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L’editoriale

Solod'inverno...

Quando leggerete queste poche frasi - scritte sullonda dellemozione per aver finalmente visto
di nuovo tante famiglie interagire, parlare, cenare, scherzare, guardarsi negli occhi, ascoltare
i dati sempre piui confortanti presentati dai nostri esperti — il Convegno di Famiglie SMA
2021 sard finito da tempo. Leco delle risate dei nostri bimbi, il girellare incessante delle loro
Pantherine, i dibattiti fra noi genitori sulle grandi novita di questo momento di svolta nella
lotta contro la SMA saranno invece destinati a risuonare a lungo. Ecco quindi cosa leggerete
nelle pagine di questo SMAgazine: il ritorno alle
attivita in presenza grazie al Convegno di Roma e alla
13ma edizione di “Mio figlio ha una 4 ruote” del Sapre;
una sinossi di quanto emerso dal Convegno stesso in
merito alle terapie presenti e future, alle aspettative
in esse riposte e ai visultati gia misurabili; la grande
opportunita dell’estensione del progetto dello screening
neonatale, l'avvento della terza terapia ufficialmente
disponibile contro la SMA, la seconda edizione del corso
di formazione per assistenti personali, i focus sulle
professioni sanitarie e sul nuovo Pei, la disavventura
estiva della nostra Anita trasformata in una battaglia
per i diritti di tutti. E, ancora, storie di vita quotidiana,
di solidarieta e di condivisione, di grandi successi nello

sport e nella danza a dimostrazione di un futuro
sempre pil inclusivo e vicino ai sogni e alle aspettative

dei nostri figli. E infine le immancabili favole del Lupo, f(!'N‘ﬁ'ﬁ.'E'REE [')’,Qﬂc‘ﬂi'w

la nuova rubrica SMAeasy, le risposte del Numero

Verde Stella e, last but not least, la nuova campagna di Famiglie SMA e il ritorno nelle piazze.
Solo d’inverno ci si accorge che il pino e il cipresso non perdono le foglie, potremmo dire
parafrasando Confucio. Linverno € arrivato ed € stato una vera e propria discesa agli inferi
contrassegnata dai timori della pandemia e dalle incomprensioni sulle nuove terapie, foriere
di dubbi, divisioni, paure, delusioni. Anche nella tempesta, pero, abbiamo mantenuto piedi
e ruote ben saldi a terra e abbiamo dimostrato la nostra natura di sempreverde arrivando a
godere i frutti di questa bella estate di condivisione e di novita. Come un tempo, come sempre.
Uniti contro la SMA.
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Screening neonatale.
Famiglie, sensibilizzate
le vostre Regioni!

acuranl Barbara Pianca

In attesa del decreto ministeriale per l'inserimento nei Lea dello screening neonatale per
la SMA, si e concluso il progetto pilota che ha coinvolto Lazio e Toscana negli ultimi due
anni. Alcune Regioni si stanno gia attivando e occorrera agire sui territori per far si che

tutte si adequino quanto prima.

o studio sullo screening neonatale, iniziato il 4 settem-

bre 2019, € giunto al termine con i nati del 4 settembre
2021. “Un esempio di collaborazione virtuosa tra diversi
soggetti: istituzionali, accademici, della rete assistenziale,
dellindustria farmaceutica, del mondo associativo. Tutti
insieme per lo stesso obiettivo” Ne parla con entusiasmo
il professor Danilo Tiziano, dell'Universita Cattolica del Sa-
cro Cuore, responsabile del progetto pilota che ha avuto lo
scopo, ambizioso, di ottenere l'inserimento dello screening
neonatale per I'atrofia muscolare spinale tra Lea (Livelli

essenziali di assistenza). Il tavolo ministeriale incaricato di
valutarne l'inclusione ha infatti espresso parere favorevole e,
aquesto, nei prossimi mesi dovrebbe seguire il decreto mini-
steriale che lo recepisce inserendo lo screening nel pannello
di quelli obbligatori. “E stato studio di successo — conferma
Tiziano - nonostante la pandemia e il calo marcato delle
nascite, inteso come calo fisiologico della natalita tipico
dell'ultima decina di anni e, soprattutto, come una conse-
guenza indiretta del Covid-19”.

Il progetto pilota si é svolto per due anni in Lazio e uno in

-
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Toscana, per un totale dioltre 92 mila neonatianalizzatie1s
pazienti identificati, la maggior parte dei quali trattati con
le nuove terapie a disposizione per la SMA.

E adesso? Cosa succederd in queste due regioni?“Lazio e Toscana,
finiti i finanziamenti da parte della casa farmaceutica per il
progetto pilota, - spiega Tiziano - hanno entrambe deciso di
garantire la continuita dello screening, in attesa del decreto
ministeriale. Si trattera di un servizio assistenziale regio-
nale e la loro decisione per noi & un successo: significa che
siamo riusciti a condividere il senso dell'importanza dello
screening neonatale per la SMA. Non solo. Altre Regioni si
stanno preparando a partire, la Puglia probabilmente gia a
ottobre a carico della Regione, |a Liguria é partita il primo di
settembre e il Piemonte dovrebbe partire a breve (con dei
progetti pilota a finanziamento privato); anche Campania
e Lombardia si stanno organizzando, siamo in attesa di co-
municazioni ufficiali”

E importante l'intraprendenza di queste Regioni? Il decreto mini-
steriale sara sufficiente a imporre lobbligo per tutte? “Rischiamo
che si crei (di fatto sta gia succedendo) la solita situazione
amacchia dileopardo, che la regionalizzazione della sanita
ha creato in tuttiisettori (lo abbiamo purtroppo visto anche
con la gestione del Covid). Una cosa simile e gia successa
con lo screening metabolico esteso, lo Sne, che ha richiesto
quattro anni per essere attivato in tutte le Regioni e ancora
ci sono molte disparita tra le diverse realta. Bisogna assolu-
tamente evitare che succeda la stessa cosa con lo screening
per la SMA. Certo, il decreto ministeriale & il primo passo
imprescindibile ma poi serviranno le singole iniziative re-
gionali. Lideale sarebbe che tutte le Regioni partissero pil
0 meno contemporaneamente o comunque in un arco di
tempo limitato. A questo punto bisognera affidarsi alla
‘buona volonta' dei Governi e delle amministrazioni regio-
nali che pero vanno sensibilizzate: il ruolo di singole fami-
glie in rappresentanza di Famiglie SMA sara a questo punto
indispensabile per intraprendere un'azione capillare locale
affinché quanto seminato finora possa essere raccolto a
vantaggio di tutti i nati del territorio italiano. Famiglie SMA
ha svolto un lavoro enorme dal punto di vista del supporto
a noi e della persuasione nei confronti delle istituzioni ma,
ora, serve che chi conosce le dinamiche della propria Regio-
ne si impegni ad avviare un dialogo proficuo”.

Cosa e importante dire alle Regioni? “Che il progetto pilota e gli
altri studi simili hanno dimostrato che la nuova SMA ha una
prospettiva completamente diversa: non viene pit classifi-
cata sulla base della gravita clinica ma unicamente sulla
base del difetto molecolare. Si tratta di una rivoluzione cul-
turale che sta cambiando le abitudini e la percezione della
malattia da parte degli operatori sanitari e delle famiglie e
di cui devono poter beneficiare tutti i bambini, senza alcu-
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na discriminazione in base al luogo di nascita”.

In Lazio e Toscana non ci sono piti state diagnosi basate sui sintomi?
“In realta al progetto non ha aderito il piti grosso centro na-
scita e la partecipazione delle famiglie era su base volonta-
ria. Non possiamo quindi dire di aver coinvolto il cento per
cento della popolazione territoriale interessata; stimiamo di
avere “perso” allo screening fino al 30% dei neonati. Nono-
stante cio, non ho notizia di diagnosi ulteriori, oltre a quelle
ottenute grazie allo screening”.

Al Convegno nazionale di Famiglie SMA, che si e svoltoil 4 e
5 settembre scorsi, la professoressa Marika Pane ha presen-
tato i primi dati della presa in carico al Policlinico universi-
tario Fondazione Agostino Gemelli di Roma dei neonati che
hanno ricevuto una diagnosi di SMA attraverso lo screening
neonatale. | dati sono incoraggianti perché confermano
l'importanza della presa in carico precoce. “Dei sette bam-
bini individuati tramite lo screening —spiega Pane - quattro
erano presintomatici, due ipotonici alla nascita e uno lieve-
mente ipotonico alla nascita. Sono stati tutti trattati con nu-
sinersen a pochi giorni di vita. Tra questi, due - dopo quattro
somministrazioni - sono passati alla terapia genica. A oggi
possiamo dire che i quattro neonati presintomatici satura-
vano gia la scala CHOP e hanno raggiunto le tappe motorie
in epoca; gli altri tre sono migliorati notevolmente e, in par-
ticolare, i i due bambini molto ipotonici alla nascita utilizza-
no la niv e il il bambino lievemente ipotonico ha raggiunto
la stazione seduta autonoma a sei mesi. Nessuno di loro ha
gastrostomia né sondino”.

Ci auguriamo che, quanto prima, questi risultati possano
riguardare i bambini di tutta Italia. B
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Con I'anno scolastico 2021-202¢ entra in scena il nuovo Piano educativo individualizza-
to voluto dal decreto interministeriale 182 del 2020. Lo analizziamo insieme a Stefania
Stellino, coordinatrice del Gruppo Scuola di Fish.

L'ef‘ﬁcacia del nuovo Pei, per pianificare la formazione
scolastica degli studenti con disabilita, dipendera dall'im-
pegno e dalla serieta dei suoi compilatori. Sulla carta, ci assi-
cura Stefania Stellino che, in qualita di coordinatrice del Grup-
po scuola per Fish (Federazione italiana per il Superamento
dell'handicap), ha partecipato alla realizzazione del docu-
mento, si presenta come uno strumento inclusivo, unificato
perle scuole di tutta Italia.

Stellino é presidentessa di Angsa Lazio (Associazione nazio-
nale genitori soggettiautistici), vicepresidentessa di Fish Lazio
e componente dell'Osservatorio per l'inclusione scolastica del
Ministero dell'istruzione. Labbiamo intervistata.

Cos'e il Pei e che novita gli ha attribuito il decreto intermini-
steriale182 del 2020?

Il Piano educativo individualizzato € lo strumento per realiz-
zare l'inclusione a scuola: esisteva gia prima del decreto, pero
veniva realizzato da ogniscuola senza che fosse previsto alcun
obbligo di uniformita. Ora abbiamo un modello nazionale
uguale pertutti.

Da cosa dipendera la sua buona riuscita?

Dai singoli docenti che, se adeguatamente formati, saranno
in grado di compilarlo permettendo ai genitori, leggendolo, di
riconoscere il proprio figlio, con le sue peculiarita. Perché cio
avvenga, occorrerd che i genitori stessi vengano attivamente
coinvolti nella sua stesura, in modo paritetico agli altri com-
ponenti del Gruppo di lavoro operativo.

Chisono i componenti del Gruppo?
Il Gloeil Gruppo di lavoro operativo coinvolto nella stesura del

Pei. Comprendeidocenti, i genitori, altre figure che a vario tito-
lo partecipano alla vita della scuola, un rappresentante dell'U-
nita di valutazione multidimensionale della Asl, un referente
del Centro dove lo studente affronta il percorso terapeutico,
una figura indicata dalla famiglia come professionista (anche
se intendiamo chiedere che ne venga riconosciuta piti di una),
lo studente stesso fin dalla secondaria di secondo grado. Ten-
goa precisare che, secondo la Convenzione Onu sui diritti delle
persone con disabilita, tutte le persone con disabilita, indipen-
dentemente dalleta, devono poter prendere parte ai progetti
divita cheliriguardano, e cio vale anche per gli studenti prima
della loro frequenza alla scuola secondaria di secondo grado.

