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L’editoriale

Un numero eccezionale

Dopo sette anni di SMAgazine, di continue ricerche di argomenti interessanti e stimolanti per tutti
noi, che abbiano anche un fondamento di utilita per aiutarci nell'affrontare le sfide quotidiane,
per la prima volta in questo numero abbiamo sentito il peso di una decisione difficile da assumere.
Infatti, durante la redazione di questo numero, é accaduto un fatto tragico che ha coinvolto un
ragazzo e una famiglia ma che indubitabilmente ha colpito tutta la nostra comunita: Mirko, per
le nuove generazioni di Famiglie SMA, rappresentava l'immagine dell Associazione verso il mondo
esterno. Per questo motivo abbiamo deciso di fare uno strappo alle nostre abitudini che prevedono
per Natale una copertina a tema e, soprattutto, che

non prevedono di dedicarla allo straziante dolore che

genera il ricordo di un essere umano che non c@ pii. In

questi sette anni purtroppo sono stati tanti i bambini

volati in cielo. Dedicargli la copertina non vuole essere

un affronto o unoffesa a tutti quelli divenuti angeli

prima di lui, ma un messaggio di forza e di speranza

che lui e i suoi compagni di SMA ci hanno trasmesso e ci

trasmettono tuttiigiorni.

In questo numero trattiamo numerosi e interessanti temi,

tra i quali anche quello preannunciato del rinnovo del

Consiglio Direttivo, della elezione del nuovo presidente di

Famiglie SMA, Anita Pallara, e della aggiunta di due nuovi

consiglieri nella redazione di questa rivista. Insieme a HUCABINETTI
Simone e Clara, pieni di entusiasmo e voglia di fare, siamo

convinti che anche nei prossimi numeri potremo coinvolgervi con tematiche di interesse collettivo e
argomenti che ci aiutino a crescere i nostri figli e a farlo insieme a loro. Diamo quindi il benvenuto
al nuovo Consiglio Direttivo e al nuovo presidente, augurando loro di riuscire brillantemente a
onorare la grande evedita ricevuta da chili ha preceduti, con la speranza che riescano a fare il meglio
per tutti noi. Resta inteso che la preziosissima Barbara Pianca continuerd nel suo immenso lavoro
per rendere questo giornale fruibile e interessante. Anche la presenza del sottoscritto, richiesta
espressamente dal Consiglio Direttivo e dal nuovo presidente di Famiglie SMA, vuole rappresentare
un segno di continuita rispetto al passato, pur con una grande apertura verso le novita e gli stimoli
che ci verranno dal futuro.

Buon Natale a tutti
e speriamo di trascorrere delle Feste serene.
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uando ho saputo che Mirko stava male e poi che non ce I'ha fatta,
come tutti i “genitori SMA, soprattutto i piti vecchi, quelli apparente-
mente piti forti e pittaddestrati a questo tipo di vita, sono rimasto colpito.

Ricordo la prima volta che I'ho visto, a settembre 2012, durante la realiz-
zazione di un servizio con Vittorio Brumotti. Era silenzioso, in disparte. Lo
notai perché, quando Brumottivolle saltare con la sua bici sopra alle carroz-
zine dei bambini, fu uno dei pochi ad avere il coraggio di accettare la sfida.

Al successivo servizio con il biker, insieme a suo padre gli chiese di aiutarlia
conoscere un giocatore del Milan perché Mirko era un tifoso scatenato del-
la squadra. Ricordo che fu in quel momento che mi resi conto per la prima
volta che un bambino con la SMA poteva nutrire delle passioni e con che
entusiasmo!

Anni dopo, quando Checco Zalone chiese a me e ad Anita di individuare un
ragazzosui12 013 anni pergirare lo spot, tornai dal comico con unatrentina
di provini. Tra questi, Zalone scelse Mirko perché vide in lui quello che poi
tutti riuscimmo a vedere: la sua determinazione e una scanzonata voglia di
vivere e affrontare la propria condizione.

Chiamailafamiglia percomunicarelorolasceltae, invece dell'entusiasmo
che mi aspettavo, incontrai reticenza. | suoi genitori si preoccupavano

degli aspetti tecnici di difficile gestione e del lun-
go tragitto che li aspettava per raggiungere Roma,
dove dovevamo girare lo spot. Ci lasciarono con il
fiato sospeso fino all'ultimo e quando li incontrai,
accompagnandoli verso il set, la loro pacatezza
continuo a spiazzarmi. Quando Zalone li accolse a
braccia aperte, pero, si distesero e, un po'alla volta,
iniziaronoasciogliersi, mamma, papa,sorellamag-
giore e Mirko, che fu molto bravo. La ricordo come
una giornata faticosa ma molto divertente e sono
sicuro che in tutta la sua vita Mirko non I'ha pit
dimenticata. Sono contento di aver vissuto questa
esperienza con Iui e di aver condiviso insieme un
pezzo importante della mia vita.

Ho voluto raccontare questi aneddoti per ricordar-
lo in una veste meno conosciuta rispetto a quella
che si puo indovinare dallesterno. Ripensando a
quella reticenza iniziale e al clamoroso risultato
finale mi rendo conto che quello che Mirko ci ha
insegnato e ci insegnera sempre di pill € cosa vo-
glia dire affrontare con forza e determinazione la
propria condizione di vita, qualsiasi essa sia. |
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Il Consiglio Direttivo
cambia volto

Barbara Pianca

Dapo tre mandati consecutivi, Daniela Lauro consegna il timone della presidenza di
Famiglie SMA ad Anita Pallara, ai cui pubblichiamo qui una lettera aperta. Rinno-
vato anche gran parte del Consiglio Direttivo. Si apre una nuova fase del percorso
della nostra Associazione: se finora gli sforzi sono stati prevalentemente tesi al
finanziamento della ricerca scientifica, 0ggi I'obiettivo di Famiglie SMA puo almeno

in parte cambiare.

La lettera del nuovo
Presidente

nizio con un grazie a Daniela Lauro, per I'amicizia in primis.

Per tutto cio che ha creato e per tutto quello che mi ha
permesso di costruire al suo fianco. Grazie per tutte le promesse
fatte e mantenute. Grazie per le parole non dette.

Il mio grazie pitt grande pero é al presente e al futuro che ancora
dobbiamo costruire insieme.

Conil rinnovo del Consiglio Direttivo di Famiglie SMA, ho avuto l'o-
nore, la responsabilita, ho ricevuto la fiducia e la stima per suben-
trare come presidente. Ho accettato con grande emozione, senso
di responsabilita, un pizzico di follia. Sono cresciuta con I‘Associa-
zione, ho avuto lopportunita di iniziare quella che poi é diventata
la mia professione. Famiglie SMA ha sempre avuto il mio impegno
e la mia dedizione, per natura mi piace lavorare dietro le quinte,
costruire le cose e vederle brillare da lontano. La presidenza di Fa-
miglie SMA & un onore ma € una esperienza lontana dal mio modo
diessere.

Voglio ringraziare i sorrisi e gli occhi che ho incrociato e che adesso non
ci sono pitl, una delle motivazioni pitt grandi che mi ha sempre mosso.

Voglio ringraziare i “miei” bimbi che mi hanno
sempre dato l'energia e la risposta per ogni vol-
ta che misono chiesta: “Chi me lo fa fare?”.

Ringraziodicuoreil Consiglio Direttivo uscente
per tutta la strada fatta insieme.

Quello che posso e voglio dire e che faro del
mio meglio, come sempre, per meritare la fi-
ducia di tutte le nostre famiglie e la grande
responsabilitd che mi é stata affidata. Davan-
ti a noi abbiamo un periodo pieno di nuove
sfide, di conquiste da raggiungere, di sacrifici
e di impegno per correre sempre un passo
avanti alla SMA.

Un abbraccio a tutti

Anita Pallara
Presidente di Famiglie SMA
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Anita Pallara
Presidente con delega alla
comunicazione e raccolta fondi

© anita.pallara@famigliesma.org
@ 340232 0673
Q Bari- Puglia

Daniela Lauro
Vice presidente e tesoriere con
delega ai rapporti istituzionali

©danielalauro@famigliesma.org

®339562 7391
Q Palermo - Sicilia

Christian Mori
Consigliere con delega ai rapporti
internazionali

Ochristian.mori@famigliesma.org
Q Forli Cesena - Emilia Romagna

Marika Bartolucci
Consigliere con delega ai rapporti

IL NUOVO
CONSIGLIO
DIRETTIVO

Alessandro Eneide

Vice presidente con delega ai
rapporti con i referenti regionali

©alessandro.eneide@famigliesma.org

®339 2801290
QImperia - Liguria

Clara Battaglia
Consigliere con delega alla redazione
dello SMAgazine
O©clara battaglia@famigliesma.org
@349 0652272
QCatania-Sicilia

Ecco i volti che hanno composto il Consi-
glio Direttivo fino a pochi mesi fa e che
hanno guidato Famiglie SMA in anni tanto
importanti per la storia della malattia.
Cenitori uniti per la ricerca scientifica, hanno
potuto gioire dell'arrivo dei nuovi farmaci e
della somministrazione del primo disponibile
sul mercato, Spinraza. A ognuno di loro va il
ringraziamento di tutta ['Associazione, per
aver tenuto le redini salde mentre si viaggiava
a trecento chilometri all'ora.

Alla presidente, che ha ricoperto questo ruolo
per tre mandati, Daniela Lauro, abbiamo
dedicato un'intervista nelle pagine successive.
Abbiamo intervistato anche il vice presidente
Luca Binetti e il tesoriere Fabio Callegari, per il
loro coinvolgimento plurimandatario in ruoli
chiave dell'organizzazione. Tramite le loro
parole, abbiamo tentato di restituire anche
alle nuove famiglie l'incredibile racconto di
questo ultimo decennio. Quanto agli altri,
mentre Alessandro Eneide, Christian Mori e
Rosa Zogno fanno parte del nuovo Consiglio
Direttivo, insieme ad Anita Pallara che ne ¢
diventata la nuova presidente, hanno invece
terminato la loro esperienza Alessanro Fanton,
Cristina Ponzanelli, Stefania Piantato e Renato
Leotardi, a cui abbiamo chiesto di raccontarci
il senso pitt profondo del loro triennio. m

Alessandro Fanton

Ho fatto parte del Consiglio Direttivo
dell'ultimo triennio senza delega specifica.
Avendo pero creato e organizzato eventi di
raccolta fondi, sono stato referente per la
gestione degli eventi sportivi collegati alla
raccolta. Lesperienza e stata formativa perle
relazioni instaurate e perché ho conosciuto
dall'interno il mondo dell'associazionismo.

Stefania Piantato

Per due mandati ho portato la mia
esperienza di SMAmma di una donna
adulta: credo infatti sia importante che
IAssociazione affronti i temi della crescita
nella loro quotidianita. Dallo splendido
gruppo ho imparato tanto, a partire dal
ruolo centrale che abbiamo attribuito alla
comunicazione, scelta che ci ha permesso di
far conoscere a tanti la SMA.

Cristina Ponzanelli

Per due mandati ho fatto orgogliosamente
parte del Direttivo, condividendo soprat-
tuttole mie competenzelegali. Sono tanti gli
ostacoli al raggiungimento dell'autonomia
dei nostri ragazzi, I'no imparato da mio
figlio Lorenzo: a 4 anni partecipava al
balletto scolastico sulla carrozzina che
a detta dellAsl non sarebbe stato mai in
grado di pilotare.

Renato Leotardi

Vengo dal pitt profondo insegnamento
del Sapre e per due mandati ho voluto
rappresentare questa parte del mondo SMA.
Grazie allesperienza in direttivo il mio
sguardo si & ampliato. Ora spero perd che
non si smetta di restare con i piedi per terra,
atteggiamento che ho voluto sempre che
restasse un punto fisso dellAssociazione.

Consiglieri esterni:
Simona Spinoglio
Fabio Callegari

Simone Pastorini
Consigliere con delega alla redazione
dello SMAgazine

con i referenti regionali e ai rapporti Rosa Zogno
internazionali Consigliere con delega ai centri clinici

© marika.bartolucci@famigliesma.org NeMO e ai rapporti con le famiglie

3339598 2483

QAncona-Marche ®3387047416 327 856 2349
QBrescia - Lombardia

©rosa.zogno@famigliesma.org

simone.pastorini@famigliesma.org

Firenze - Toscana
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o Anita Pallara

La campagna di raccolta fondi dell'autunno 2020 € stata diversa da
tutte quelle che ci hanno viste protagonisti nel corso degli anni. La prima
grande novita é stata che non I'abbiamo presentata durante il nostro solito
convegno annuale e questo ci ha fatto temere di non riuscire a trasmettere in
primis ai nostri associati I'importanza di tutto quello che stavamo facendo e
che avevamo in programma di fare. Contemporaneamente, non sapevamo
neanche se il grande pubblico avrebbe reagito bene alla nostra campagna in
una situazione, quella della pandemia, molto delicata per tutti.

Per questo siamo stati felici nel renderci conto che il punto di forza di quest'an-
no sia stato proprio il coinvolgimento attivo e veramente senza confini e senza
paura delle nostre famiglie. Nonostante non sia stato possibile andare nelle
piazze, le famiglie hanno letteramente invaso i social e la loro cerchia familiare
eamicale ela loro rete sociale, distribuendo il gadget che quest'anno é stata la
SMAglietta. Vederla indossata da cosi tante persone sui social & stato bellissi-
mo. Tutto questo impegno ha avuto un riscontro economico importante, certo
diverso dagli altri anni ma superiore alle nostre aspettative data la situazione
particolare.

Abbiamo inoltre notato che, raccontando il nostro obiettivo e spiegando come
la pandemia aveva, ha impattato e impattera su di noi, le persone ci hanno
ascoltato e si sono messe al nostro flanco con un calore e un interesse che ci
hanno riempito di gioia e di orgoglio.

'ASSOCIAZIONE

Purtroppo questa campagna € stata
anche segnata da un momento tri-
ste, forse uno dei pit tristi della storia
della nostra comunita. La scomparsa
di Mirko Toller ci ha addolorati e ci ha
fatto fermare per un momento. Nel-
le ore pit difficili abbiamo deciso di
raccoglierci in silenzio per far passa-
re l'ondata di dolore. Mentre in tanti
hanno ricordato Mirko, é stato bello
sia per noi che per la famiglia vedere
comesiastato un punto fondamenta-
le nel cambiamento della percezione
della SMA e della disabilita in gene-
rale. Questo ci ha reso molto felici e ci
ha fatto riprendere la nostra campa-
gna con un sorriso e una spinta nuovi,
pitt stanchi magari ma pit motivati.
Abbiamo capito che non ci potevamo
fermare proprio per quello che Mirko
aveva fatto e continuera a fare per noi. m
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Un altro premio
per Famiglie SMA

Sietenuta loscorso 28 settembre |la cerimonia di premiazione
del Festival cinematografico “Uno Sguardo Raro Film Festival”.
Siamo felici di annunciare che il cortometraggio “Giochiamo
di anticipo’, realizzato per la campagna di sensibilizzazione
sullo screening neonatale, ha vinto il Premio USR-FERPI per
la comunicazione. Un ringraziamento ai protagonisti per aver
raccontato un tema cosi importante con leggerezza e serieta.
Ringraziamo I'Osservatorio Malattie Rare peril supporto e so-
stegno, dimostrando che le sinergie portano a grandi risultati,
e Biogen per il contributo incondizionato.
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Uno SMAgliante libro a fumetti

Da proporre alla tua scuola

acuranl Barbara Pianca

“Le avventure della SMAgliante Ada™ € il nuovo libro educational a fumetti con prata-
gonista una cagnolina con la SMA. Roche, insieme a NeMO e Famiglie SMA, ha voluto
parlare ai bambini di inclusione scolastica.

U n volume a fumetti, creato dalla squadra capitanata da uno degli sceneg-
giatori di Topolino, Danilo Deninotti, e dall' esperto in giornalismo
disegnato Giuliano Cangiano (tutti gli altri nomi del team: Roberto Gagnor,
Giorgio Salati, Gianfranco Florio, Mattia Surroz, Luca Usai e Emanuele Virzi),
ma anche un progetto educational sullo studio del corpo umano, con pagine
interattive e giochi a cura della direzione scientifica dei Centri Clinici NeMO.
E tutto questo insieme, “Le avventure della SMAgliante Ada’, una raccolta
di cinque racconti sullinclusione sociale e scolastica con protagonista la
carismatica Ada, una cagnolina con la SMA. Ada sta per frequentare il primo
anno della scuola primaria di secondo grado: quante emozioni tra la curiosita
e la paura del nuovo! Alla realizzazione del progetto, prodotto grazie al
contributo non condizionato di Roche Italia, insieme ai Centri Clinici NeMO ha
collaborato anche Famiglie SMA.

I ruolo di Famiglie SMA
La promozione nelle scuole

COme Famiglie SMA, a tutte le scuole che partecipano al Progetto scuola
proponiamo “SMAgliante Ada” sotto forma di laboratorio di integrazione
alla didattica. Inoltre a fine novembre sard pronto un video tutorial,
realizzato da me insieme ai disegnatori di Ada, in cui presento un laboratorio
di inclusione. Si tratta di una formazione per gli insegnanti che vogliono
proporre il laboratorio in classe, in presenza oppure online. Prendendo
spunto da una delle storie di Ada, in cui la cagnolina entra in classe e trova

'ASSOCIAZIONE

compagni e insegnanti trasformati in alieni, invitiamo i
bambini a inventare un personaggio diverso e stravagante.
Lo scopo € di far percepire pill vicina la diversita di Ada,
come una delle parti del tutto, e mostrare la possibilita di
viverla senza nascondersi o vergognarsi. Nel video tutorial
presentiamo anche un contest in cui i disegnatori hanno
realizzato le tavole iniziali e quelle finali di una storia.
| bambini sono invitati a completarla inserendo il
personaggio creato durante il laboratorio. Si tratta di un
contest che verra presentato nel 2021. (Simona Spinoglio)

Disegnare la SMA
5 domande al disegnatore
Giuliano Cangiano

ome avete raccolto informazioni sulla SMA?

Al Centro NeMO Milano abbiamo cercato di capire cosa
voglia dire viverla sul proprio corpo o averla vicina come
genitore. Abbiamo conosciuto alcuni ragazzini e abbiamo
capito che la malattia comporta la necessita di ricevere
un‘assistenza. Ci siamo anche interfacciati con gli psicologi
secondo cui la maggior parte dei bambini con la SMA ha
una spiccata vivacita intellettiva.

Qual é stato il vostro obiettivo?

Comportarci come se si trattasse di un qualsiasi
altro fumetto. Spesso le campagne di comuni-
cazione e divulgazione assumono un tono
pietistico. Invece per noi € stato chiaro fin
dall'inizio che avremmo sensibilizzato di pitt i
lettori tenendo la SMA come cornice narrativa
e non come cuore delle storie.

Come é nata Ada?

lo e Danilo abbiamo coordinato il progetto, il mio
compito é stato quello di inventare i personaggi e
sviluppare la cosiddetta bibbia grafica, cioé le linee
guida del mondo visivo del fumetto. Poi abbiamo
allargato il team e, con gli altri sceneggiatori, ci
siamo chiusi in una stanza per alcune ore in cui
abbiamo inventato a ruota libera delle storie sulla
base di alcuni argomenti che ci era stato chiesto di
sviluppare.

Chi e Ada?

Una cagnolina brillante e avventurosa, con
problemi di mobilita. Nelle sue avventure si fa
accompagnare da un gigante rinoceronte, che &
il suo angelo custode.