Com'é composto il Piano?
Sisnoda attraverso 12 sezioni.
riguarda il quadro informativo e va compilata dalla
famiglia e dallo studente stesso.
si inseriscono gli elementi che compongono il
profilo di funzionamento e, ciog, che descrivono il comporta-
mento dello studente in un contesto, in relazione all'ambiente
eallealtre persone. In attesa di un decreto ministeriale attuati-
vo, cisirifa alla diagnosi funzionale scritta dalla Asl o dai Centri
di riferimento.
sezione riguarda la stesura del Progetto individuale
che,invirttdell'art. 14 dellalegge 328 del 2000, dovrebbe esse-
re redatto per tutte le persone con disabilita sin dalla diagnosi.
Ci si puo rifare al progetto di assistenza attuato nei Comuni e
nelle Asl.
raccoglie le osservazioni sullo studente nel
contesto scolastico e, in particolare, l'individuazione dei suoi
punti di forza sulla base dei quali costruire gli interventi edu-
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cativi e didattici. Si tratta, secondo me,
di uno degli aspetti pit interessanti
del nuovo Pei: gli interventi vengono
costruiti sulle potenzialita e non sulle
carenze.

Nella quinta vengono individuati gli
obiettivi e il percorso per raggiungerli.
Qui, sarebbe limitativo compilare un
mero elenco di interventi, & invece pill
interessante collegare unaserie di azio-
nia un esito atteso.

Nella sesta sezione, dedicata alle osser-
vazioni di contesto, la segnalazione
delle barriere & accompagnata da una
valutazione su come possano trasfor-
marsi in facilitatori.

La sezione sette riguarda gli interventi
necessari affinché l'ambiente di ap-
prendimento sia inclusivo. Per la com-
pilazione di questa parte é utile fare ri-
ferimentoalle linee guida che, a pagina
26, forniscono un elenco di domande
basate sui principi della Convenzione
Onu sui diritti delle persone con di-
sabilita. Per esempio, per verificare se
lobiettivo di incoraggiare gli studentia
sostenersi tra loro € stato perseguito, le
linee guida suggerisconodiverificare la
disposizione dei banchi in aula, la fre-
quenza dei lavori in coppia, la validita
dellofferta di occasioni di interazione.

Nella sezione otto si stabiliscono gli
interventi sul percorso curricolare e
sono previste tre possibilita: lo studen-
te segue la progettazione della classe
oppure la progettazione didattica vie-
ne personalizzata. In questo secondo
caso occorre indicare, materia per ma-
teria, eventuali riduzioni o modifiche
del programma. La terza possibilita
prevede la definizione di un percorso
differenziato non riconducibile agli
obiettivi ministeriali (tale percorso non
da diritto al diploma ma solo all'atte-
stato). Occorre declinare il percorso
per ciascuna materia o area didattica
e anche nell'ambito dei Ptco (Percorsi
trasversali e per lorientamento), lex
alternanza scuola-lavoro da cui spesso
venivano esclusi gli studenti con disa-
bilita.

La nona sezione prevede la descrizio-
ne della giornata scolastica, dove una
eventuale riduzione oraria € possibile
solo se richiesta dalla famiglia e con-
divisa da e con tutto il Glo. Questo ¢ lo
spazio per indicare le attivita scolasti-
che ed extrascolastiche attinenti al per-
corso scolastico, come quelle musicali
o sportive.

La sezione dieci riguarda la certifica-
zione delle competenze per le classi
seconde della secondaria di secondo
grado e per la secondaria di primo gra-
do. In tutti gli altri casi non deve essere
compilata.

Lundicesima sezione raccoglie la verifi-
ca finale e la proposta per I'anno suc-
cessivo, che il dirigente scolastico porta
all'Ufficio scolastico regionale dopo
essersi confrontato con i Git, i Gruppi
per linclusione territoriale che pero,
per esistere, aspettano a oggi ancora il
decreto ministeriale attuativo.

La dodicesima, infine, riguarda il Pei
provvisorio, da compilare solo in caso
di prime diagnosi o di primo ingresso
ascuola.

Uno degli argomenti piu delicati del
nuovo Pei riguarda la possibilita di
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escludere gli studenti con disabilita da
alcuni momenti formativi. Per i detrat-
tori viene meno il principio stesso di in-
clusione scolastica.

Non erano queste le intenzioni del le-
gislatore, che invece ha voluto recepi-
re i bisogni reali degli studenti e delle
famiglie, al di la dei proclama. Ci sono
studenti, per esempio, la cui compro-
missione intellettiva impedisce di se-
guire del tutto o in parte il programma
didattico ministeriale. La partecipazio-
ne a una lezione a loro incomprensibile
potrebbe metterli a disagio e potrebbe-
ro attivare comportamenti problematici
di difficile gestione, mentre lobiettivo &
proprio quello di prevenirli e non certo
difavorirli. In questi casi non si persegue
il bene di nessuno ed é pitl utile preve-
dere un percorso personalizzato dove
lo studente si impegna a raggiungere
tappe utili alla sua crescita, e potrebbe
trattarsi in alcuni casi semplicemente di
allacciarsi le scarpe, radersi, attraversa-
re la strada, utilizzare la moneta come
mezzo di scambio. Tali obiettivi vanno
definiti insieme alla famiglia ed even-
tuali esoneri vanno approvati da tutti i
docenti, non trattandosi pitl di decisio-
ni di esclusiva responsabilita dell'inse-
gnante di sostegno. Come Fish stiamo
richiedendo di sostituire la parola ‘eso-
nerd’, che ha ingenerato confusione e
reazioni allarmate, con “materia alterna-
tiva’. E necessario spiegare nel Pei i mo-
tivi per cui lo studente non partecipa a
una lezione, quale proposta alternativa
gli viene offerta e perché é ritenuta pit
adatta.

Da settembre, dunque, dobbiamo
aspettarci che le nuove regole verran-
no rispettate in tutte le scuole d'ltalia?
Il materiale verra caricato sulla piatta-
forma ministeriale: se una scuola si sot-
trarra al proprio dovere il Ministero se ne
accorgera. Inoltre ci sono 'Osservatorio
sull'inclusione scolastica e le associazio-
ni a cui le famiglie si possono rivolgere
per chiedere tutela.
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Tutta un'altra SMA!
La nuova campagna di
raccolta fondi

o Anita Pallara
Presidentessa di Famiglie SMA

La consueta campagna annuale di raccolta fondi si svolge dal 20 settembre all'll
ottobre e ha come obiettivo I'implementazione del Numero Verde Stella. A raccontarla,

l'ormai immancabile SMAglietta e un nuovo spot irriverente, con il volto della comica

Michela Girgud.

| 2020 € un anno che ricorderemo per sempre, che

rimarra nei libri di storia. Ci siamo sentiti lontani,
impauriti ma allo stesso tempo pili uniti che mai. Il 2021 ci
ha portato importantissime novita per la nostra comunita,
la terapia genica & una realta per i nostri bimbi pit fragili,
un‘altra terapia e in arrivo. Sappiamo che per ogni nostro
traguardo raggiunto tanti altri ne abbiamo davanti a
noi. In questo nuovo anno abbiamo tante nuove sfide da
affrontare, abbiamo nuove routine da costruire, nuove
certezze da trovare.

Come ogni settembre, ecco arrivare la nostra campagna
di raccolta fondi. Oggi pit che mai abbiamo bisogno del

sostegno di tutti. Lobiettivo anche per quest'anno € il
potenziamento del Numero Verde Stella. Il nostro fiore
all'occhiello, un ingranaggio fondamentale per tutte le
nostre attivita, per i nostri progetti di assistenza e presa in
carico. Dal primo momento della diagnosi in poi.

Vogliamo far conoscere a ogni persona con SMA, maanche
a tutti gli operatori socio-assistenziali e scolastici, un
servizio gratuito e sempre disponibile per avere supporto
e consulenza sui diversi temi.

Oggi pitiche mai, a causa della pandemia e non solo, sono
molte le domande che si pongono le nostre famiglie e alle
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qualivogliamo dare sempre maggiori risposte.

Non meno importante é I'aspetto psicologico: le nuove
terapie mettono davanti alle famiglie sfide, decisioni e
momenti molto complessi da gestire. Le aspettative sono
un altro tema importante e che merita grande attenzione.

Questi del Numero Verde Stella sono servizi che conoscia-
mo bene e che vogliamo rendere sempre pitl pronti e inte-
grati con i bisogni di chivive con la SMA.

Ecco perché abbiamo deciso di potenziarli, introducendo
nuove figure come per esempio una pedagogista che
possa guidare e gestire il tema scuola, un consulente del
lavoro e molto altro ancora.

Il nostro obiettivo € incrementare lo staff dedicato al
servizio perintervenire sui seguenti aspetti:

- sport inclusivi: promuovere e divulgare le possibilita
sportive come fonte di socializzazione, dialogo e
divertimento, coinvolgendo gli iscritti all'associazione;

- turismo accessibile: creare una rete di informazione
per conoscere localita e strutture accessibili come hotel,
alberghi, parchi divertimenti e naturali;

-lavoro: indirizzare le persone con SMA verso opportunita
di lavoro compatibili con la patologia e sostenerle
psicologicamente nel percorso.

La raccolta fondi si svolgera su tutti i nostri canali social e
sul nostro sito attraverso una pagina dedicata dove sara

possibile donare dal 20 settembre all'11 ottobre.

Ovviamente non pud mancare la nostra fantastica
SMAglietta con un messaggio che racchiude quello che
e stato fatto e soprattutto quello che possiamo fare con
l'aiuto di tutti. Tutto il nostro impegno per dire sempre pit
forte e chiaro che e “Tutta unaltra SMA!”.

Quest'anno al nostro flanco abbiamo una vera fuoriclasse:
Michela Giraud, famosa comica italiana che abbiamo
visto protagonista dello show cult del 2021 “lol”. Michela
ha scelto di essere al nostro fianco con simpatia e
leggerezza. Abbiamo girato uno spot che ha coinvolto
me in prima persona e la piccola Giulia: vi promettiamo
che sara irriverente e che fara ridere e riflettere tutti sugli
stereotipi che spesso accompagnano la vita delle persone
con disabilita.

Lobiettivo e far conoscere la nostra realtd con un sorriso e
invitare tutti a sostenerci.

La campagna di quest'anno € nelle nostre mani, ognuno di
noi avra il compito di coinvolgere le persone, far conoscere
la nostra realta, i nostri obiettivi e i nostri sogni. Sono tanti i
traguardi che ancora dobbiamo raggiungere, tocca a noi! ®

Pronti, partenza, via!
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atteso e voluto

Il Convegno sulle nuove frontiere

DI

poi arriva quel momento tanto atteso e voluto, quel

momento in cui i membri della Famiglia si ricongiun-
gono per guardarsi negli occhi e dirsi: "Siamo ancora qui!".
Dopo un lungo periodo di fermo forzato e di incontri virtua-
li, cisiavvicina, siaccorciano le distanze e si vive la presenza
nell'esserci. Arrivati in sala, dopo un festoso incontro fatto
di sorrisi e occhi luccicanti, Pantherine colorate ed elettro-
niche sfreccianti, prende la parola la nostra presidentessa
Anita Pallara: "E il primo convegno in presenza nellepoca
del Covid, un convegno che guarda al passato, al presente e
al futuro. La SMA negli ultimi dieci anni ¢ cambiata radical-
mente e, grazie all'impegno speso in vent'anni dall/Associa-

zione, i nostri bambini diventeranno giovani donne e gio-
vani uomini: infatti, al momento, abbiamo diversi scenari
terapeutici, la prospettiva di studi di terapie combinate e
progetti che guardano al futuro dei nostri ragazzi”. Il primo
giorno del Convegno é stato incentrato proprio sulla volon-
ta di stare a fianco alle famiglie attraverso la presentazione
dell'ampliamento del Numero Verde Stella. Oltre all'assi-
stenza legale, fiscale, psicologica, sono stati illustrati nuovi
percorsi di sostegno alle famiglie, come i progetti NewBorn
SMA e SMArtfisio, i corsi di formazione degli assistenti per-
sonali, i gruppi online di confronto, i progetti per le scuole e
quellisul turismo accessibile e lo sport: tante iniziative volte



'ASSOCIAZIONE

acreare le condizioni per una vera vita indipendente. Quan-
to allo sport, € stato con noi il presidente della neonata
FIPPS (Federazione italiana paralimpica powerchair sport)
Andrea Piccillo, che lancia il destro a una nuova possibile
partnership con Famiglie SMA.

Durante il convegno é stato anche presentato il secondo vo-
lume del progetto editoriale "La smagliante Ada" La cagno-
lina esuberante diventa pit 'signorina, cambiano le temati-
che, le paure da affrontare e le nuove risorse da mettere in
campo. Ada, infatti, non é soltanto un fumetto ma uno stru-
mento diinclusione rivolto alle scuole. Oltre ad Ada, poi, cé
un altro personaggio che ci sta a cuore, un lupo: tanto colo-
re e creativita ci hanno portato a vedere per la primavolta la
presentazione di "Lupo racconta la SMA" sotto le nuove vesti
di cartone animato.

[l Convegno ha dedicato ampio spazio alle novita
terapeutiche: nuove frontiere di ricerca si stanno aprendo
all'orizzonte, come raccontato dai neurologi Stefania Corti
dell'Universita degli Studi di Milano ed Enrico Bertini
dell'Ospedale Bambin Cest di Roma, sperimentazioni
ancora su modelli murini che fanno pensare a scenari
fino a poco tempo fa inimmaginabili e alla prospettiva
di trattamenti addirittura in epoca uterina; terapie
complementari all'incremento di SMN e studi sulla nuova
proteina B-Raf, oltre alla combinazione di terapie in atto
con inibitori di miostatina. Si e parlato dei "real data’
(osservazione del comportamento di terapie al di fuori
degli stretti criteri previsti in fase di sperimentazione) e
della loro condivisione attraverso un sistema integrato di
informazioni come ISMAC (network inglese, americano e
italiano di scambio di dati sulla SMA).

Claudio Bruno, responsabile della UOSD del Centro di
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miologia traslazionale e sperimentale all'lstituto Gaslini
di Genova, e Eugenio Maria Mercuri, direttore dell'UOC di
Neuropsichiatria infantile al Policlinico Gemelli di Roma,
hanno presentato gli effetti delle terapie in atto per pazienti
con SMA 1, 2 e 3. Si conferma che, anche dopo i 2 anni di
eta, nusinersen porta dei miglioramenti in ambito motorio
e respiratorio: in una patologia degenerativa i trattamenti,
laddove la storia naturale avrebbe portato a una riduzione
delle competenze funzionali, servono a contrastarne gli
effetti. Per questo motivo, € giusto parlare di different
responders, piuttosto che di non responders.

Ampio spazio é stato dato alla presentazione del progetto
sulloscreening neonatale, di cui abbiamo scritto nel Primo
piano di questo SMAgazine, progetto fortemente voluto
dalla nostra vice presidentessa Daniela Lauro che, con
voce rotta, ha raccontato il percorso insieme al genetista
Francesco Danilo Tiziano, fatto di scontro, confronto
e tanta, tanta tenacia. Altro intervento molto atteso €
stato quello del medico esperto in ortopedia pediatrica
all'Ospedale SantAndrea di Roma Luca Labianca che, a
proposito dell'intervento alla colonna con l'inserimento
delle barre allungabili, ha introdotto il concetto di unless,
che significa “a meno che”. Secondo lesperto, agendo
precocemente si  possono prevenire problematiche
motorie e respiratorie pitl invalidanti. Unless ‘¢ un modo
divivere il quotidiano e gestire il futuro”. Infine, tanti ausili
e possibilita terapeutiche per adulti con una panoramica
di opportunita descritta dalla direttrice del Centro clinico
NeMO di Milano Valeria Sansone.

Ora possiamo dire a gran voce che: "E tutta un'altra SMA"
Se cosi €, lo dobbiamo al lavoro concreto e sinergico di venti
anni dei mediciinsieme alla nostra Associazione. |

SIMIA: VIR Y s s



E tra Lpiu

o Barbara Pianca

Tua figlia o tuo figlio sognano i di diventare ballerini  temi i {1l giorno in cui s
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conto che cio non sara possibile? Forse non é proprio come pensi. L'esperienza della

danza € piu accessibile di quello che sembra.

La danza sportiva

“La danza sportiva e lo sport che per eccellenza non ha
confini e limiti. Uno sport per ogni eta, genere e abilita.
Limmediatezza di esecuzione e l'utilizzo di ogni canale
sensoriale ne fa lo Sport pitt inclusivo tra tutti. In modo
direttamente proporzionale alla crescita del settore
Paralimpico, numerosi atleti disabili hanno scelto la
Danza sportiva fornendo un contributo fondamentale
e infittendo le fila dei talenti FIDS. Atleti con qualsiasi
diversa abilitd hanno trovato nel nostro sport una forma
espressiva che si esprime con una passione sempre
crescente. Particolarmente elegante e coinvolgente ¢
risultata la Danza Sportiva in Carrozzina, che, come gli
appassionati ricorderanno, fu memorabile protagonista di
uno spettacolare Mondiale nel 2015 a Roma. Non a caso per
favorire ulteriormente l'inclusione degli atleti con disabilita
agli arti inferiori, ma portatori di protesi, nel novembre
2016 I'IPC (il Comitato Paralimpico Internazionale) ha
cambiato la denominazione della disciplina da Wheelchair
Dance Sport (Danza Sportiva in Carrozzina) a Para Dance
Sport (Para Danza Sportiva). Il che genera un ulteriore
abbattimento di “barriere”: uno sport non piti solo riservato
ad atleti in carrozzina, ma proiettato verso l'inclusione degli
atleti portatori di protesi”. Troviamo queste belle parole sul

sito della Fids, la Federazione Italiana della Danza Sportiva,
nella pagina che presenta la danza del settore paralimpico.
Quando Carlo Zaja, direttore tecnico, didattico e artistico
dellArea Danza della Polisportiva Terraglio di Venezia,
insegna danza sportiva, lo fa pensando che ‘quello che due
ruote non possono fare, possono farlo due gambe; quello
che due gambe non possono fare, possono farlo due ruote”.
Per Zaja la dignita degli atleti é identica e mette a punto
degli allenamenti specifici per ogni atleta in carrozzina, in
modo che sia messo in condizione di esprimere al meglio il
proprio potenziale.

Lara e Gala

Le giovani ballerine Lara e Gaia Patorniti questestate,
con emozione ed entusiasmo, hanno partecipato a una
sfida mondiale e a quella nazionale di danza sportiva.
Le due gemelle di Savona da tre anni si allenano una
volta a settimana con l'insegnante Davide Mori Romeo
presso la SD Semplicemente Danza. A finanziare la loro
passione sportiva, insieme alla madre Laura Serratore, cé
I'associazione locale di volontariato Seconda stella a destra,
che riunisce un gruppo di genitori di bambini con disabilita
per sostenere la pratica sportiva, musicale e altre attivita
integrative dei propri figli.
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La danza

Racconta Laura Serratore: “Mia figlia Lara prima di iniziare
la prima lezione della sua vita era preoccupata che si
trattasse soltanto di un'altra forma di fisioterapia, poi pero
mi ha detto di essersi divertita e di voler continuare perché
il maestro la lasciava fare quello che voleva. Si poteva
esprimere”.

Lo sport

“La dang —ci spiega l'insegnante Carlo Zaja - € incentrata
su ritmo, spazio e coordinazione e gli atleti con e senza
disabilita si coordinano con gli altri sulla base di questi tre
fattori. Dietro a ogni performance ce un allenamento duro
perché lesperienza di questa danza non é solo artistica
e partecipativa ma sportiva: vengono messi a punto
programmi su misura di ciascuno e chi ci giudica durante
le gare non lo fa con pietismo ma valutando come sono
stati fatti fruttare i potenziali. Questo approccio secondo
me é gratificante per tutti e poi, chi ha le doti artistiche per
emergere, trovera lavoro nei teatri”,

“Quando é arrivato il Covid — spiega Laura Serratore -
avremmo dovuto sospendere gli allenamenti perché
allepoca le mie figlie non erano ancora nel settore
agonistico. Ci sono entrate per continuare la pratica e
abbiamo cosi scoperto l'appassionante mondo delle gare”.

Le gemelle Patorniti insie
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Il gruppo

“Mi muovo con le amiche ed e bellissimo” racconta Lara.
“Mi posso esprimere con la mia amica Viola, che si puo
appoggiare sudi me e molto bello’aggiunge Gaia. Quanto a
mamma Laura, per lei era importante che l'esperienza delle
figlie fosse inclusiva e che agli allenamenti partecipassero
anche ragazze senza carrozzina: coinvolgendo delle amiche
€ nato un gruppo eterogeneo e affiatato. In carrozzina, oltre
alle mie due figlie ci sono Ginevra, una loro coetanea con
cataratta congenita in patologia dismielinizzante, e Chiara
Bruzzese, una ragazza di 26 anni con tetraparesi spastica
che é stata campionessa italiana nella categoria combo”.

“Da due anni — racconta Carlo Zaja — sto lavorando alla
costruzione di una squadra. Alcuni atleti non rimangono,
per esempio una ragazza € partita per ['Erasmus
universitario; altri arrivano, per esempio una nuova leva che
praticava powerchair hockey. Ora ceé anche una ragazzina di
8 anni con la spina bifida. Mi piace il lavoro di gruppo, sono
convinto che il risultato finale sia di grande fascino”.

La competizione

“lo e mio marito — ricorda Laura - eravamo due sportivi,
io facevo gare di squash e lui giocava a calcio. Prima di
venire a conoscenza della disabilitd delle nostre figlie,
fantasticavamo sul loro coinvolgimento nello sport.
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Un altro mamento della performancedel gruppo dell'insegnante Zaja.

Accompagnarle ai mondiali & stata unemozione che non
credevo avrei potuto provare, I'ho vissuta come una sorta di
rivincita. Le medaglie fanno parte della storia della nostra
famiglia. Lara e Gaia sono entusiaste e se chiedi loro cosa
vogliono fare da grandi ti rispondono: la ballerina!”

“La danza - riflette il direttore Carlo Zaja - esiste anche in
forma non competitiva. lo pero amo l'aspetto sportivo
della danza, mi piace l'allenamento faticoso che permette
di sfidare se stessi e assaporare risultati che a volte
superano le aspettative. Questo vale ancora di pitt nel caso
di una disabilita perché offre unesperienza che aumenta
l'autostima e aiuta le persone a sentirsi di valere come tutte
le altre”.

La carrozzina elettrica

“La presenza della carrozzina elettrica nelle competizioni
& una nuova possibilita che si sta sperimentando ed ¢
ancora complessa da gestire a livello federale” ci spiega
Zaja. Tante che nella sua scuola gli atleti utilizzano
ancora tutti la carrozzina manuale, che € una carrozzina
sportiva ultraleggera per il cui acquisto la Polisportiva
Terraglio ha organizzato anche delle raccolte a fondi ad
hoc. Lara e Gaia sono tra le pioniere in Italia della danza
sportiva su carrozzina elettrica. Purtroppo il nostro
SMAgazine, essendo un giornale cartaceo, non permette la
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pubblicazione dei video delle performance e nessuna delle
foto, per quanto suggestive, puo restituire la percezione
di precisione, concentrazione, passione e armonia che
gli spettacoli trasmettono. Suggeriamo a tutti i curiosi di
contattare la redazione di SMAgazine o direttamente gli
sportivi coinvolti.