Perché sei stato scelto come disegnatore di
Ada?

Vengo dal cosiddetto giornalismo disegnato,
la nicchia del fumetto che fa racconto di realta.
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Ho collaborato con quotidiani e inserti satirici, disegnato
inchieste a fumetti. Ora invece mi occupo di fumetto e
animazione ma, poiché il progetto prende le mosse dalla
realta e le & funzionale, la mia esperienza é stata vista come
utile al raggiungimento dellobiettivo. (B.P)

Ecco perché Roche si e innamorata
ai questo progetto

Patrizia Olivari si occupa di malattie rare in Roche ed
e stata lei il riferimento per l'azienda farmaceutica
durante la realizzazione di “Le avventure della SMAgliante
Ada”. Ci ha spiegato che Roche si é lanciata in questa
avventura per tre motivi.

UNO: Fasempre pit parte dellastrategiaaziendale proporre
delle attivita che vadano al di |a della terapia innovativa.
DUE: Roche vuole offrire risposte ai bisogni sociali delle
malattie e, nell'ambito delle malattie rare, i bisogni scoperti
sono ancora molti. Quello dell'inclusione non € solo un
bisogno maanche unvalore che fa parteanche della cultura
di Roche.

TRE: Ci e piaciuta da subito I'idea di rivolgerci ai ragazzi
a scuola. Lo abbiamo pensato un anno fa e oggi, che
I'importanza dellascuola e uno deitemicaldinella gestione
della pandemia, ci sembra che il nostro progetto sia ancora
pitt utile all'intera comunita dei giovani.

Qual é la genesi del progetto?

Noi di Roche volevamo realizzare qualcosa che andasse
al di la del prodotto farmaceutico. Famiglie SMA aveva
avanzato alcune proposte in questa direzione e anche il
Centro Clinico NeMO ci aveva proposto il coinvolgimento
in ambito scolastico. Una volta che ci siamo resi conto della
convergenza delle nostre idee, ci siamo seduti attorno
a un tavolo e ci siamo confrontati. Importante ¢ stata la
segnalazione del Numero Verde Stella dell'importanza
della scuola per molti ragazzi, intesa come possibilita di
uscire da casa e vivere unesperienza sociale, ma ha anche
aggiunto che spesso per gli alunni con disabilita I'inclusione
scolastica non é cosi facile.(B.P) m

“Lupo racconta la SMA” ora
ininglese e spagnolo

"Lupo racconta la SMA’, il libro
di favole sulla SMA firmato

dallo psicoterapeuta Jacopo
Casiraghi, e stato tradotto in
lingua inglese e spagnolaed e
pronto a oltrepassare i confini
della nostra penisola.



Sporto E-sport

Tu cosa pratichi?

DI

e in passato faceva rumore il silenzio tombale del-

la letteratura scientifica in merito alle discipline
sportive rivolte alle persone con disabilita, alcuni studi,
fortunatamente, hanno colmato questa lacuna fornendoci
importanti spunti di riflessione. “Lo sport — afferma Jacopo
Casiraghi, psicoterapeuta del Numero Verde Stella — ¢
fondamentale per le persone con disabilita. Se prima non
avevamo sufficiente supporto da parte della letteratura
scientifica a favore di questa tesi, ora possiamo al contrario
avvalercidistudi cheevidenziano che glisportin carrozzina,
come I'hockey, il calcio o il basket, hanno effetti molto
positivi sui ragazzi e le ragazze che li praticano. Tali attivita
permettono di entrare in una rete di relazione, incontrare
altri coetanei, condividere con loro esperienze comuni.
Stimolano inoltre un sano senso di competizione: come
in tutte le gare emergono il pitt o il meno bravo, cé chi
vince e chi perde, si creano delle squadre, si diventa parte
di un gruppo. A questo proposito il Centro Clinico NeMO
ha sostenuto una ricerca, che dovrebbe venire pubblicata
a breve su una rivista scientifica, in cui viene dimostrato
come nelle persone con disabilita che praticano uno sport
si verifichi un miglioramento di autostima, autoefficacia e
della percezione del sé corpored”.

Accanto allo sport tradizionale, pur adattato alle diverse
competenze di una persona con disabilita, & emersa negli
ultimi anniin modo esplosivo anche una nuova importante
realta: quella degli E-sport, praticabili da chiunque
possieda una consolle o un PC e desideri mettersi in gioco
in condizioni di assoluta parita con milioni di player di

tutto il mondo. Un ulteriore tassello verso un futuro
di socializzazione e presa di coscienza delle proprie
possibilita agonistiche e relazionali.

ASSOCIAZIONE

DI

| powerchair hockey, I'hockey in carrozzina elettrica

chiamato fino a pochi anni fa (e ancora conosciuto dai
pill con questo nome) wheelchair hockey, € uno degli sport
che puo venire praticato anche dai bambini e ragazzi con
la SMA. Lutilizzo della carrozzina elettrica, infatti, e la
possibilita, perchinehabisogno,digestirelapallaattraverso
i comandi della carrozzina e quindi senza I'utilizzo delle
braccia per muovere la mazza, ne fanno uno degli sport pitl
inclusivi al mondo. Senz'altro, almeno in Italia, anche uno
dei pitt antichi, essendo la boccia e il football di piti recente
introduzione.

Quanto alla squadra dei veneziani Black Lions e al loro
incontro con Giuseppe Conte, tutto é accaduto perché
i Black Lions fanno parte della Polisportiva Terraglio, la
stessa dove si allena la campionessa mondiale ed europea
in carica di fioretto individuale paralimpico Bebe Vio. Una
polisportiva convinta che lo sport sia il miglior veicolo
per l'inclusivita e che propone attivita a livello agonistico
per persone con disabilitd, per persone senza disabilita e
anche per gruppi misti. Una polisportiva che ha sviluppato
un progetto all'avanguardia, guardando alla Svezia dove
& gia una realta. Si chiama "3 S" (Sport, Sociale, Sanitario)
e considera la presa in carico sanitaria, attraverso la
risposta fisioterapica, solo la prima parte di una presa in
carico integrata in sinergia tra pubblico e privato. “Una
volta — spiega il responsabile della comunicazione della
Polisportiva, il giornalista Gianluca Galzerano - stabilizzate
le condizioni funzionali attraverso la fisioterapia, si puo
iniziare un percorso di inserimento sociale attraverso
lo sport. In questottica proponiamo alla persona con
disabilita dell'attivita fisica adattata in piccoli gruppi,
coordinatida personalespecializzato. Grazieall'esperienza

di gruppo e allincontro tra le persone, alla dimensione
corporea si aggiunge quella sociale. E non finisce qui.
A chi riteniamo possa sostenerlo, proponiamo di dedicarsi
ad attivita paralimpiche vere e proprie, come nel caso del
powerchair hockey”. A Conte avete raccontato la vostra
visione? “Di pit. Abbiamo chiesto che lattivita fisica
adattata e l'avio allattivita sportiva paralimpica cosi
concepite vengano riconosciute nei Lea (Livelli essenziali
di assistenza), in modo che il medico possa prescriverle
cosi come gia fa con la fisioterapia”. Cosa vi ha risposto
il presidente del Consiglio? “Sta facendo preparare un
disegno di legge”.
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Tutto questo é stato possibile grazie al carisma dei Black Lions.
Abbiamo intervistato Sauro Coro, il loro allenatore.

Da che eta si comincia a giocare a powerchair hockey?
Ci sono esempi di bambini e bambine che si cimentano gia
asetteanni.

Nella vostra squadra ce ne sono?

I Black Lions nascono nel 2011 come squadra di bambini.
Ora, dieci anni dopo, quei bambini sono cresciuti. Il fatto
che siano rimasti a giocare con noi testimonia da solo
quanto si siano affezionati a questo sport e quanto sia
diventato importante nella loro vita. Oggi i nuovi cuccioli
sono Timol, che ha 10 anni, Gabriele che ne ha 13 e poi cé
Simone Ranzato, alle superiori ormai, un campione di cui
andiamo orgogliosi perché ha cominciato a sette anni e
oggi gioca nella squadra nazionale.

Siete campioni italiani pur avendo in squadra bambini
alle prime armi con lo sport?

Il capitano della nostra squadra € anche il capitano della
squadra nazionale. E bravissimo ma gioca con Timol con
lo stesso impegno con cui gioca con tutti gli altri. La nostra
mission non € mai venuta meno: lo sport cambia la vita delle
persone e a tutti deve essere data questa possibilita.

Lo sport fa davvero bene alle persone?

Vi racconto la storia del nostro tredicenne Gabriele. Come
Black Lions organizziamo degli incontri nelle scuole per
parlare di inclusione sociale. Abbiamo conosciuto Gabriele
I'annoscorsoinunadelleclassi,eratimidoeriservato.Siamo

'ASSOCIAZIONE

E uno sport maschile?

No, ci sono giocatori e giocatrici. Da noi cé llaria. Lei é di
Roma e giocava con la squadra della sua citta quando
ha conosciuto il capitano della nostra squadra. Si sono
innamorati e ora vivono insieme nello studentato
universitario a Padova, dove sono iscritti alla facolta di
giurisprudenza.

Perché i benefici negli atleti sono cosi significativi
secondo te?

La squadra per noi e una seconda famiglia. Amiamo stare
insieme. Quando andiamo in trasferta per il campionato,
cheoraefermoa causa della pandemia, non cilimitiamo
a giocare la partita ma organizziamo anche unattivita
sociale, siamo stati allAcquario di Genova e a Torino
siamo andati a vedere la Juventus.