Il Campionato italiano di
danza sportiva

Lultimaedizionesi e svoltaa Riminidal9al 25luglio. Hanno
partecipato tutte le discipline della danza. Il 18 luglio e
andata in scena la danza del settore paralimpico. La scuola
Semplicemente danza ha raccolto risultati eccellenti,
quattrosecondiedue primipostiche rendono Gaia Patorniti
e Viola Giura campionesse italiane nel Gruppo showdance
e le stesse, insieme a Lara Patorniti e Noemi Sole, in quello
Combi. La squadra del direttore Carlo Zaja, dopo il titolo di
squadra campione per la showdance nella categoria open
del 2019, ha ottenuto quello di vice campione nel Gruppo
showdance paralimpico. La danza paralimpica € stata
codificata solo negli ultimi anni e fa parte del Campionato
italiano dal 2018.

La Coppa del Mondo di Danza in
carrozzina a Genova

Dal 4 al 6 giugno scorso si € svolta a Genova la World Cup
Para Dance Sport. “Purtroppo - ci racconta Laura Serratore
- le restrizioni legate alla pandemia hanno disincentivato
le iscrizioni. Solo negli ultimi giorni & stato ammorbidito
il regolamento e, cosi, di bambini non ne sono arrivati.
Le delegazioni estere, in particolare russe e brasiliane,
comprendevano soltanto atleti adulti e, dall'ltalia, gli unici
giovanissimi eravamo noi, agevolati dalla vicinanza geografica
tra la nostra citta, Savona, e quella dellevento, Genova’. Limiti
che non hanno rovinato lesperienza alle due gemelle. Ci
racconta infatti Lara: “Partecipare ai mondiali é stato molto
bello e abbiamo conosciuto tante persone, ci siamo scattate
tante foto con le campionesse russe e brasiliane”. i

Ginevra e Accoto e Samueﬁqrodi siesibiscono ai Campionati Mondiali2021.

) - .
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S’angue, B,
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Favola per bambini, ragazzi e genitori e per chiunque viva all'epoca del

cambiamento (parlamentari inclusi).

ggigiorno il Consiglio del DBosco

decreta le leggi e appiana le dispute.

Come quella volta che Molletta la
Talpa aveva voluto recintare un pezzo
della Gamba, il fossato sul quale le rane
diventavano adulte (salto dopo salto). C’era
voluta tutta la diplomazia di Pretorio la
Gazza per evitare che lo sbarbagirello Malfio
andasse su tutte le furie e che il festival di
Mezz Estate iniziasse (e finisse) con una rissa
fra le giovani rane e Molletta la Talpa. Oltre a
Pretorio la Gazza, il Consiglio del Bosco conta
altri quattro membri regolarmente eletti: un
tasso brontolone di Campofiorito, un topo da
Regata, un cervo che vive sul confine con il
misterioso Cuore del Bosco e una carpa del
Grande Stagno. Le elezioni vengono indette
ogni anno, e meno male: da quando la carpa e
stata nominata sono stati costretti a spostare
il municipio in via del Canneto. Ad ogni
seduta del Consiglio gli altri quattro devono
stare con le zampe nell’acqua e ogni volta si
buscano il raffreddore! Ma questo € il prezzo
da pagare (che pagavano ben volentieri) per
evitare che i piu forti spadroneggino sui piu
deboli. II Consiglio del Bosco rappresenta
tutti gli animali della foresta, sia che abbiano
pelliccia, pinne piume o squame. Questo
e tutto quello che é necessario sapere sul
Consiglio del bosco.
Per fortuna, anche Grazie al Consiglio, i
tempi del terrore e delle tenebre sono finiti
da un pezzo.
Un tempo governava Re Gufo. Maestoso, gli
artigli acuminati e il becco scheggiato, si
dice, per aver lottato e sconfitto un’aquila.

Tutti erano sottomessi alla crudelta e alle
malizie del Re. In quegli anni i suoi sparvieri
setacciavano i boschi alla ricerca di quei
giovani gufi che avevano sangue blu nelle
vene. Una goccia di sangue, cavata con forza
dagli sparvieri, era in grado di mostrare la
verita. Se la goccia era blu i gufetti erano
pretendenti alla corona del Bosco. Gli ordini
a quel punto erano chiari: gli sparvieri
squarciavano e spennavano, spezzavano e
divoravano. I gufetti dal sangue blu venivano
assassinati ancora prima che potessero
minacciare la Corona.

A causa di queste terribili memorie, quando
durante la scorsa Festa di Primavera il
ConsiglioavevaapprovatolaLeggedelSangue,
piu d’'un gufo s’era rintanato tremante. A che
gioco stava giocando Beatrice la Civetta?
Prima aveva convinto il Consiglio del bosco
ad approvare una nuova medicina, in grado
di dare piu forza agli animali con i muscoli
deboli. La medicina non li guariva, badate
bene, ma permetteva loro di guadagnare
tempo. E per chi ha i muscoli deboli il tempo
e un bene prezioso, che puo fare la differenza
fra rimanere cuccioli o diventare grandi. Non
era stato facile far approvare la medicina:
nel Bosco c’e ancora chi si cura con acqua
e miele, o con 'omeopianta, acqua di fiume
in cui si lascia decantare una pianta comune
per ore e che, si favoleggia, guarisce ogni
male. Le volpi avevano tratto un prospero
guadagno dall’ingenuita di chi credeva
nell’omeopianta, ma questa e un’altra storia.
La medicina di Beatrice la Civetta invece era
reale: rinforzava i muscoli e faceva diventare
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L'inserto “il Racconto” é staccabile

grandi. Valeva un ultima regola: prima veniva
somministrata, meglio era.

Per questo Beatrice la Civetta aveva chiesto al
Consiglio del Bosco di approvare la Legge del
Sangue. Chiunque avesse partorito dei cuccioli
avrebbe potuto scegliere di donare alla ricerca
una goccia di sangue. Per scoprire qualcosa di
molto importante.

Noelia, una scoiattolina di Riva Pietrosa, era
arrabbiata.

“Per tutti i pinoli, non bastava la malattia di
Gleno, neh?” e guardava il fratello arricciando
i baffi. “Neeeeh?” ripeteva.

Gleno viveva sdraiato sul suo tavolino fra i
salami di miglio. Scrutava il salotto ricavato
nel tronco dell’albero con i suoi grandi occhi
nocciola. Gleno era cosi debole che non solo
non poteva muoversi: non riusciva neppure
a parlare. Per Noelia suo fratello era una
sorta di sfortunato principe delle favole. Uno
scoiattolo colpito da un terribile incantesimo
che lo aveva privato di ogni forza. In realta
Gleno aveva I'Atrofia Muscolare Spinale
chiamata anche SMA e i muscoli nel tempo
erano diventati soffici e impalpabili come una
nuvola.

Flemma, la loro amica e vicina d’albero, si stava
aggiustando imbarazzata la frangia. A Flemma
dispiaceva che Gleno vivesse confinato nel
tronco dell’albero, quando gli altri scoiattoli
saltellavano fra i rami. “Se mamma non vuole
avra le sue buone ragioni”.

“Dici?” sbuffo Noelia.

“Mah” ammise Flemma.

“Anche Gleno é arrabbiato”.

“Mi spiace davvero” sospiro Flemma.

“Se ti spiace per davvero porta qui tua madre”
disse Noelia.

“Per la merenda?”

La cuccuma era sul fuoco.

“Per convincerla”.

il RACCONTO

Ora dovete sapere che Noelia era una
scoiattolina che non si faceva menare per il
naso. Era cresciuta con le storie di Lupo e
quindi aveva un bel caratterino e amava far
rispettare i diritti degli animali del bosco. Era
golosa di castagne e quell’inverno era riuscita
a far volare suo fratello, macchia scura sul
bianco intonso della neve, sulla schiena di una
gazza. Questo e tutto quello che e necessario
sapere su Noelia.

Cosi, con la scusa della merenda, invito la
mamma di Flemma, la signora Melassa, nel
loro bel salotto.

La signora Melassa aveva una spettacolare
pancia, tonda e tesacome un tamburo: aspettava
tre cuccioli che presto sarebbero nati sul letto
di foglie e muschio che aveva approntato. La
signora Melassa era uno scoiattolo ingenuo
e frivolo. Inoltre aveva paura dei corvi che
litigavano sui rami dei pini. Questo é tutto
quello che é necessario sapere sulla signora
Melassa.

“Gleno dice che dovrebbe rispettare la nuova
Legge del Sangue e far pungere i suoi cuccioli”
sparo Noelia.

Sua madre, Mamma Scoiattolo, sobbalzd e
fece cadere qualcosa: “Noelia!” la ammoni
dalla cucina.

“Pungere?” domando la signora Melassa che
aveva paura della medicina e dalla scienza.
“Cosi suggerisce la Legge del Sangue’.
Bofonchio Flemma. Stava mordicchiando il
suo terzo biscotto. “Secondo me € una buona
idea” pigolo coraggiosa.

Gleno ovviamente non si era quasi mosso, ma
corrugo la fronte, fece un mezzo borbottio e
gonfio le guance.

“Vede?” rincaro Noelia. “Sente?”

“Ehm” fece la signora Melassa chiaramente in
imbarazzo.

Per fortuna la soccorse mamma scoiattolo, con
tanto di biscotti e un altro caffelatte. “Prenda
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una seconda tazza”. Le offri.

“Le sono grata”.

“Neh!” esclamo scocciata Noelia.

“Mamma non vuole che i piccoli siano punti
appena nati” precisoO nervosa Flemma. “Ha
paura sentano dolore e inoltre i tempi del
tributo al Re di Collepelato sono finiti, i miei
fratellini non hanno nulla a che spartire con la
dinastia reale dei gufi”.

E il discorso sarebbe finito 11 se Gleno non
avesse gonfiato le guance, strabuzzato gli
occhi e richiamato cosi l'attenzione di tutti.
“Che facce buffe” disse la signora Melassa.

Se avesse potuto Noelia le avrebbe rotto la
tazza col caffe sulla fronte. Invece sospiro
e si ricordo che non era colpa della signora
Melassa se era insensibile e sciocca. Sapeva
bene che era la vita a cambiare i punti di vista
e a forgiare il carattere. “Senza dolore non c’e
trasformazione, neh?” amava ripete mentre
osservava le farfalle lottare per uscire dalla
crisalide. Era un dato di fatto.

Cosl si costrinse a sorridere e da scoiattolo
educato (qual era) le spiego: “Gleno non sta
facendo delle smorfie, ma sta cercando di dirle
qualcosa”.

“Ah!” esclamo la signora Melassa.

Se si sapeva ascoltare con il cuore, Gleno
poteva essere compreso. Ci voleva si il cuore,
ma anche esercizio a dire il vero, un sacco di
esercizio e attenzione e ore trascorse con lui,
a lavarlo, a spazzolargli la pelliccia, a girarlo,
a sussurrargli parole e fiabe alle orecchie.
Una vita intera che Mamma Scoiattolo aveva
dedicato a suo figlio. Aveva lasciato persino il
lavoro per questo. “Un investimento fatto per
rubare tempo alla notte” amavano ripetere.
Cosa aveva da dire Gleno di tanto urgente da
richiamare l'attenzione di tutti e sfidare la
dura capoccia della signora Melassa?

“Le chiede se il caffelate e di suo gradimento”
spiegd Mamma Scoiattolo.

auzeBVYWS

Linserto “il Racconto” é staccabile

“Molto grazie” rispose la signora Melassa.
Noelia levo gli occhi al cielo: sua mamma
era fin troppo diplomatica. Non aveva detto
solo questo suo fratello! Cosi aggiunse: “le
domanda inoltre se ha voglia di ospitarlo per
una notte...”

“Nel nostro tronco cavo?” sussulto la signora
Melassa. Non era neppure accessibile! “Eh,
magari fra qualche settimana...

“Insiste” continuo Noelia. “Gli piacerebbe
dormire con Flemma e fare colazione con voi”.
“Sarebbe bellissimo!” confermo Flemma.
“Mah, insomma, con questa pancia poi”
bofonchio la signora Melassa.

“A proposito della pancia...” Noelia si avvicino
al fratello che non aveva smesso un attimo di
ruotare gli occhi e gonfiare le guance. “Gleno
dice che grazie alla Legge del Sangue si potra
capire se un nuovo nato ha i muscoli deboli
come i suoi. E trattarlo presto con la nuova
medicina di Beatrice la Civetta. Oh!” Esclamo
poi. Neppure Noelia osava ripetete quanto
sostenuto da Gleno.

“Cos’altro?” chiese Flemma.

“Forse un altro pasticcino?” chiese mamma
Scoiattolo che tentava di cambiare discorso.
Noelia si fece coraggio e sparo: “Gleno ci tiene
a farle sapere che grazie alla Legge del Sangue
e al trattamento precoce di Beatrice la Civetta
nessuno scoiattolo crescera debole come lui.
Dice che in questo modo nessuno scoiattolo
dovra rinunciare ad andare a casa di un'amica
per colpa dei propri muscoli deboli. Le chiede,
signora Melassa, se trovera il coraggio di far

Leggi molti altri
racconti sulla SMA
diJacopo Casiraghi

su "Lupo racconta
la SMA", edito da
Biogen.
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pungere i suoi cuccioli”.

La signora Melassa spalanco la bocca turbata.
“I tempi del re Gufo sono finiti. La dinastia di
Collepelato e una terribile eredita” confermo
Noelia. “Ma ora dobbiamo guardare avanti.
A un futuro dove i muscoli deboli non
esisteranno piu..” Poi dovette voltare le
spalle al gruppo e correre in dispensa. “Forse
abbiamo anche una fetta di torta di noci,
neh?” Disse. Scappo via perché le salivano
le lacrime agli occhi, tante da minacciare
di annegarla. Suo fratello non sarebbe stato
fortunato né forte come i nuovi nati.

Anche questo era un dato di fatto.

Quella sera Noelia si fece abbracciare
da Mamma Scoiattolo. Gleno sembrava
dormire. Papa Scoiattolo aveva acceso la
pipa e guardava il fuoco.

“Sai che quando il Consiglio ha approvato
la Legge del Sangue sono stata molto
felice?” Disse Mamma Scoiattolo. “Oggi tu
e Gleno siete riusciti a convincere la signora
Melassa”.

“Ci manca pure! Flemma ha detto che li
avrebbe punti lei stessa se sua madre si fosse
rifiutata”.

“Un po' la capisco. Anche io odio gli aghi e i
pungiglioni!” mormoro Papa Scoiattolo.

“Oh andiamo!” disse Noelia.

“Papa scherza” disse mamma scoiattolo
tranquilla. “Pero e vero che gli fa impressione
il sangue”.

“Ma papa e solo una goccia! Una goccia, per
sconfiggere i muscoli deboli, &€ un ben misero
tributo non credi?”

“Credo, credo!” disse suo padre. “E che sono
rimasto sconvolto quando hanno punto
Gleno”.

“Papa!” esclamo Mamma Scoiattolo.
“Andiamo é grande abbastanza!”

il RACCONTO

L'inserto “il Racconto” é staccabile

“Cosa?” chiese Noelia.

“Il consiglio del bosco ha convocato Gleno
per sapere cosa ne pensasse della Legge del
Sangue”, disse sua madre.

“Quando?”

“La scorsa settimana, tu eri a scuola” mamma
scoiattolo si sistemo meglio sulla poltrona.
“Gleno si e detto entusiasta e ha voluto essere
punto, per dimostrare che se la Legge del
Sangue poteva sopportarla lui, che & tanto
debole e delicato e tutto il resto, ce I'avrebbero
fatta anche i nuovi nati”.

“E perche ti sei impressionato?” domando
Noelia. “Forse é stato male?”.

“Affatto”, disse suo padre. “Solo che la goccia
di sangue, ecco vedi, quella goccia di sangue
che gli hanno cavato. Era...”

Gleno apri gli occhi. Ascoltava attento e da
come gli vibravano i baffi sembrava stesse
ridendo.

“Era blu”. Disse Noelia “Vero?”

I suoi genitori non dissero nulla.

In un altro tempo suo fratello sarebbe stato
assassinato dagli sparvieri di Collepelato.
Prima ancora sarebbe diventato il Re del Bosco.
Oggi provo ad immaginarselo con una corona
sul capo.

Le venne da ridere e gli poggid un bacio sulle
soffici guance.

“Lho sempre detto che eri il mio principe,
neh?’ m

E questo e tutto quello che € necessario sapere
sullo screening neonatale per diagnosticare
la SMA.



auzeBVWS

'ASSOCIAZIONE

C'e bisogno diassistenti personali

Al via la seconda edizione del corso di formazione

Simona Spinoglio

Vuoi essere .

le mie braccia luogo a fine ottobre la secondn
B hba? edizione del corso di formazione
i insegno

ad ascoltarmi!

Ti proponiamo una formazione gratuita
promossa dalle piii importanti asseciazioni

perassistentipersonalivoluto da

nazionaliin collaborazione con gli esperti
dei Centri Clinici NeMO, specializzati
in queste forme di disabiliti motoria.

ait, do rispost
potrai

Famiglie SMA in collaborazione con
UILDM e realizzato grazie a Fonda-
| zione (lerici, in sequito alla vittoria
di un bando di Fondazione Roche

differenza del primo corso, che si é svolto online

distribuendo le lezioni nell'arco del mese di giugno,
la seconda edizione prevista per il prossimo autunno si
sviluppera con una programmazione pil breve e fitta e,
anziché coinvolgere solo alcune regioni, sara rivolta a tutta
Italia. Nostra intenzione € coinvolgere realta associative che
sioccupano di persone in cerca di lavoro, per attingere a un
bacino il pitl vasto possibile perché sono molte le persone
con SMA e in generale con una malattia neuromuscolare
che cercano assistenza, spesso chiedendo anche una
convivenza o comungue una turnazione notturna percui la
disponibilita non & sempre facile da trovare.
Cli argomenti trattati, come nelledizione precedente,
sono di carattere psicologico, relazionale e sanitario in
collaborazione con i terapisti del Centro Clinico NeMO
di Milano: la terapista respiratoria formera i partecipanti
su utilizzo di presidi e gestione delle problematiche
respiratorie, la terapista occupazionale, rispetto agli ausili
e ai trasferimenti; la nurse coach si occupera della parte
relativa all'igiene e alla salute e, infine, la logopedista
istruira gli iscritti sulla gestione delle problematiche
dell'alimentazione in presenza di disfagia. Ampio spazio
sara dedicato agli aspetti psicologici e relazionali: verra
spiegato che cos'e l'ascolto, come comunicare in modo
efficace, come rispettare i confini, come suddividere i
compiti e assumersi le responsabilita, come gestire la
privacy e come affrontare altri argomenti di vita quotidiana

* awvenuta nel 2019,

che coinvolgono la figura del'assistente personale,
professionista che ha il compito di favorire I'autonomia
occupandosi della cura personale dell'assistito, della sua
mobilizzazione, della gestione dei suoi bisogni primari,
spesso anche della casa e dei trasporti.

La prima edizione del corso, conclusa alla fine di
giugno, e stata gratificata con feedback molto positivi
dei partecipanti e la soddisfazione degli organizzatori,
nonostante la gestione a distanza delle lezioni avesse
modificato I'idea iniziale con cui era stato strutturato il
progetto. Al termine delle lezioni, nelle regioni coinvolte,
Piemonte, Lombardia, Emilia Romagna e Sicilia, i
partecipanti sono stati sottoposti a delle verifiche orali e
scritte rispetto al programma di studio. ™

Chivuole partecipareoricevere maggioriinformazioni
puo mandare una e-mail a:

sociosanitario@clerici.lombardia.it

Alle richieste di iscrizione verra risposto con l'invio di
un questionario, rispondendo al quale si accede alla
selezione per il colloguio o dove vengono verificati i
prerequisiti per partecipare al corso di formazione.




SCEGLI TUTTI GLI AGGIORNAMENTI
www.ricercasma.it

amzeg VWS

la RICERCA

Risdiplam e in arrivo

Facciamo il punto della situazione insieme ad Alessandra

Ghirardini, responsabile della divisione Rare Conditions
di Roche ltalia, l'azienda farmaceutica proprietaria del
farmaco che sta per essere commercializzato in Italia.

acuranl Barbara Pianca

Risdiplam, cosa manca alla sua com-
mercializzazione?

Approvato a fine marzo da EMA, lente
europeo regolatorio del farmaco, € in
fase di valutazione da parte di AIFA; ai
fini della rimborsabilita a carico del Si-
stema Sanitario Nazionale deve venire
valutato dalla Commissione Tecnico
Scientifica (attualmente in corso) e dal
Comitato Prezzo e Rimborso (CPR).

Quanto durera I'attesa?

E difficile stimare tempistiche certe di
rimborsabilitd non sono dipendenti
dallAzienda. Lauspicio (e I'impegno da
parte nostra) é rendere il farmaco rim-
borsato per tutti i pazienti con SMA che
ne possono beneficiare nel pit breve
tempo possibile.

Qual é lasituazione all'estero?

In Europa Risdiplam ¢ in fase di valu-
tazione per la rimborsabilita da parte
delle principali agenzie HTA europee
e risulta gia disponibile commercial-
mente in Germania e Francia.

Al di fuori dell'Europa, € stato appro-
vato da agenzie regolatorie di tutto il
mondo come USA, Canada, UK, Cina,
Giappone, Brasile, dove sonoin corso le
valutazioni per il rimborso (gia dispo-
nibile in USA).

Chi potra accedere alla terapia?

Lindicazione approvata da EMA é: “Ri-
sdiplam e indicato per il trattamento
dell'atrofia muscolare spinale (SMA)

5q in pazientia partire da 2 mesi di eta,
con una diagnosi clinica di SMA di tipo
1,tipo 2 0 tipo 3 0 aventi da una a quat-
tro copie di SMN2”. Roche sta dialogan-
do con AIFA per rendere disponibile il
farmaco coerentemente allindicazio-
ne EMA.

Nel frattempo chi puo accedervi?
Molti pazienti hanno avuto finora ac-
cesso a Risdiplam grazie al program-
ma di uso compassionevole. A partire
da meta giugno 2021 il farmaco é stato
classificato in classe cnn (Classe C non
negoziata) e ci stiamo impegnando
profusamente affinché possa essere di-
sponibile in a Italia a carico del Servizio
sanitario nazionale per tutti coloro che
ne potranno beneficiare.

Sono stati pubblicati dati aggiornati
sugli effetti del suo utilizzo?

| dati pitt aggiornati dei programmi di
sviluppo clinico descrivono lefficacia e
sicurezza del farmaco fino a due anni
di esposizione e sono stati presentati
per i pazienti con SMA di tipo 1 al con-
gresso American Academy of Neurolo-
gy (AAN) lo scorso aprile e peri pazienti
con SMA ditipo 2 al congresso Muscu-
lar Dystrophy Association (MDA) lo
SCOrsoO marzo.

Il programma di sviluppo clinico con-
tinua e sono previste pubblicazioni
periodiche delle nuove evidenze su po-
polazioni sempre pitiampie.