Suggerisci di avvicinarsi a questo sport gia da piccoli?
Timor, il nostro giocatore pil giovane, non vede l'ora
che ci sia il prossimo allenamento. La gioia di praticare
uno sport, in chi credeva non avrebbe mai potuto
sperimentarne alcuno, e immensa. All'inizio nei piccoli ci
puo essere del timore e 0 magari sono i genitori a essere
preoccupati per la velocita con cui corriamo. Superata
la titubanza iniziale e scoperto che questo sport non
¢ pericoloso come pud sembrare, il coinvolgimento di
solito e totale non solo da parte dei ragazzi ma anche da
parte dei genitori che si affiatano tra loro. In fin dei conti,
sono persone che vivono esperienze molto simili. |

il RACCONTO
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IL CONIGLIETTO FIFONE
ED IL MANTELLO DEL CORAGGIO

di Stefania La Foresta

C’era una volta un picc
nel bosco con Mamma
coniglietto ghiotto di car
fifone.

olo coniglietto oM
Coniglio € Papa Comgl_l
ote, dolce, timido e curio

di nome Max che viveva
0. Max era un
50, ma ahime

Cosi il coniglietto, tutte le mattine,
al sorgere del Sole, usciva quatto

quatto dalla sua piccola tana in cerca
di carotine.

: : A
Tuttax{l‘a, ng il fifone aveva molta paura. In tutta fretta andava
su e giu per il bosco facendo molta

attenzione ad ogni rumor:
Bastava che una foglia cadesse dall o .

"albero o una goceia di ru-

entrat.l nellg\sua} vita in un momento dehcatp .perche non 2020, NASCE LA FIPPS 7 : giada si tuffasse sull’erba che il suo piccolo cuoricino iniziava
mangiava pitt e i medici stavano valutando di ricorrere alla 3 Coniglio per aiutarlo 2 a battere forte forte. Av i o

. . . : o8 : : : Mamma e Papa Coniglio p <50 . eva cosi tanta paura che cominciava a
peg. La sua vita era fatta soprattutto di scuola e playstation La Federazione italiana Paralimpica Powerchair Jiventare coraggioso avevano prome piangere ¢ a tremare e gridava “Ho paura/”.

ccolto Poi 1 . .
, se avesse 1A esto lesto correva a casa in lacrime.

Sportnasce loscorso 26 settembre, incorporando

ed era un bambino triste. Lo abbiamo convinto a provare il
nostro sport e, a detta di sua madre, in poco tempo € rinato.
Ha ripreso a mangiare e non ha pil avuto bisogno della
peg. Lultima volta che siamo andati in una scuola, prima
del lockdown, Gabriele ha addirittura preso la parola e
raccontato come lo sport gli abbia cambiato la vita.

la precedente FIWH (Federazione italiana
wheelchair hockey) e aggiungendo il powerchair
football tra gli sport seguiti. Si tratta di un evento
storico per lo spot paralimpico italiano.

al piccolo Max che
tante caroting, avre'
premio e la medaglia de

bbe guadagnato un

1 coraggio.

A{d‘ \’\1 p
|

Mamma e Papa Coniglio lo abbracciavano
esortandolo ad avere piu coraggio.

La sera.nella Sua tana pensa “Vorrei diventare
coraggioso, maio ho tanta paura. Come po-
tro diventare coraggioso?”




11 giorno dopo Max, svegliato da un raggio di Sole, decide di
sfidare la sua paura, andando in cerca di carote nel bosco.

Ne aveva raccolte un bel po’ e qualcuna I’aveva persino mangiata.
Mentre era intento, Max scorge sopra la sua testa 1’ombra di
un’aquila gigante.

Immediatamente ritorna ad essere il solito

fifone.

Subito inizia a tremare come una foglia

e con gli occhioni pieni di lacrime scappa

a zampe levate fino a nascondersi in una
grotta buia, sotto un albero di lamponi.
E mentre piange dice “aiuto ho paura,
ho paura, come faro a tornare a casa!”

iti i ed
E bellissima, ha gli occhi azzurti, un vestitino verde brillante
C el

i ni fatate!

acchetta magica tra le ma ‘ o . cede
un? ba con tono amorevole chiede al coniglietto Che ls.u?"
e otto? Perché piangi e tremi come una foglia:

R o roprio un coniglio

E il coniglietto dice con voce tremula “Sono p

fifone, e non so affrontare le m'ie paure.  baseo tanie caro-
Vorrei tanto diventare coraggioso, trovare n

igli i a e Papa mi
te e guadagnare il meraviglioso premio che Mamm D

hanno promesso’ -

| ’, Ad un tratto, alle sue spalle appare una Iu che

llumina tutta Ja grotta. Il piccolo coniglietto si
volta e rimane meravigliato. !
Non.puc‘) credere ai suoi occhi: vede uno scrigno
magwp fi’oro scintillante e velluto rosso ¢

Si avvicina incuriosito, si stropiccia gli oé:chi er
gu_ardarlo meglio ed una lacrimuccia di aﬁr

scivola dolcemente dentro la serratura. . w4

Voila, lo Scrigno si apre e Fatina compare,
W ‘
AR

Fatina: “Ti aiutero io caro coniglietto. Vedi una lacrimuccia
* della tua paura ha aperto il mio scrigno, e sai perché? Perché

per avere coraggio serve un pizzico di paura.

Con la mia bacchetta magica trasformero la tua paura in coraggio.”

“Bididibodidibii, caro coniglietto paura non avrai
piu, un mantello magico ti avvolgera e la paura in
coraggio trasformera!”

&4 .
l‘;_"

E cosi in un batter di ciglia il coniglietto Max, avvolto dal suo magico
mantello da super eroe si trasforma in CoraggioMax, il coniglietto coraggioso!
Immediatamente sente una grande forza, sente di poter affrontare tutte le
sue paure e superare le prove piu difficili con calma e senza piangere e
raccogliere le carote.

Fatina dice al coniglietto che quello che lei ha fatto & solo un incantesimo

momentaneo. “Pero, Max, ¢’é un modo per trasformarti per sempre in un
coniglietto forte e coraggioso”.

RARAGEAARAGIAANANMGARAS

Lo
“Come posso fare a restare sempre COraggioso’
Hosito il coniglietto. ainto —
M un incantesimo, serve Ldl
“ uesto 1O . a
dP; ':S‘Zggio D Lui conosce dei modi che
¢ Z

ha creato U0, : o
Andiamo insieme 1 =~~ a cercare il Dottor Ors

Cosi la fatina e il coniglietto si addentrano lungo un

sentiero.

i i ce

Mentre avanzano tra gli alberi, sentono una S;)tlma
melodia giungere alle loro orecchie, €

ia ferrovia. .

scorge una vecchia _ .

Da \%n binario arriva un treno colorato, pieno d

ici in coro “ciuff ciuff”,
animali felici, che cantano

iva, una
gli scoiattoli girano attorno alla locomotiva,
farfalla si posa sulla campana,
cinguettano a ritmo di musica.

degli uccellini

1l Dottor Orso, allora, spiega che ¢’¢ un mago liquido
che si chiama Spin Raza, “che fa proprio al caso

U
nostro. Spin si trova all’interno di una boccetta r

colorata. Per tirarlo fuori dalla boccetta useremo ~

una siringa magica, che lo trasportera dentro al ‘
corpo umano”.

Max chiede come potra farsi aiutare da Spin Raza. “Devo forse
metterlo nei capelli come fosse un gel?”

11 Dottor Orso sorride “I capelli non sono il mio forte. L unico
modo per fare entrare in circolo Spin é quello di introdurlo nel
corpo attraverso un sottomarino che lo porta da tutte le parti
per poter fare le sue magie”.

-

I .Sag.gio Dottor Orso ¢ un simpatico medico e
sc1en21at9, divertente e con pochi capelli. 11 suo
lapora_tono ¢ pieno zeppo di formule b(.)ccette
misteriose, mantelli verdi e siringhe’ colorate
ch.e contengono al loro interno j poteri magici’
d.el super eroi. 11 Dottor Orso puo aiutare Max a
dlvgntare un coniglietto piu forte e coraggioso
Fatma, c_lal canto suo, fara di volta in volta uﬂ
Incantesimo per rinnovare il potere del mantello

> N 4
o’

Max € molto emozionato, non vede I’ora
di sapere cosa deve fare, per ricevere da

Mamma e Papa Coniglio la medaglia.

i i a a chiedere s¢
eniale questa soluzione € St .e\lffrel‘tltr i
o a di i ec .
M b ol rmettera di conguistare 1€ - o
tutto questo gli pe e e

i na man i
. Orso, si passa unat D er ogi
1 Saee? DOﬁOYe sor’ridendo dice “Caro coniglietto p

di non averne,

p’()\)a Che N peiei at ricever at u to dl caro
U, n g' MZZOlet ; te in base
al cor agglc UeCeSSCl 10 Pa Clﬂrc itare lap ova -

C ad() (0] |ll()lte CcOSC... -+ c ana ﬁne 1]. C()mghetto leenta
A C 1

1080 © g
forte ¢ cOMES da Mamma € Papa.

Fatina € CoraggioMax voa%hr(ig(;
insegnare anche. a} te e
avere paura, a Sel:Vll’tl del ﬂZﬂ -
magico con i suot sv._lper po , C,h pet
affrontare tutte le situazion
;pc?;s:t::r? Mamma, Papa e Fanit;a‘ ‘
la tua squadra del super coraggto:

Scegli il tuo nome da super eroe,

¢ vai alla conquista delle caroting.