Si prevedono studi sugli effetti combi-
nati di Risdiplam con altri farmaci?

E gia in corso uno studio clinico che stu-
dia Risdiplam in pazienti che hanno gia
ricevuto un precedente trattamento per
la SMA (studio Jewelfish), i cui risultati
aiuteranno a descrivere il profilo di sicu-
rezza di Risdiplam e a raccogliere segna-
li del potenziale effetto. Studi di combi-
nazione con altri farmaci a disposizione
perlaSMA sono in fase di valutazione.

Ci sono altre informazioni utili che
ritenete debbano essere comunicate
alle famiglie?

Crazie alla collaborazione con la vostra
associazione e al vostro impegno pro-
fuso per informare in modo corretto e
costante le famiglie, gli aggiornamenti
scientifici sono condivisi tramite mo-
menti fondamentali come il convegno
annuale e progetti come #SMAspace e
strumenti come lo SMAgazine, il sito e
le pagine social. Senza volerci sostituire
agli specialisti di riferimento a cui sug-
geriamo di rivolgersi per le informazioni
relative alla patologia, ci impegniamo a
rispondere a qualunque dubbio o chia-
rimento in merito al prodotto laddove
questo ci venga richiesto, nelle modalita
e nelle sedi opportune. Il canale di colla-
borazione e sempre aperto e siamo felici
di alimentarlo insieme anche grazie a
momenti di confronto e informazione
come questo. |
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Parliamo di NeMO Sud

ol Alberto Fontana
Presidente dei Centri Clinici NeMO

Quando accade che le fiabe non trovano un lieto fine, diventa doloroso raccontarne la ragione, perché ogni
ragione non puo togliere il dolore di chi aspetta di sentirsi dire che andra tutto bene. Ecco perché é cosi
difficile raccontare che il sogno del Centro Clinico NeMO Sud si é concluso lo scorso 30 giugno 2021.

Dal 2013 ad oggi, il NeMO Sud si & occupato della comunita
neuromuscolare siciliana e delle regioni vicine, prenden-
dosi cura di oltre 5 mila pazienti e delle loro famiglie. La sua
attivita nasce da una convenzione istituzionale, stipulata nello
stesso anno tra Fondazione Aurora - ente gestore del Centro
composto da Policlinico, Universita di Messina, Famiglie SMA,
Telethon, UILDM e AISLA - e Policlinico Azienda Ospedaliera
Universitaria “G. Martino” (sede del Centro), attraverso la quale
sono stati definiti i ruoli degli enti, nonché le responsabilita e
le modalita pitefficaci perla presain carico. Laccordo, rinnova-
to nel 2017, avrebbe visto la sua naturale scadenza nel giugno
2022 ma, problematiche legali e amministrative relative alla

convenzione in essere, hanno portato Fondazione Aurora, ente
gestore di NeMO Sud e le Associazioni dei pazienti, nel giugno
2020, a comunicare allA.O.U. Policlinico “C. Martino” e all'Uni-
versita di Messina il recesso anticipato dalla convenzione, de-
terminato nel 30 giugno 2021. Un anno di anticipo rispetto alla
scadenza prevista, nel quale la comunita tutta dei pazienti, in-
sieme al Centro NeMO, ha cercato ripetutamente di creare le
condizioni che potessero ridefinire un nuovo modello conven-
zionale. Una lunga battaglia la nostra, per difendere il NeMO
Sud e il sogno lungimirante che ne ha dato origine. Negli anni,
infatti, il Centro ¢ diventato punto di riferimento sul territorio
ed é stato nominato da Regione Siciliana unico centro regiona-
le per la somministrazione delle terapie innovative. E poi arriva
come uno scoppio la pandemia e si aggravano le gia difficili
condizioni in cui si trova il Centro: il reparto viene spostato a
un altro padiglione, con il conseguente dimezzamento del nu-
mero dei posti letto (da venti a dieci). Ogni interlocuzione o al-
ternativa sono venute meno nel tempo, cosi come le risposte a
concrete soluzioni che avrebbero dovuto garantire la continuita
del servizio. La primavera ha portato alla piena consapevolezza
che, a prescindere dalla nostra volonta e possibilita, il progetto
NeMO Sud non era piti sostenibile, con la conseguente e dolo-
rosa conclusione di dover chiudere il centro, lo scorso 30 giugno
2021. Per tutti noi i Centri Clinici NeMO sono espressione della
comunita dei pazienti, sono la casa che accoglie il nostro biso-
gno di cura in reparti multidisciplinari ad alta specializzazione,
pensatiin funzione di ogni eta e per ogni fase del ciclo divita di
ciascuno. Luoghi e spaziin grado di lavorare insieme alla perso-
na e alla sua famiglia, capaci di attivare programmi personaliz-
zati di trattamento e riabilitazione. Il lavoro di questi anni e la
risposta delle famiglie ne € testimonianza. Ecco perché quello
di NeMO Sud é un triste epilogo. |
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Terapista occupazionale: CHI E?

La figura del terapista occupazionale, di recente introduzione, e un importante supporto per la ricerca di autono-
mia degli adulti e dei bambini con la SMA e delle loro famiglie. Abbiamo intervistato la terapista Paola Masiello
per capire meglio di cosa si tratto.

o Barbara Pianca

Lidentikit

Insieme a Paola Masiello, terapista oc-
cupazionale al Centro Clinico NeMO di
Napoli, cerchiamo di capire meglio in
cosa consiste il suo lavoro, professione
che, negli ultimi anni, & sempre pit
presente nei centri specializzati nell'a-
trofia muscolare spinale.

Chi e il terapista occupazionale?

E una figura riabilitativa, fa par-
te delle professioni sanitarie e si
rivolge a pazienti con disabili-
ta senza limiti di eta e patologia.
La sua finalita & potenziare l'autono-
mia nella mobilita del paziente ed é
quest'ultimo o il suo caregiver a stabi-
lire le attivita da migliorare.

Quando nasce questa figura?

Nel primo dopoguerra in America, per
aiutare i giovani invalidi di guerra a
ritrovare la maggiore autonomia pos-
sibile. Il 24 maggio 1997 viene pubbli-
catoil profilo professionalein Italia ma

solo da qualche anno esistono gli albi
delle professioni sanitarie.

Comesi diventa terapisti occupazionali?
A seguito di una laurea triennale durante
la quale si studiano materie come ana-
tomia, fisiologia, psicologia, neurologia.
Impariamo a conoscere le patologie e le
loro conseguenze, per poi proporre inter-
venti mirati. lambito di intervento é vasto
e sono utili i corsi di perfezionamento e i
master successivi, come quello che sto
seguendo, dedicato al conseguimento
dell'autonomia negli spostamenti.
Comesi struttura un intervento?

Una volta recepita loccupazione e, cioe,
cio che sivuole migliorare, il terapista, che
opera in sinergia con gli altri professioni-
sti sanitari, da una parte considera come
lambiente fisico e sociale influisca sul ri-
sultato dell'azione e, dallaltra, osserva le
funzioni motorie, cognitive e relazionali
del paziente. In base ai dati raccolti, indivi-
dua poi le strategie pittadattea migliorare

lautonomia nella vita quotidiana, perlo-
pitt ricorrendo a soluzioni compensative.
Sitratta di ortesi e carrozzine?

Non solo, sono utili anche ausili di sem-
plice reperibilita, come le pinze prensili e
le tavolette che facilitano i trasferimenti.
Avoltesiricorre ancheasoluzionistudiate
ad hocsfruttando oggetti di uso comune.
Quali sono le richieste piti frequenti ri-
volte a un terapista occupazionale?
Dipende dal contesto di lavoro. Qui al
NeMO di Napoli, avendo a che fare con
patologie neurodegenerative, si lavora sul
mantenimento dell'autonomiaintesa an-
che negli spostamenti, sfruttando carroz-
zine elettroniche con particolari comandi,
e sulla comunicazione. In particolare, ad
alcuni pazienti che perdono la capacita
di parlare insegno I'utilizzo del puntatore
oculare. Altri colleghi, che lavorano con
disabilita derivate da un trauma, si con-
centrano sul recupero delle competenze
perdute tramite dei compensi. B
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La terapia occupazionale
quando c'e la SMA

Da quattro anni terapista occupazionale al Sapre (Settore di Abilitazione Precoce dei Genitori) del Policlinico di Milano,
Mirea Negri lavora soprattutto con i bambini con SMA 1. L'abbiamo intervistata.

o Barbara Pianca

Come puo un terapista occupazionale
essere utile a un bambino con SMA1?
Lindividuazione di ausili e ortesi mi-
rate pud cambiare la qualita della sua
vita. Bambini molto ipotonici, messi
in condizione di muovere meglio l'a-
vambraccio e la mano grazie ad ausili
specifici che sgravano il peso degli arti
superiori, hanno cominciato a com-
piere da soli e per la prima volta azio-
ni nuove. Ricordo una bimba che non
riusciva a tenere in mano la penna e,
grazie a un tutore legato al dorso della
mano dove infilarla, aveva cominciato
adisegnare e dipingere. Per non parla-
re del sostegno nella scelta ottimale di
una carrozzina, che determina un altro
cambiamento davvero significativo
nella qualita divita del bambino e del-
la sua famiglia.

Qual ¢ l'obiettivo di un intervento?
Rendere il bambino pit autonomo
possibile in modo funzionale al rag-

giungimento di un obiettivo concreto.
Per esempio, le scelte posturali sono
mirate a metterlo in condizione di gio-
care con gli oggetti e gli altri bambini,
cosi da non perdere i passaggi fonda-
mentali dello sviluppo psicomotorio.
Non esistono interventi standardizza-
ti, sia perché ogni bambino e ogni fa-
miglia hanno caratteristiche peculiari,
sia perché tali caratteristiche mutano
nel tempo. Il mio € un lavoro in itinere,
orientato alla ricerca di autonomia in-
tesa come liberta del bambino e della
sua famiglia di vivere la migliore quali-
ta divita possibile per loro.

E un lavoro pratico.

Si, ma le sue implicazioni psicologi-
che sono importanti. Lesplorazione
del mondo da soli permette di pren-
dere confidenza con le proprie abili-
ta, conoscere le proprie preferenze e
quindi costruire la propria identita.
Spesso in una patologia assistenziale

come la SMA 1 il rischio é che il ca-
regiver si sostituisca al bambino pri-
vando quest'ultimo della possibilita
di conoscersi.