. ad aﬁrontare con
itta da Stefania |2

ha una matrice cogmt\vo

ndo cui tutto cio che per

possonO €s

ha lo scopo di
e mtratecah
uando non Si
\_ob\ett\\/o de

de\\a realta Vi

\3. e una d.\
itiva attribui

\\e puntuf

§ mterpf"-“‘z‘one

ata situazione.

ze di una determin
ini una conoscenz

el gioco. ‘Avete

\ﬁ\m La vita e
ino? Si chiama

hanno suffici
stona e que\\

7zato dall'attore
e un contesto
d e la stessa
rticolare, Economla

e che msegna al

o di offrire al
che e C\Ue“o d

il gioco ut\\\
pbella, allosco
gioco contes
Foresta. “In pa

ho utilizzat
a tecnica Cogmt‘V

dei gettoni € |
2 comportarst in
per questo CoINYO
che le prove con
momento dellin
del coragg‘o Qu

tola stor'\a in

medici e ogni pass?
chi conquista
fusione, tro

ge al bambm

o\baﬂ’\b“"‘aC

Vincontro conim
o dove vmce

i si sveglian®

lgoinun Campit
i ﬁS\oteraD‘St‘

la medag\\a

ai dueanni.Per
o Tomas, che descri

‘nfusione lombare:

con il loro \mg

Lorenzo e un astronauta

Un adolescente con SMA 1 pratagonista di un libro e un (D

.01 Barbara Pianca

In questo testo sono stati utilizzati simboli Widgit. Widgit Symbols ©
Widgit Software 2002-2020. Tutti i diritti riservati. Usati con il permesso
del titolare del copyright.

Le giornate di Lorenzo Negro, adolescente con SMA 1, raccontate come le avventure di un astronauta in

un libro e un CD. Ne avevamo accennato tra le notizie del Territorio nel numero scorso di SMAgazine, ora
dedichiomo un'intera pagina a questo progetto di Luca Molinero.

previsione estiva, a causa dei diversi stop dovuti alla
pandemia - il libro e il CD “Lorenzo l'asotronauta’, una
raccolta diracconti e canzoni editi da Araba Fenice di Cuneo.
Il progetto € nato dalla fantasia dell'artista Luca Molinero,
in arte Folletto Piluca’x che, nei suoi spettacoli dedicati ai
bambini, ama mettere in scena fiabe che raccontano la
realta attraverso la fantasia, sensibilizzando i pitt piccoli
“all'amore per la natura, all'attenzione per le piccole cose, al
rispetto e alla solidarieta verso tutti”.
Molinero conosce in vacanza l'astigiano Lorenzo Negro,
13 anni e una SMA 1, e i suoi genitori Gabriele e Isabella
Soverino. Diventati amici, ha immaginato il mondo dal
punto di vista dell'immobilita dell'adolescente, per dargli
voce e permettergli diraccontare la sua esperienza aglialtri.
[l risultato sono quattro racconti scritti con il linguaggio
CAA (Comunicazione Aumentativa) e le illustrazioni di
Sara Benincasa, in cui Lorenzo é un astronauta che viaggia
dentro a se stesso, il suo corpo € una capsula spaziale, la sua
immaginazione lo spazio infinito dove i sogni diventano
realta, i suoi occhil'oblo di un razzo che viaggia velocissimo
ma poi ritorna sempre a casa. |l progetto di Molinero é

Sono in uscita a fine novembre — in ritardo rispetto alla

collegato a uno spettacolo di musica, parole e giochi di
prestigio che avvicina i bambini al mondo di Lorenzo.

Nello spazio cé silenzio, come quello di Lorenzo che
non puo parlare. Nello spazio ci sono anche lI'immensita
dei pianeti e delle stelle, come dentro a Lorenzo ci sono
l'immensita delle sue emozioni e dei suoi pensieri. Lo
spazio é affascinante e cé sempre qualcosa da scoprire e il
folletto Piluca'x invita chi non conosce la SMA ad avvicinarsi
con lo stesso atteggiamento ai bambini e ragazzi che, come

Lorenzo, pur non parlando hanno, esattamente come gli
altri, tanto da condividere. ®

I racconti allo Specchio

La collana “l Racconti allo Specchio” della casa editrice
Araba Fenice raccoglie le storie di bambini che non
possono muoversi e giocare come vorrebbero. “Per loro

-leggiamo nel libro-lo specchio non é pitiil vetroin cui
riflettere la propriaimmagine, ma diventa un orizzonte

aperto su spazi e mondi nuovi, dove incontrare amici e
vivere avventure’.
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Senza SE e senza.. SMA

La campagna di sensibilizzazione di Biogen
con l'ironia di Casa Surace

acurapl Barbara Pianca

Molta informazione é stata fatta sull'atrofia muscolare
spinale e molto é stato detto sul fatto che si mani-
festa fin dalla nascita nei casi pitt gravi o comunque in
tenera etd. Ci sono pero dei casi in cui la malattia fa la sua
comparsainetaadulta, finoai3sanni,ed eimportante che
le persone siano informate, specialmente ora che esistono
delle terapie che ne rallentano la progressione e che €
stato dimostrato che l'intervento tempestivo é piti efficace.
Per informare i cittadini a tale proposito, la casa
farmaceutica Biogen si € rivolta a Casa Surace, la factory
napoletana con pitt di 4 milioni di fan sul web e pit di un
miliardo di visualizzazioni su Facebook e YouTube. Con il
patrocinio di Famiglie SMA e dei Centri Clinici NeMO, é
stato creato il video “La Domenica Secondo Nonna”, in cui
nonna Rosetta sembrasistialamentando della pigrizia dei
propri nipoti e invece sta descrivendo i possibili sintomi
della SMA a esordio tardivo: una graduale debolezza,
tremori e contrazioni muscolari. Lironia dello sketch
gioca sul fatto che i sintomi della malattia potrebbero
coincidere con quelli di una persona davvero pigra.
La saggia leggerezza della nonna pit famosa del web
permette di parlare di SMA anche e soprattutto a coloro
che non hanno maiavuto la possibilita di sentirne parlare.

“NoidiBiogen-commentaGiuseppe Banfi,amministratore
delegato di Biogen ltalia - crediamo nell'importanza di
diffondere quanto pit possibile informazioni corrette
su una patologia ancora poco conosciuta ai pil e la
collaborazione con Casa Surace apre decisamente un
nuovo, innovativo modello di comunicazione’ Casa
Surace, casa di produzione nata del 2015 da un vivace
gruppodicoinquilinidi Napolie Sala Consilina, ha risposto
all'invito con entusiasmo: “Crediamo che attraversoi nostri
racconti e i nostri personaggi si possa dare uno stimolo
all'approfondimento: chi meglio di Nonna puo dire agli
altri'Stattaccort’ alla SMA anche quando sei grande?”.

Il video e stato diffuso a fine novembre, mentre
chiudiamo questo numero di SMAgazine in redazione.
Dura poco pitt di tre minuti ed € visibile sul canale
Youtube di Casa Surace. In due giorni ha raggiunto le
160 mila visualizzazioni. ®

l R I C E RCA SCEGLI TUTTI GLI AGGIORNAMENTI
a www.ricercasma.it
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Il punto su Spinraza

acurapi Barbara Pianca

In queste pagine dedicate alla ricerca desideriamo fare il punto sui trattamenti a disposizione oggi per le
persone con la SMA. Nelle pagine successive descriviamo le novita. Qui, invece, ci occupiamo del farmaco
che ormai conosciamo, Spinraza. Abbiamo chiesto a Biogen un aggiornamento sulla sua distribuzione

ed ecco cosa ci e stato risposto.

SPINRAZA IN ITALIA

| centri che lo somministrano sono 37.

SPINRAZA IN EUROPA

Spinraza é attualmente rimborsato in 29 Paesi Europei e
41alivello globale: Germania, Italia, Lussemburgo, Israe-
le, Giappone, Spagna, Belgio, Romania, Hong Kong, Por-
togallo, Polonia, Scozia, Slovenia, Francia, UK (England/
Wales), UK (N. Ireland), Qatar, UAE, Croazia, Brasile, Pa-
esi Bassi, Repubblica Ceca, USA, Crecia, Svezia, Norve-
gia, Ungheria, Svizzera, Finlandia, Australia, Slovacchia,
Islanda, S. Corea, Argentina, Austria, Canada, Irlanda,
Bulgaria, Danimarca, Lettonia, Taiwan.

ULTIME EVIDENZE SCIENTIFICHE
PUBBLICATE

Negli ultimi mesi, durante importanti congressi interna-
zionali, sono stati presentati i nuovi dati degli studi clini-
ci SHINE e NURTURE, che hanno visto rispettivamente la
partecipazione di pazienti con SMA ditipo1e 2 e pazien-
ti presintomatici, e che hanno evidenziato nuovamente
lefficacia e la sicurezza dinusinersen. Le analisi dello stu-
dio SHINE mostrano miglioramenti o la stabilizzazione
della funzione motoria, mantenuti nel tempo. | risultati
dell'analisi ad interim dello studio tuttora in corso sul-
la popolazione pre-sintomatica (NURTURE) mostrano
invece come nusinersen abbia cambiato il decorso della
malattia nei neonati trattati, con unacquisizione delle
tappe motorie in linea con quelle osservate nella popo-
lazione sana; inoltre tutti i bambini in trattamento sono
vivi senza necessita di ventilazione permanente. Oltre a
questi studi, si stanno succedendo numerose pubblica-
zioni di lavori scientifici che hanno confermato e riba-
dito anche nella vita reale I'importanza del trattamento
per tutti i tipi di SMA. Particolare attenzione va rivolta ai
recenti dati pubblicati da un network italiano di clinici
afferenti ad altrettanti centri di riferimento nel tratta-

mento della SMA a livello di tutto il territorio nazionale:
tale pubblicazione, a primo nome Maggi (Besta, Milano)
ha evidenziato l'importanza del trattamento nei pazien-
ti, adulti con SMA 2 e SMA 3. Levidenza principale dello
studio, che include la pitt ampia coorte di pazienti con
SMA 3 mai analizzata al mondo, € stata il miglioramen-
to fortemente significativo del punteggio HFMSE. Que-
sto risultato é stato pitt marcato nei pazienti con SMA 3
non deambulanti rispetto a quelli deambulanti, mentre
il punteggio RULM & migliorato significativamente nei
pazienti non deambulanti a causa di un effetto tetto nei
pazienti deambulanti. | miglioramenti clinici rilevati al
sesto mese si sono mantenuti e sono ulteriormente au-
mentati al follow-up sia per RULM che per HFMSE, sug-
gerendo che l'efficacia di nusinersen possa essere cumu-
lativa, almeno nei primi 14 mesi di trattamento (tempo
di analisi finale dei dati). Nella SMA 3 si € osservato un
aumento costante dei pazienti con risposta complessiva
(56% a 6 mesi, 64% a 10 e 70% a 14), rafforzando I'im-
pressione di un effetto benefico cumulativo. |
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Spinraza

non e piu dasolo

Barbara Pianca

COntinua aevolvere lo scenario attorno alla SMA e, con la fine del 2020, ci troviamo di fronte a un altro importante
“turning point”, carico di aspettative.