Quali sono gli ambiti di intervento?
Poiché qui al Sapre il parent training
subito dopo la diagnosi e di tipo in-
tensivo, mi inserisco in questo percor-
so lavorando con i genitori. Insegno
loro a osservare il bambino e ad ave-
re fiducia in Iui. Poi, man mano che
cresce, lavoro sulle sue autonomie
personali, in tandem con i genitori.
Alcuni ambiti sono quello dell'auto-
nomia personale (mangiare da solo,
aiutare il caregiver a vestirsi e svestir-
si, fare pipi in autonomia, riconosce-
re stimoli dei bisogni fisiologici e di
fame); il gioco; I'apprendimento (per
esempio come il bambino puo scrive-
re da solo): la mobilita (la scelta della
carrozzina e l'accessibilita degli spazi
dell'ambiente domestico). ®
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La carrozzina elettrica
fa parte del mio corpo

Se la danneggi, dannegdi la mia persona

acuranl Barbara Pianca

nita Pallara, presidentessa di Fa-

miglie SMA, si sposta con una
carrozzina elettrica seduta sulla quale
puo muoversi all'interno della sua casa,
oltrepassare le mura domestiche, fre-
quentare luoghi accessibili, incontra-
re persone, lavorare, viaggiare, vivere
la vita di tutti i giorni. Come lei, molti
bambini e adulti con la SMA utilizza-
no la carrozzina elettrica, senza quale
la loro esperienza di inclusione sociale
sarebbe ben pitt limitata.
Cosa succede quando si viaggia in
aereo? La persona viene fatta sedere
nell'abitacolo insieme agli altri passeg-

geri e la sua carrozzina viene caricata
in stiva. Insieme ai bagagli. “Insieme ai
bagagli, pero, non equivale a dire come
se fosse un bagaglio” precisa Edno Gar-
gano, l'avvocatodiAnita. Anita Pallarasi
é rivolta a un avvocato esperto in diritto
dei passeggeri dopo che la sua carrozzi-
na é stata danneggiata in modo grave e
irreversibile durante il volo Ryanair che
il 6 luglio scorso la portava da Bari a Ca-
gliari. Aveva programmato la consueta
vacanza familiare in una regione, la
Sardegna, a lei molto cara. Si stava pre-
parando finalmente a un periodo di ri-
poso e di certo nonimmaginava, subito

Per una persona con
" una disabilitd motoria
grave cosa rappresenta la
carrozzina elettrica?
Se viene danneggiata, che
tipo di danno si configura?
La presidentessa di
Famiglie SMA, Anita Pallara,
ha trasformato la sua
disavventura estiva in una
‘_. battaglia per i diritti di tutti,

3 J

dopo l'atterraggio mentre aspettava in
aeroporto che le venisse riconsegnata la
carrozzina, di trovarla distrutta. “Joy sti-
ck fuori uso, pedana, telaio—ci racconta
—erano rotti. Nonostante nel giro di 24
ore avessi ricevuto un joy stick sostitu-
tivo di emergenza, la seduta rimaneva
scomoda e troppo numerosi i danni ge-
nerali. E stato cosi che abbiamo deciso
di rientrare a Bari—con un volo Easylet
- e la vacanza é finita prima ancora di
essere cominciata”.

Le chiediamo di spiegarci cosa vuol
dire non poter utilizzare al meglio la
propria carrozzina per una persona
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con disabilita motoria grave: “‘Ogni
carrozzina elettrica viene minuziosa-
mente e millimetricamente settata sul-
le esigenze di chi la utilizza. Per questo
non é sostituibile con unaltra qualsiasi
e per questo il suo danneggiamento é
un fatto gravissimo’ ci spiega: Ryanair
ti ha contattato? ‘Quando ero a Cagliari
mi aveva offerto un volo anticipato per
rientrare a Bari, volo per altro da me
gia pagato per unaltra data, quella che
avevo previsto per il rientro dalla vacan-
za. Quindi, di fatto, mi aveva semplice-
mente offerto un cambio di data. Ho
rifiutato. Poi, pitt nulla”. Che soluzione
hai trovato non potendola utilizzare?
‘A Roma mi hanno riconsegnato la mia
carrozzina precedente. Quella che si e
rotta era nuova, l'avevo ricevuta lo scor-
so aprile. La vecchia, pero, non rispon-
deva piu perfettamente alle mie esi-
genze e mi ha procurato dei dolori alla
spalla che hanno comportato la neces-
sita di procedere ad accertamenti stru-
mentali”. Un incubo. “Ho definito pro-
prio cosi questa esperienza. Un incubo.
Al controllo dell'officina ortopedica ¢
risultato che la carrozzina fosse defini-
tivamente inutilizzabile. Aveva subito
dannistrutturali molto estesi, dal vano
motore al telaio, passando per forcelle,
ruote e parte elettrica. Quando i tecni-
ci 'hanno visionata e hanno iniziato a
fare l'elenco dei danni ho sentito una
fitta allo stomaco, un po’come quando
vai dal medico sapendo di stare male
ma non immagini quanto. Per questo
ho deciso di agire legalmente, coinvol-
gendo anche l'associazione che presie-
do, Famiglie SMA: una situazione del
genere non deve pitl accadere a nessu-
no. I nostri bambini devono poterviag-
giare in liberta e senza correre questi
rischi, oggi e nel loro futuro di persone
adulte’. Anita si € rivolta a un profes-
sionista mediaticamente conosciuto,
I'avvocato Edno Gargano del foro di
Pescara. “‘Quando mi ha contattato era
disperata —ci racconta — perché per lei
la carrozzina € una estensione del suo
corpo”Come intende aiutarla? ‘Ce un
vulnus nella normativa applicabile

riguardo il trasporto aereo delle carroz-
zine che non e chiaramente disciplinato.
Proprio per questo secondo le compa-
gnie aeree la carrozzina rientra nella
nozione di 'bagaglio e la gestione dei
bagagli e regolata dalla Convenzione di
Montreal che pone un limite risarcitorio
di 1300 euro circa. Il costo della carroz-
zina di Anita, perd, ammonta a quasi 30
mila euro e, oltretutto, neanche questa
cifra sarebbe sufficiente: il danno subi-
to non é conteggiabile nel mero costo
del mezzo, ma ci sono anche gli ingenti
danni fisici e morali subiti. Aiutero Ani-
ta a chiedere il risarcimento del danno
subito senza accettare lequiparazione
della carrozzina a un bagaglio. Ritengo
che siamo di fronte a un danno alla per-
sona’. Ottenere una sentenza in que-
sta direzione costituirebbe una svolta
epocale. “Esatto. Intendiamo creare un
precedente che faccia giurisprudenza. A
questo precedente potranno appellarsi
altre persone con disabilita che subi-
scono danni simili; le sentenze, insieme,
costituiranno il punto di partenza per
chiedere di colmare il vuoto normati-
vo e disciplinare, con una legge, che la
carrozzina elettrica € una estensione
della persona con disabilita grave che
la utilizza e come tale va intesa in caso
di danneggiamento’. La Convenzione
di Montreal si esprime anche sui danni
alla persona?“Si, e in quel caso il massi-
male & di120 milaeurocirca’.

Che argomentazioni utilizzera per di-
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mostrare che si tratta di danni alla
persona? “largomento principale
é che per Anita la carrozzina € una
estensione del suo corpo. Inoltre la
mia cliente ha subito un disagio gra-
ve e un notevole stress psicofisico
prima di tutto certamente per non
essersi goduta la vacanza, e poi an-
che perché il ritorno all'utilizzo della
carrozzina precedente le ha causa-
to vari problemi fisici in particolare
alla spalla. Bisogna inoltre fare at-
tenzione. Siamo di fronte a un vuoto
normativo liberamente interpretato
dalle compagnie aeree. Di fatto, pero,
non vi e alcun riferimento normativo
per cui la carrozzina sia da intende-
re come un bagaglio’ Ora, nei fatti,
cosa succedera? “Visto il silenzio di
controparte, dovro notificare un atto
di citazione in giudizio a Ryanair.
Iniziera cosi il procedimento civile
nel corso del quale avremo modo di
leggere le argomentazioni difensive
della compagnia aerea’. Che tempi
ciaspettano? ‘Dipende dal foro com-
petente, direi dai due ai quattroanni”.

Famiglie SMA, dunque, é direttamen-
te coinvolta in questa battaglia per
i diritti di tutti. Il grande sconforto
personale della presidentessa dell'as-
sociazione si é trasformato in una bat-
taglia che sara motore, auspichiamo,
di un cambiamento epocale di cui
beneficeremo tutti. @

"La carrozzing e
una estensione
del mio corpo.”
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Adata e la voglia di
spertmentare

o Barbara Pianca

“%e= [0 combinazione tra i

farmaci, in commercio e
in sperimentazione, la
fisioterapia, lo sport fino
a prima della pandemia
e, ora, gli allenamenti

e

|

intensivi fatti con il padre,
hanno permesso ad
Agata, 6 anni e una SMA
Z, di sviluppare maggiori
autonomie e potenziare il

aniele Novelli Casarelli e Linda

Mannini sono i genitori di Agata,

6 anni a luglio, vivace bambina con una

SMA 2. Abitanoin collina, in una frazio-

ne di Livorno, e frequentano Famiglie

SMA dai tempi della diagnosi. Li abbia-
mo intervistati.

Siete una famiglia molto attiva duran-
te le raccolte fondi associative, come vi
organizzate?

Linda: Con mia sorella abbiamo messo
in piedi una specie di rete solidale che
comprende amici e parenti. Cé mia zia
brava a creare dei piccoli oggetti, come
dei sacchettini o una sciarpina, da ab-
binare al gadget ufficiale della raccol-
ta, la pasta e le SMAgliette. A Natale,
poi, scateniamo anche tante mamme
e una cugina che nel suo circolo del

tennis organizza una giornata di fit-
ness di beneficienza. Le palline natali-
zievanno aruba!

In questo periodo di pandemiasiete ri-
usciti a mantenere il vostro impegno?
Linda: Purtroppo alcune collaborazioni
sono saltate, come l'evento di fitness.
Abbiamo cercato di tenere attive le
reti private.

In che altro modo la pandemia ha mo-
dificato le vostre abitudini?

Linda: E stato un periodo duro perché,
per prudenza, abbiamo scelto di tenere
Agata a casa da scuola findal lockdown
del 2020. Per fortuna con alcune fami-
glie di compagni di asilo siamo rimasti
in contatto e cosi i nostri bambini han-
no continuato a frequentarsi. Peril resto
ci siamo organizzati a casa: due volte a
settimana le creo un evento scolastico e

tono muscolare.

abbiamo sviluppato una nuova routine,
ce la giornata in cui dopo la logopedia
si va a pranzo da mia sorella, quella in
cuisigioca al parco, quella dedicata alla
visita ai nonni, quella delle terapie allo
Stella Maris e quella degli allenamenti
con il papa.

Di che allenamenti si tratta?

Daniele: Abbiamo cercato di prendere
il meglio da questo periodo di isola-
mento. Lavorando io da casa mi sono
organizzato in modo da dedicarmi di
pitt a mia figlia. E siccome sono uno
sportivo (praticavo a livello agonistico
le arti marziali) e credo nell'importan-
za di mantenere il corpo allenato, ho
preparato per Agata un programma
ragionato insieme agli specialisti che la
seguono, per potenziare al massimoi ri-
sultati ottenuti grazie a Spinraza e a un
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altro trial cui stiamo partecipando. Ogni
giorno cé un po di stretching perché e
fondamentale allungare i muscoli. Ce
poi lappuntamento settimanale di
allenamento vero e proprio. Credo fer-
mamente alla combinazione vincente
tra i farmaci e |'allenamento fisico e mi
piace osare, spingendomi sempre un
po oltre.

Puoi spiegare meglio cosa intendi?
Daniele: E proprio il mio motto: osare
sempredipit pervedere finoache pun-
to i si pud spingere. Questo si traduce,
per esempio, in quella volta in cui Aga-
ta, dopo il primo anno di infusioni con
Spinraza, nuotava con il galleggiante
al collo. Mia moglie, che la pensa come
me, voleva provare a spingersi oltre
avendo apprezzato dei miglioramenti
nella bambina. Cosi decise di provare
con i bracciolini, nonostante il parere
contrario di tutti. E in effetti Agata non
riusciva a stare in acqua con i braccioli-
ni. Non il primo giorno, non il secondo,
neanche il terzo. Ma nemmeno dopo
una settimana e neanche dopo due.
Solo che Linda non si é arresa e ha con-
tinuato a proporre i bracciolini ad Agata
finché, dopo un mese e mezzo, era di-
ventata capace di muovere le gambe e
starea galladasola.

Quindi Agata ama nuotare.