Tramite il progetto di screening neonatale attivo in Lazio e Toscana, finanziato fino a settembre 2021, sono stati
analizzati oltre 50 mila bambini, 11 dei quali sono risultati positivi. Nel frattempo, l'obiettivo di ottenerne l'estensione a
tutta la penisola si fasempre piti concreto e il 30 novembre si é insediato il Gruppo di Lavoro Screening Neonatale Esteso
(SNE), che opera in seno al Ministero della Salute, sotto la Direzione generale della prevenzione sanitaria, e che ha sei
mesi di tempo perindividuare le patologie da inserire nel panel e un anno per definire i protocolli e renderli operativi.

Ed ecco la notizia che ci ha fatto parlare di"turning point": tramite il progetto di screening neonatale i prossimi neonati
con diagnosi di SMA avranno la possibilita di accedere tempestivamente a ben tre terapie disponibili. Infatti, sono da
poco arrivate in Italia altre due proposte terapeutiche per la SMA che da oggi si affiancano a Spinraza: Risdiplam e
Zolgensma. In attesa della loro distribuzione commerciale, ne & stato autorizzato 'accesso anticipato. |

RISDIPLAM

ZOLGENSMA

Casa farmaceutica Novartis Gene Therapies

Farmaco sperimentale in fase di studio in
un ampio gruppo di pazienti con SMA
1,2 e3,dalla nascita ai 60 anni

Lunica terapia genica
per la SMA

Sisomministra quotidianamente
perviaorale

Sisomministra una sola volta nella vita
del paziente pervia endovenosa

Somministrazione

l R I C E RCA SCEGLI TUTTI GLI AGGIORNAMENTI
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Come funziona

Inizio dell'accesso anticipato

A chisirivolge oggi

Come i accede

Numero di persone che hanno
ricevuto il farmaco in Italia

Numero di centri clinici
che lo somministrano

Cosa manca per ottenere
I'approvazione alla
distribuzione commerciale

RISDIPLAM

Sostituisce la funzione del gene
mancante attraverso la modifica dello
splicing del gene SMN2, aumentando la
presenza della proteina SMN all'interno
dell'organismo

ZOLGENSMA

Agisce sostituendo
la funzione

del gene mancante

o non funzionante

A partire da gennaio 2020, il farmaco €
adisposizione per i pazienticon SMA1e
2 privi di alternative terapeutiche, grazie
all'attivazione del programma globale di

uso compassionevole (CUP)

I118 novembre Aifaha approvato
l'inserimento di Zolgensma nell'elenco
dei medicinali erogabili a
totale carico del Servizio Sanitario
Nazionale ai sensi della Legge.n.648/96

In attesa di rimborsabilita italiana,
¢ attivo un programma di uso
compassionevole per rendere disponibile
il farmaco per le persone con SMA1
e SMA 2 che non hanno alternative
terapeutiche

Per il trattamento entro i primi sei mesi
divita di pazienti con diagnosi genetica
(mutazione biallelica nel gene SMN1
e finoa2 copie del gene SMN2) o
diagnosi clinica di atrofia muscolare
spinale ditipo1

Occorre rivolgersi al medico competente
o al proprio centro specializzato
nella cura della SMA

Occorre rivolgersi al medico competente
o al centro specializzato
nella cura della SMA

A oggi pittdi 200 pazienti
sono trattati con Risdiplam

Con questa legge non é ancora stato
trattato nessuno. 23 bambini sono stati
trattatiin Italia nei sei centri italiani
coinvolti negli studi clinici di fase 3

Tutti i centri di riferimento
per la patologia ove vi sia un medico
espertoin SMA

Tutti i centri SMA identificati dalle
Regioni come centri prescrittori.
Rivolgersi a Famiglie SMA

Il farmaco é attualmente in fase
divalutazione da parte di Ema; la
finalizzazione dell'iter di
rimborsabilita in Italia & stimato
entro il 2021

Liter di approvazione per finalizzare la
pratica di rimborso ¢ alle fasi finali.
Sistima unapprovazione
trala fine diquest'anno e il primo
trimestre del prossimo anno.

auzeBYWS
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o Barbara Pianca

athanGuarascio,sostenutodapapa

Salvatore, cammina e calcia la
palla con determinazione e dolcezza.
Ha un anno e mezzo, & nato ad agosto
2019 e due mesi dopo la sua nascita
ha ricevuto la diagnosi di SMA1. Il suo
destino prima dell'avvento dei farmaci
sarebbe stato difficile e la sua disabili-
ta grave ma, ormai, la storia della SMA
é cambiata. Ha iniziato ad assumere
Spinraza due settimane dopo la dia-
gnosi e mamma Giorgia € entusiasta
dei risultati. “Abbiamo visto - ricorda
- dei miglioramenti fin dall'inizio. Pri-
ma, aveva gambe e braccia immobili
e muoveva solo le manine, dopo la se-
conda infusione ha iniziato a muovere
anche i piedini e, verso i sette mesi, a
tenerli in aria. Non gattona ma si tiene
benissimo in ginocchio e da quando
ha compiuto sei mesi sta seduto da

le STORIE... Spinraza”

NATHAN, il dono di Dio

solo. Muove anche il bacino, gli manca
solo la forza di stare in piedi. Lo tenia-
mo per mano perché vuole cammina-
re lo stesso e calciare la palla. Anche
dal punto di vista dell'alimentazione
siamo soddisfatti. Sono sempre riu-
scita ad allattarlo e successivamente a
proporgli le pappine. Un po di proble-
mi di deglutizione ci sono ma riesce a
gestirli sputando. Inoltre, utilizziamo
dei cerotti che riducono la salivazione”
La famiglia Guarascio vive a Roma
Nord. Giorgia, 25 anni, impiegata in
una startup, € a casa, prima perché era
in maternitd e ora perché si e avvalsa
dei due anni straordinari concessi dal-
la Legge 104/92. Salvatore, 40 anni, &
un infermiere di terapia intensiva. “Ci
é caduto addosso tutto un palazzo nel
giro di dieci minuti quando abbiamo
ricevuto la diagnosi e dobbiamo an-

Ha un anno e

mezzo e gioca con

la palla Nathan,
un bimbo che a
due mesi ha
ricevuto la
diagnosi di
SMA 1.

Perché ora
('e Spinraza.

cora riprenderci. Non abbiamo festeg-
giato né Natale, né Pasqua né comple-
anni” racconta Giorgia. “Ho avuto una
gravidanza perfetta e, non avendo avu-
to esperienze di figli prima, eravamo
convinti che Nathan stesse bene”. Cosa
vi ha fatto cambiare idea?“La pediatra
che ha seguito me quando ero piccola.
Al secondo mese ci siamo rivoltia leiin
libera professione. Si & accorta subito
che qualcosa non andava . Ricordo che
abbiamo reagito arrabbiandoci’. Perd
le avete dato ascolto. “Ci aveva instilla-
to il dubbio e abbiamo proseguito con
degli accertamenti finché, al centro
NeMO, abbiamo ricevuto la diagnosi”.
Il piccolo Nathan € nato ad agosto e,
per un mese, non é stato incluso nella
sperimentazione della diagnosi pre-
natale che in Lazio sarebbe iniziata
da settembre. Avrebbe potuto assu-

le STORIE... Spinraza”

mere il farmaco dalla nascita. In com-
penso, € nato in una famiglia che ogni
giorno si dedica a stimolarlo. Oltre alle
attivita eseguite con il fisioterapista,
mamma Giorgia e papa Salvatore, che
attinge anche dalle proprie compe-
tenze professionali, gli propongono
due bagnetti al giorno in una piscina
a idromassaggio riscaldabile, seguiti
da un massaggio con olio e creme. “Per
un periodo lo abbiamo perfino fatto
dormire legato per combattere la ten-
denza delle gambette a stare a rana e
ora infatti non le ha pit cosi. Adesso
che e pit grande, ha iniziato a lallare,
imita e capisce tutto e possiamo co-
municare con lui, gli proponiamo tut-
to sotto forma di gioco, cosi si diverte.
Gioca molto con il papa e si fida di lui,
quando vorrebbe fare qualcosa ma
ne ha paura, suo papa gli da coraggio.
Gli stiamo chiedendo tanto ma non
vogliamo lasciare alcuna strada inten-
tata, non vogliamo rilassarci finché
non lo vediamo stare bene”. Nel frat-
tempo, una polmonite li ha spaventa-
ti. Nathan é guarito ma i suoi genitori,
per precauzione, gli fanno due ore al

giorno di Niv e utilizzano due volte
al giorno la macchina per la tosse.
Vi scambiate consigli con altri ge-
nitori? “Faccio parte di un gruppo
WhatsApp in cui ci sono altre mam-
me di bambini nati nel 2019 con
diagnosi di SMA 1. E un gruppo utile
perché ci confrontiamo molto. | loro
figli pero hanno cominciato ad as-
sumere Spinraza a sei mesi e alcuni
sono dovuti ricorrere alla peg”. Avete
incontrato bambini pit grandi? “In
ospedale, quando Nathan ha avuto
la polmonite. Abbiamo visto quello
che dei genitori non vorrebbero mai
vedere’. Siete soci di Famiglie SMA?
“Non ancora. Stiamo entrando in
questo mondo piano piano perché
fa ancora troppo male. Seguiamo le
attivita dell’Associazione e facciamo
delle donazioni, un po alla volta ci
stiamo avvicinando”. | progressi di
Nathan vi danno forza? “Si, ci stan-
no permettendo di riprenderci per-
ché fa passi da gigante. Ma abbiamo
paura di tutto, di farlo uscire, di la-
sciarlo anche solo per un poco con i
nonni. Quando lo facciamo chiedia-

auze8 VWS

mo di non offrirgli nulla da mangia-
re né da bere. Oltre ai suoi progressi,
cé anche una bella notizia che ha
riportato la magia nelle nostre vite:
a marzo arrivera la sua sorellinal”.
Sapete che Nathan ha lo stesso
nome del bambino di Daniela Lauro,
laex presidente di Famiglie SMA, che
purtroppo € mancato per una forma
grave di SMA 12 ‘Al NeMO ci avevano
parlato subito di Famiglie SMA. Non
avevo capito pero inizialmente che
la mamma di Nathan fosse anche la
presidente dellAssociazione. Me ne
sono resa conto durante la maratona
di Telethon, quando ha letto la lette-
ra a suo figlio. Ho visitato il suo blog
e le ho scritto una email. Da allora ci
sentiamo spesso, si € creato un lega-
me particolare ed € sempre nei nostri
pensieri, condividiamo con lei i video
dei progressi di Nathan e le siamo
riconoscenti per quello che ha fatto
e continuera a fare per noi. Il nome
"Nathan" I'ha scelto mio marito con
grande determinazione e mi sono
fatta trascinare. Vuol dire dono di Dio,
mi pareva proprio un bel significato”.
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ATHAN
a altutato NATHAN

o Barbara Pianca

le STORIE

€¢Avevo da poco letto la lettera al mio piccolo Nathan in televisione, durante la maratona di Telethon del 2019, quando

ricevo I'email di una donna, Giorgia, che mi scrive: 'Anche io sono la mamma di Nathan' In un primo momento sono rima-
sta confusa, poi ho capito l'incredibile coincidenza. Ho perso il mio piccolo Nathan a soli due mesi di vita perché aveva una
SMA 1 e nel 2007 non c'erano farmaci né standard di cura per aiutarlo. Lamore e il dolore che provo per lui mi hanno spinta
acombatterein prima linea nella battaglia contro la SMA. Ora che lascio la presidenza dell’Associazione dopo nove anni, in-
contro Nathan, un bambino che proprio a due mesi, quando il mio piccolo se n'e andato, ha iniziato la terapia con Spinraza.
Ora haunanno e mezzo, sta bene, e se non sapessi che hala SMA, non me ne accorgerei. Per me € stato un segnoincredibile,
un cerchio che si chiude, mio figlio che dal cielo mi ha detto: 'Mamma, ci sei riuscita, hai aiutato tanti bambini, ora il tuo

compito € finito, possiamo andare avant

ieri

Arendere straordinaria la gia di per
sé straordinaria esperienza di
Daniela Lauro in Famiglie SMA € |a coin-
cidenza dell'incontro con Nathan, che
ha commosso tutti. Esce di scena cosi,
Daniela: “La storia della SMA é cambiata,
ora i farmaci ci sono. Famiglie SMA non
puo pitt essere [Associazione dei genitori
perla ricerca scientifica, ora i ragazzi pos-
sono essere i protagonisti e i pitt grandi
possono aiutare i pit piccoli a crescere.
[' Associazione del futuro bisogna co-
struirla gia adesso che siamo in fase
di transizione verso il nuovo scenario.

o

| futuri temi saranno la vita con una
nuova tipologia di SMA, i bambini pitl
piccoli forse avranno pitl bisogno di fi-
sioterapia e meno di corsetti, bisognera
convincere le nuove famiglie dellim-
portanza della presa in carico quotidia-
na almeno in questa fase di transizio-
ne, pur andando verso un futuro in cui
["'ambu si potra gettare in mare e guar-
darlo galleggiare come un palloncino’.
Un cambio di prospettiva che era solo
nei sogni, dieci anni fa, e che invece é
diventato realta. Luscita di scena pero
per ora corrisponde soltanto a un pas-

0qqi

so indietro: sua infatti ora € la carica di
vice presidente.Ci sono dei progetti in
corso, I'approvazione delle nuove terapie
e lo screening neonatale che vorremmo
esteso e per questo ho accettato la dele-
ga come responsabile del progetto sullo
screening neonatale che si chiude I'anno
prossimo. Voglio dare la stessa possibi-
lita a tutta I'talia, € mia intenzione per-
correre 'ultimo miglio e farlo inserire tra
i test obbligatori nei Lea”. Cosa ti aspetti
dalla nuova presidenza? ‘Ad Anita la
SMA ha tolto tanto ma ha una grande te-
staed e vicina alle famiglie, raggruppa in

le STORIE

sé le esigenze del paziente e quelle delle
famiglie. E stata il mio braccio destro in
questi quasi dieci anni, le auguro di libe-
rarsi presto della mia figura ingombran-
te evivere la presidenza con la stessa pie-
nezza e la stessa soddisfazione che ho
provato io”. Dieci anni pieni, in cui sono
accadute cose straordinarie. “Ci sono
stati momenti difficili, come il periodo
di Stamina, ma sono stata premiata
con larrivo dei nuovi farmaci. Assistere
ai miglioramenti ripaga di tuttd’ Sono
tantissimi i bambini che oggi dicono
'Crazie, Nathan' “Nel 2007 ho perso mio
figlio e fin da subito con mio marito Gio-
vanni ci siamo rimboccati le maniche.
Non esistevano i social ma in un blog
sulla distrofia ho incontrato altre mam-
me che avevano perso i loro bambini. Li
ho raccontato la mia storia e ho indetto
una raccolta fondi per regalare dei mac-
chinariallospedale che ciaveva messo in
condizioneditornarea casacon Nathan’
Quando sei entrata in Famiglie SMA?
“Ho conosciuto Chiara Mastella nel
periodo in cui cera lipotesi di creare
unassociazione per sostenere il suo la-
voro. Ho incontrato lallora presidente
di Famiglie SMA, Renato Pocaterra, e
alla fine anziché creare unaltra associa-
zione entrammo tutti in Famiglie SMA.
Ero incinta di Hevan quando feci il mio
ingresso nellAssociazione’ Hai assunto
subito un ruolo attivo? “Nel 2009 ero
delegata regionale e, I'anno successivo,
Renato si dimise supportando la mia
candidatura” Come descriveresti que-
sto decennio? ‘All'inizio abbiamo pun-
tato sulla raccolta fondi con lobiettivo
di far conoscere la malattia a piti perso-
ne possibile. Allepoca i pitt pensavano
che SMA fosse un supermercato; oggi
rilascio interviste su interviste, mi chia-
mano La Repubblica e il Corriere della
Sera. Abbiamo puntato sulla comuni-
cazione e oggi abbiamo una newslet-
ter, il sito web, questa rivista e dal 2011
organizziamo le Giornate nazionali”
Cisonostatianniin cuilaraccolta fondi
e stata davvero significativa. “Ci siamo
appoggiati a unagenzia specializzata e

Vittorio Brumotti, che si era affezionato
auno dei nostri bambini, & diventato no-
stro testimonial. Il primo anno che ci ha
dedicatoil suo servizio per Striscia la No-
tizia in tre minuti abbiamo raccolto 180
mila euro. E statoindimenticabile perché
conquei fondiabbiamo awviato il grande
progetto SMArt e ristrutturato il Nume-
ro Verde Stella, che oggi & uno dei nostri
fioriallocchiello”. Nel frattempo, mentre
Stamina prometteva miracoli, la ricerca
scientifica ha portato i primi frutti. “Si,
fino a ottenere la somministrazione per
via compassionevole di Spinraza, trami-
teil programma EAP coordinato da Luca
Binetti. Era il 2017, ricordo lacrime di
gioia e poi, da Ii, ogni sei mesi succedeva
qualcosaltro di straordinario’. E conti-
nua a succedere. “Si, ora la distribuzione
invia anticipata spetta ad altri farmacie,
probabilmente, il futuro sara nella loro
combinazione’. Quante soddisfazioni.
“‘Inimmaginabili. E quanti riconosci-
menti! Abbiamo ricevuto tre medaglie
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dal Presidente della Repubblica, per
due anni siamo stati premiati da Omar
(Osservatorio malattie rare) e abbiamo
ricevuto dei premi per la comunicazione
negli anni degli spot con Checco Zalo-
ne’. Cosa ti rimane di questi dieci anni?
“Un patrimonio umano inestimabile. A
volte uno pensa che levento pit brutto
ti tolga tutto, ma ho stretto dei legami
viscerali che, pur non rimarginando la
mia ferita, mi nutrono profondamente.
Dal 2008 le mamme degli Angeli si vo-
gliono bene, vanno in vacanza insieme e
siamo diventate una famiglia a tutti gli
effetti”. Dopo questa vicepresidenza an-
draiin pensione con Famiglie SMA?“Ho
un bambino che ha 11 anni e ha bisogno
della sua mamma. L' Associazione mi ha
assorbito tanto e mi ha fatto sacrificarela
mia famiglia, mio marito e mio figlio mi
hanno supportato ma € ora che io faccia
la mamma del figlio che ho oltre che di
quelloche nonhopit”. m
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Un commercialista per Famiglie SMA

o Barbara Pianca

Fabio Callegari ha fatto parte del direttivo

di Famiglie SMA per tre mandati,

affiancando la presidenza di Daniela

Lauro in qualita di tesoriere.

La sua professione - € commercialista
- ¢ stata utile all'organizzozione, tanto
che anche ora continua a sostenere lo

seqreteria amministrativa in qualita di
consigliere esterno.