Linda: Agata € una nuotatrice, va sott'ac-
qua e, prima della pandemia, frequen-
tava un corso di nuoto con entusiasmo.
Poi abbiamo rinunciato da subito a
questa attivita per la paura di risultare
positivi, non solo per le conseguenze
sulla nostra salute ma anche per timore
di complicare la fruizione del farmaco e
la partecipazione al trial. E davvero un
peccato perché nuotare le da un grande
piacere. Frequentava un corso di nuoto
normale, semplicemente seguita da
uninsegnante dedicata all'allenamento
dei bambini con disabilita che pero la
trattava come tutti gli altri, insegnan-
dole a nuotare e a fare le immersioni. E
stata una bella esperienza che non ve-

diamo lora di riprendere, perché Agata si
& sempre sentita alla pari deglialtri.
Cisono deirisultati apprezzabili?
Daniele: Agata € sempre in movimento,
soprattutto grazie agli esercizi diallunga-
mento quotidiano. A oggi, non ha alcun
problema di retrazioni. Inoltre ha au-
mentato la forza e il tono muscolare. Ini-
zialmente, da sdraiata riusciva a stento a
sollevare un peso di tre etti, ora é arrivata
a un chilo. Con gli elastici leggeri da pa-
lestra compie una ventina di movimenti
per serie.

Nella vita quotidiana, questo si traduce
nel fatto che scende dal letto da sola e,
da sdraiata, riesce quasi a mettersi da
sedere. A volte cade perché, sentendosi
pitt forte, ha voglia di sperimentare. Ama
osare, come noi genitori.

Quindi é felice del lavoro fatto insieme.
Daniele: Si, ci chiede come sfruttare al
meglio i risultati raggiunti. E scatenata e
amadivertirsi, con la panterina fa di quel-
le corse in discesa! Si rende conto che sta
diventando pit forte e le piace. | miei
allenamenti sono impegnativi e a volte
mi dice: “Babbo, basta!”, pero, la maggior
parte delle volte, si impegna. Siamo una
famiglia sportiva ed é abituata a vedere
noi genitori allenarci e praticare sport.
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Avete mai sperimentato difficolta
nell'inclusione?

Linda: No, finora & sempre stata accol-
ta bene, ci hanno sempre coinvolto
tutti, fin dal nido. Ricordo che la ge-
strice del nido mi disse: “Non ci sono
problemi, impareremo insieme’.
Eora che é cresciuta?

Linda: A settembre inizia la prima ele-
mentare, un passaggio importante e
vedremo come si trovera. Per ora, le
premesse sono buone. Agata € consa-
pevole delle proprie risorse e dei limiti.
Alla presentazione della scuola ele-
mentare I'ho lasciata entrare da sola
e ho invitato le maestre a chiedere a
lei di cosa avesse bisogno. All'uscita
mi hanno detto, stupite, che la bam-
bina € autonoma e che ha spiegato
loro cosa fare.

Viaspetta un anno pieno di novita.
Daniele: Si, e ce ne anche una delicata.
E infatti arrivato il momento anche
per lei di affrontare loperazione alla
colonna. Siamo in lista di attesa e
aspettiamo che ci chiamino. Sara un
passaggio importante. l

In bocca al lupo,
piccola forte Agata!
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uest'anno, dopo oltre un anno di convivenza forzata con
le misure di contenimento del rischio di contagio da

COVID-19, grazie all'impegno di tutto lo staff del Sapre (Set-
tore di Abilitazione Precoce dei genitori) e al supporto della
Fondazione IRCCS Ca' Granda Policlinico di Milano, é stato
possibile realizzare la 13a edizione di "Mio figlio ha una 4
Ruote - Si puo fare ancora”, che ha visto la presenza di17 fa-
miglie di bimbi con la sma dai 2 ai 6 anni, dal 20 al 27 giugno
a Lignano Sabbiadoro, in provincia di Udine.
"Mio Figlio ha una 4 Ruote (MF4R)" & storicamente uno stage
residenziale teorico-pratico rivolto alle famiglie composte
oltre che dai bambini con la SMA e dai loro genitori, anche
dai loro preziosi fratelli. MF4R ¢ il culmine di un percorso di
formazione e crescita che coinvolge il bambino e i suoi fami-
liari che, nel percorso abilitativo e riabilitativo, sin dalla dia-
gnosi, hanno incontrato il Sapre e rappresenta uno spazio di
confronto, dialogo e relazioni tra bambino, genitori e fratelli,
in un viaggio guidato alla scoperta di tutto quello che si pud
fare:

giocare, nonostante le difficoltd imposte dalla malattia

imparare, dalla condivisione delle esperienze tra bambini

etragenitori

conoscere ed dccettare la carrozzina, in tutte le sue prospettive

promuovere la consapevolezza di punti di forza e debolezza

connessialla patologia

comprendere il punto di vista del bambino che vede il mondo

dalla carrozzina

sostenere la salute mentale, il benessere e la qualita di vita di

tutta la famiglia.
Il lavoro di preparazione di questa difficile ed improbabile
edizione & cominciato gia a febbraio, investendo in questa
delicata situazione una speciale attenzione al fine di met-

tere in atto le corrette procedure per minimizzare i rischi e
salvaguardare i nostri piccoli ospiti, le loro famiglie e tutti
gli operatori, rispetto al Covid. Per ragioni di sicurezza siamo
partiti dal vecchio progetto ma pensando di coinvolgere solo
un piccolo numero di partecipanti, con particolare atten-
zione alle famiglie con i bambini pitt piccoli, dai 2 ai 6 anni
e che prevalentemente non avessero mai partecipato a que-
sto evento. E stata una settimana intensa e ricca di momenti
formativi: quest'anno il programma dedicato ai genitori si e
concentrato in modo particolare sullimportanza di favorire
I'autonomia del proprio figlio con la SMA, creando un am-
biente adattivo e abilitante, nel quale ogni membro della
famiglia potesse contribuire in modo proattivo al benessere
familiare. Uno spazio particolare é stato dedicato al tema del-
la scuola, per facilitare lorientamento dei genitori in tutti gli
aspetti - burocratici, educativi ed emotivi - connessi al parti-
colare momento dell'inserimento scolastico. Non € mancato
un pomeriggio dedicato alle 4 ruote - con i genitori curiosi di
imparare nuovi segreti sulle carrozzine e soprattutto a spe-
rimentarle sulla loro pelle, oltre ad essere sempre pronti a
divertirsi - affiancato da una sessione intensa per scaricare
un po’ di aggressivita con i maestri del judo. Infine, é stato ri-
servato alle SMAmme e SMApapa un delicato momento di
scambio di emozioni e riflessioni.

In parallelo, ai bambini sono state proposte attivita a carat-
tere psicomotorio volte a promuovere autoefficacia e auto-
nomia; i piccoli hanno potuto sperimentarsi nel gruppo dei
pari, godendone del valore aggiunto.

Non sono mancati momenti dedicati ai fratelli, che quest'an-
no hanno potuto partecipare ad un gruppo tutto dedicato a
loro, nel quale condividere emozioni e momenti di diverti-
mento, anche in carrozzina!
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La memoria che aiuta

la memoria

o Barbara Pianca

| benefattori dellAssociozione  Fo-
miglie SMA sono fondomentali per
lo vita della nostra organizzazione
non solo per il sostegno economi-
(o che ci portano e grazie al quale ci
aiutano a finanziare la ricerca e a
realizzare importanti progetti a fovore
dei nostri bambini, ma anche per [e-
nergia positiva e contagiosa con cui (i
inondano e che non di fa sentire soli

In questo articolo vogliamo raccon-
tarvi di Michel, un uomo di Stez-
zano, in provincia di Bergamo, che si
definisce un “normale cittadino’ e che
da diversi anni organizza il torneo
di calcetto “Giochiamo con il cuore.
Memorial per Dani, Franco e Vanni’
per ricordare tre amici che, negli
anni, sono mancati troppo presto.
Lintento dell'iniziativa € mantenere
vivo il ricordo dell'amicizia che

legava Michel e il suo gruppo di amici
e, concretamente, di contribuire a
mantenere i fiori sulle loro tombe per
tutto I'anno, in modo che la spesa non
gravi sulle famiglie. Il torneo, infatti,
€ occasione per una raccolta fondi
benefica che riguarda anche Famiglie
SMA. “Ho conosciuto una mamma —
ci racconta Michel — che ha perso sua
figlia a causa della SMA. Tramite lei
sono entrato in contatto con la vostra
associazione e ho deciso di devolvere
a Famiglie SMA tutto il ricavato della
raccolta, tolto quanto consegno
alle famiglie per l'acquisto dei fiori”.
La volonta di ricordare degli amici
ha incontrato quella di ricordare una
bambina che é mancata a causa della
SMA, trasformando tanto dolore in
una giornata benefica. Quest'anno il
torneo si € svolto sabato 5 giugno nei
campi sportivi di Azzano San Paolo,
una frazionevicinaa Stezzano. Il torneo
di calcio a 5, maschile, ha coinvolto 7
squadre e durante la giornata sono
stati raccolti mille e duecento euro.®
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Millemiglia con la SMA

Clay Ragazzoni, lex pilota di Formula 1 rima-
sto paraplegico dopo un incidente a Long
Beach, non volendo abbandonare le corse
chiese una vettura adatta alle sue nuove pos-
sibilita di guida e l'azienda Guidosimplex
gliela preparo. Cosi gareggio alla Carrera Pa-
namericana con una Alfa1900 Tl del1954.
Ebbene: quest'anno questa stessa macchina é
stata scelta come guest car per la MilleMiglia
con il numero 500! La macchina ha percorso
tutti i milleottocento chilometri della gara
e Fabrizio Zugliano, pilota di rally con una
SMA 3, I'ha guidata per il quarto centrale del
percorso tagliando la tappa di Arezzo.

Simone Pastorini
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SMAEASY

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

I 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.

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

STELLA risponde

Mia figlia, che deve frequentare il primo anno della scuola primaria, ha la
tracheostomia e la peg. Possiamo richiedere I'assistenza infermieristica a scuola
senza perdere il supporto a domicilio?

L'assistenza di base (che consiste nell'accompagnare I'alunno dallesterno all'interno della
NumeroVerdeSTELLA  scuola e negli spostamenti nei suoi locali e comprende |'accompagnamento ai servizi igienici
800 58 97 38 elacuradelligiene personale) spetta alla scuola ed ¢ affidata ai collaboratori scolastici. Poiché
I'accoglienza e I'accompagnamento in classe hanno anche una connotazione educativa, non
rientrano solo nell'assistenza e gli educatori e insegnanti non possono sottrarvisi. lassistenza
perlacomunicazione rientra invece nell'assistenza specialistica di competenza dellente locale.
Non ci sono leggi specifiche sull'assistenza infermieristica a scuola, ma dovrebbe bastare I'art.
12c.2dellalegge104/92 che afferma che peri bambini con disabilita & “garantita’ l'integrazione
scolastica e il comma 4 dello stesso articolo, secondo cui “lesercizio del diritto alleducazione
e all'istruzione non puo essere impedito da difficolta di apprendimento né da altre difficolta
derivanti dalle disabilita connesse all'handicap’ La norma é chiara: la bambina ha diritto ad
andareascuola, compresa quelladell'infanzia e, se le € necessaria, bisogna fornirleI'assistenza
infermieristica. Per gli enti locali & una decisione dettata da esigenze di spesa. I

acuranl Francesca Penno



Le Bomboniere di Famiglie SMA:

una scelta che da alle tue ricorrenze il
valore aggiunto della condivisione di
un momento di gioia con i bambini con
la SMA e del tuo sostegno allaricerca.

Famiglie —

SMA
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famigliesma.org



CON ILTUO AIUTO Sap4

UI'TA

UN'ALTRA

La ricerca sta facendo passi da gigante:
la terapia genica € gia una realta e una nuova

terapia e in arrivo. Noi di Famiglie SMA

pero sappiamo che per ogni nostro traguardo
raggiunto, ce ne sono tanti altri da conquistare.

Per riuscirci abbiamo bisogno di te.

Famiglie