I mio intento - spiega Fabio - € stato

quello di creare una struttura che
potesse camminare con le proprie
gambe: abbiamo dato personalita
giuridica all’Associazione e stiamo
portando la contabilita internamen-
te, per tenere sotto controllo ogni
movimento e snellire il nostro ufficio
amministrativo. Raffaella e Ange-
la, che fanno parte della segreteria,
sono due ragazze splendide, molto
disponibili e preparate e, nel tempo,
sono cresciute dentro l'organizzazio-
ne. Altro aspetto che mi sta a cuore:
abbiamo sempre mantenuto la mas-
sima trasparenza del nostro operato
nei confronti dei terzi. Infatti il bi-
lancio sociale viene regolarmente
pubblicato nel nostro sito internet,
abbiamo nominato dei revisori dei
conti con il compito di controllare il
bilancio e la contabilita e abbiamo
individuato un organismo di vigi-
lanza esterno, e cioé un consulente
e indipendente che vigila affinché
gli associati e l'organo direttivo non
compiano reati ai danni all'Associa-
zione”.

leri

Perché sei entrato nel Consiglio
Direttivo di Famiglie SMA? “Me lo
chiese Daniela, con cui eravamo di-
ventati amici e lo siamo tutt'ora, per-
ché non voleva affrontare la nuova
avventura da sola”. Come hai incon-
trato Daniela? “Come lei e suo mari-
to Giovanni, ancheio e la mia compa-
gna Silvia abbiamo perso un figlio a
causadella SMA. Pietro, nato ad ago-
sto del 2007, & morto il 22 gennaio
del 2008. Le date sono molto vicine a
quelle del piccolo Nathan. Attraverso
internet ci siamo incontrati e ci sia-
mo sostenuti nel lutto, condividendo
la voglia di fare qualcosa per gli altri
bambini”. Avresti mai pensato che
grazie alla vostra determinazione
e generosita sareste riusciti ad aiu-
tare molti bambini? “Lo speravamo
ma quello che € successo € veramen-
te incredibile. La storia della SMA ¢
cambiata per sempre. Ai tempi di
Pietro e Nathan non c'era nulla, solo
la fisioterapia. Ricordo che con Silvia
avevamo addirittura contattato una
famiglia che era stata in Cina dove
utilizzavano le cellule staminali, ma

ci raccontarono di aver speso denaro
per nulla”. Pietro, il primogenito, era
nato tramite la procreazione medi-
calmente assistita, poi sono arrivati
Agata Sofia e Niccolo, i vostri altri
due figli. “Silvia non si € mai data per
vinta e sono arrivate due gravidan-
ze naturali”. Oltre agli incarichi nel
Consiglio Direttivo, sei stato molto
impegnato anche sul tuo territorio
in provincia di Treviso. “Ogni anno
organizziamo un grande evento per
raccogliere fondi e per far conoscere
la malattia e 'Associazione, un pran-
zo allaperto che ha contato fino a
ottocento persone, contornato da
altre iniziative ludiche che crescono
ogni anno. Inoltre partecipiamo a
tanti altri eventi privati, organizzati
da amici che hanno sposato la nostra
causa”. Perché sei uscito dal diretti-
vo? “Oggi I'Associazione € pronta per
concentrarsi su tematiche della vita
quotidiana dei bambini con la SMA,
come la scuola o il gioco, ed € giusto
che siano persone con la SMA e geni-
tori direttamente interessati a tenere
le redini di questo nuovo percorso”.

le STORIE
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Il volontario a tempo pieno per Famiglie SMA

o Barbara Pianca

er alcuni anni il coinvolgimento di

Luca Binetti nellAssociazione €
stato un lavoro a tempo pieno. “Ho
avuto la fortuna, da imprenditore, di
farmi sostituire e per alcuni anni mi
sono dedicato solo a combattere la
SMA’. Cos'hai fatto? “Prima di entrare
nel direttivo, ho spinto lAssociazione
a investire nella comunicazione, met-
tendola in contatto con l'agenzia che
ha inventato la Pigotta per I'Unicef. Da
consigliere, poi, ho ottenuto di riunire
il direttivo una volta al mese, mentre
prima accadeva solo due volte I'annd’
Di cosa ti sei occupato come consi-
gliere? “Ho seguito SMAEurope come
membro attivo. Quando mi dimisi, rice-
vetti una lettera di ringraziamento dal
presidente. Inoltre, negli anni dei trial,
ho seguito il professor Eugenio Mer-
curi, cui va il mio ringraziamento, agli
advisory board delle case farmaceutiche
e del consorzio che creo con Stati Uniti
e Inghilterra per la raccolta dei dati di
storia naturale’. Erano gli anni dell'ap-
provazione di Spinraza. ‘11 novem-
bre 2016 una squadra di SMAEurope

Luca Binetti  padre di Aurora e Marco.
Nell'autunno del 2011 riceve la diagnosi
di SMA per entrambi i bambini. “Da
quellistante -racconta - mi sono

informato su tutti i fronti. E stato Renato
Pocaterra, presidente di Famiglie SMA
prima di Daniela Lauro, incontrato
durante le mie ricerche, a spingermi a
entrare nell’Associazione”.

di cui facevo parte, dopo aver lavorato
nove mesi a predisporre la documen-
tazione, si presento a 250 scienziati di
Ema a Londra. In quelloccasione parlai
dell'impatto della SMA sulle famiglie.
Oltre alle evidenze scientifiche, infatti,
lente considera gli elementisocialidella
malattia’ Come ando?“Ema non appro-
vO mai un farmaco tanto rapidamente.
Non solo. Nell'attesa ottenemmo dal
regolatore italiano la sua somministra-
zione in via compassionevole. Fummo
ricevuti da Aifa prima della presenta-
zione del farmaco da parte di Biogen e
mostrammo di avere gia pronta la rete
di centri che avrebbe potuto sommini-
strarlo. Giocammo di anticipo e fu que-
sto a determinare il nostro successo” A
quel punto le famiglie non stavano pit
nella pelle, ognuna voleva il farmaco
per prima. ‘Alcune andarono addirit-
tura a Striscia la Notizia, dalle lene, dal
Papa. La situazione era delicata. Con
Mercuri avwviammo il programma EAP
costituendo un comitato che ho coor-
dinato. Siamo riusciti a individuare dei
criteri di accesso che hanno messo d'ac-

cordo tutti: abbiamo lavorato talmente
bene che sono stato chiamato in Euro-
paa presentare EAP come case history di
successo’. Sei stato presente nei luoghi
e nei momenti che hanno segnato la
storia della SMA. “Non solo per quanto
riguarda la ricerca scientifica. Ho tenuto
con Anita Pallara, che lo aveva cono-
sciuto, i contatti con Checco Zalone e,
essendo stato il volto dello spot insie-
me a Mirko Toller, ho rilasciato diverse
interviste in cui ho potuto raccontare
al grande pubblico la malattia. Stavo
anche seguendo un bel progetto con
Enel, che ci ha sostenuto per alcunianni
nella raccolta fondi, e sono arrivato vici-
no a ottenere che i loro edifici dismessi
diventassero un centro vacanze per i
nostri bambini”. Rimpiangi qualcosa
di questi anni? “Di non essere riuscito
a coinvolgere nellAssociazione Chiara
Mastella, acclamata a gran voce dalle
famiglie’. Perché hai dedicato tanto
tempo al volontariato? “Nonostante io
non abbia mai riservato loro alcuna via
preferenziale, ho fatto tutto per Aurora
e Marco, i miei figli”. m



SMAEASY

Una comunita si basa sul confronto, sulla condivisione di esperienze e sullo scambio di opinioni:
da qui nasce ‘SMAeasy’, la nuova rubrica di SMAgazine che offre brevi risposte a domande pratiche.

Il Numero Verde Stella ci aiuterd in questo spazio aperto a genitori, nonni, maestre e chiunque desideri
vicevere informazioni. Risponderemo privatamente via email ai vostri dubbi; le domande pivi ricorrenti,
con le relative soluzioni pratiche, verranno pubblicate anche in SMAgazine.

Viaspettiamo nel prossimo numero con nuove domande e risposte ! Scrivete a SMAEasy@famigliesma.org

STELLA risponde

Buongiorno, sono il papa di una bambina di otto anni con SMA di tipo 2. E possibile
attivare la didattica a domicilio durante questo periodo di pandemia?

Sono molti i genitori che preferiscono non mandare a scuola i bambini con la SMA, da quando

in Italia & arrivata la pandemia da SARS-COVID, salvaguardando la salute a discapito della

relazione con i compagni di classe. Listruzione domiciliare (ID) puo essere erogata nei confronti

di alunni, iscritti a scuole di ogni ordine e grado, con gravi patologie e sottoposti a terapie

domiciliari che impediscono la frequentazione della scuola per un periodo non inferiore a 30

giorni. Le linee guida nazionali adottate con D.M. n. 461 del 06.06.2019 stabiliscono un monte

ore di lezioni domiciliari pari a 4-5 ore a settimana per la scuola primaria e 6-7 ore settimanali

per quella secondaria; tuttavia, essendo una indicazione generale, le ore settimanali possono N
essere aumentate in base ai bisogni dell'alunno e alle risorse economiche messe a disposizione FCI m |g || e
dal MIUR persingola Regione (la Lombardia, ad esempio, ha disposto che la scuola accantoni un

fondo da utilizzare per la ID a integrazione delle normali ore). Da un punto di vista normativo, a

seguito del D.L. n. 22 del 08.04.2020 (misure urgenti in materia scolastica Covid19) e del Decreto o

del ministero della istruzione del 26.06.20202 n. 39, i quali statuivano la tutela della istruzione Fam e lie SMA Genitori per Ia Ricerca
do.n'.nullgre per gli alunni con gravi patologie o |mmun9depress'|, & stata emgnata IOrdmanzg resta vicino a ognuna sullAtrofia Muscolare Spinale
Ministeriale n. 134 del 09.10.2020, con la quale si ordina per 'anno scolastico 2020/2021 di

garantirela ID per tali alunni. delle sue famlg“e ﬂec

acuranl Gabriele Vailati famigliesma.org



ah

Natalte

fa rima con

A

[ oy ?

- SMA

Ly ®

famigliesma.org



