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Le Bomboniere di Famiglie SMA:

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

Cisono coseda

non fare mai

La guerra in Ucraina sta colpendo chiunque senza distinzione, la guerra non guarda in faccia

nessuno. Per le famiglie che vivono la SMA anche le cure piui essenziali non sono garantite.

Dal momento in cui ¢ scoppiato il conflitto abbiamo preso i contatti con I'Ucraina per offrire

il nostro aiuto e supportare le famiglie in difficolta. Sin dalle prime ore l'esperienza umana

e professionale dello staff del nostro Numero Verde
Stella ha fatto la differenza: Francesca, Simona e
Katia, instancabili nonostante il carico di dolore. 1!
nostro lavoro € fatto di contatti diretti con le famiglie,
cercando di capire quali sono le necessita di quelle che
hanno deciso di lasciare il proprio paese. Abbiamo
da subito coinvolto un avvocato specializzato che ci
aiuta nel garantire supporto burocratico a chiunque
necessiti di assistenza. Delle famiglie con cui siamo
in contatto, alcune hanno trovato una collocazione in
sicurezza in Polonia. Ne stiamo seguendo altre, invece,
per aiutarle ad uscire dal paese.

Come molti avranno letto, un piccolo raggio di sole
¢ entrato nella nostra famiglia. Si chiama Erik, ha
appena tre mesi e ha viaggiato con la mamma, una
donna molto giovane, prima in treno verso la Polonia,
poi in auto per diciassette ore senza mai fermarsi.ll
piccolo adesso si trova al sicuro, é in condizioni stabili

ANITA PALLARA
PRESIDENTESSA DI FAMIGLIE SMA

e questa ¢ la cosa piti importante. Per [ui e per la sua mamma cé una rete che fara di tutto per

metterliin condizione di vivere una vita la piii serena possibile e con le migliori cure possibili.

Quello a cui stiamo assistendo ¢ atroce, ci lascia senza fiato e con la sensazione quasi

epidermica di impotenza. In questo momento la nostra famiglia sta allargando le sue braccia

cercando di scaldare in un abbraccio chi sta vivendo un dramma inimmaginabile.

Care famiglie, voglio concludere rubando le parole a Gianni Rodari.

"Ci sono cose da non fare mai,
né di giorno, né di notte,

né per mare, né per terra:

per esempio, la guerra'
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Sempre pit adolescenti desiderano accanto a sé un assistente diverso dai genitori, all'interno di un percor-
so che li sta traghettando verso I'eta adulta. Con loro e con gli adulti che desiderano una Vita indipendente,
condividiamo alcune riflessioni e alcune informazioni utili per iniziare o migliorare questa esperienza.

La scelta dell'assistente personale & un momento complesso
per numerosi motivi che dipendono dallindividualita di
ogni persona. Quali sono le caratteristiche che possono rendere
pitt 0 meno complessa l'individuazione dell'assistente giusto?
Riflettiamo insieme su alcuni spunti, che vi presentiamo in or-
dine sparso e nondiimportanza.

1.LEABITUDINI

Ci sono persone abituate ad essere assistite nell'intimita da pit
persone e altre ad essere assistite da una persona sola. Se per
tantianni solo mamma o papa si sono presi cura di me, qualun-
quealtra persona dovra valicare una barrieraimportante che ha
a che fare con la mia abitudine e la mia difficolta a entrare in
intimita con persone nuove.

2.ILCARATTERE

Ci sono persone che hanno facilita nell'intraprendere relazioni
interpersonali, ce ne sono altre che fanno piti fatica e questa e
una caratteristica caratteriale che trascende la disabilita e che
puo rendere piti complessa la ricerca.

3.ILRAPPORTO CON ILCORPO

Pitluna persona éa proprio agio coni bisogni e le caratteristiche
del suo corpo, pitt le sara facile accettare che unaltra persona
vi entri in contatto profondo, altrimenti subentrano tematiche
qualila vergogna, il senso di umiliazione, la paura di far toccare
il proprio corpo a un estraneo, del giudizio, di non essere trattati
conil giusto rispetto, tutte paure che possono nascere dal modo
con cui la persona vive il rapporto con il proprio corpo.

4. L RAPPORTO CON LA PROPRIA DIPENDENZA E
INDIPENDENZA

Trovare un assistente personale vuol dire scegliere una indipen-
denza allinterno di un contesto di totale dipendenza. Quanto la
persona é abituata a pensarsi indipendente, a sentirsi in diritto di
autodeterminarsi al di la del fatto che dipende da altre persone?
Questo passaggio non é automatico e l'ambiente familiare svolge
un ruolo importante poiché e quello che genera la possibilita della
persona di rendersi autonoma come individuo e poi di separarsi
dal nucleo familiare, implementando l'autostima e la fiducia in sé
e nelle proprie possibilita di autodeterminarsi. Una famiglia che
continua a scegliere per il figlio o figlia, che lo protegge continua-
mente e a prescindere dalla situazione, dalleta e solo perché di-
pendente fisicamente & una famiglia che difficilmente preparera
nel modo migliore il ragazzo o la ragazza a prendersi la responsa-
bilita di una vita indipendente.

5.LA CAPACITA DI ASSUMERSI DELLE RESPONSABI-
LITAEDIADATTARSI

Pensarsi indipendenti in una casa autonoma, decidendo i propri
orari, cosa mangiare, come gestire leconomia e i tempi & mera-
viglioso ma comporta anche responsabilita, bollette da pagare,
la capacita di prendersi cura di sé nel modo migliore, di gestire
una casa e di relazionarsi con una persona, che é l'assistente per-
sonale, che & pagato e non sara mai come erano mamma, papa
o chi altro cera prima. Responsabilita vuol dire anche adattarsi a
unaltra modalita, sapendo che diventare adulti vuol dire godersi
le possibilita dellessere adulti e indipendenti ma anche vivere a
contatto con i limiti e le fatiche della vita adulta e indipendente.

personale ;
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6.LETA

Se,come sempre pill spesso accade, la famiglia sceglie di affian-
care al proprio figlio adolescente un assistente personale, biso-
gna considerare che le tematiche relative al corpo, al contatto
fisico, all'incontro e all'intimita con I'altro diventano ancora pitl
importanti. Nell'adolescenza infatti il ragazzo o la ragazza stan-
no cercando la propria individualita, il proprio modo di essere
nel mondo, stanno conoscendo il proprio corpo che € in tra-
sformazione, stanno forse litigando con il proprio corpo che in
guesto momento non accettano. Mettere un corpo che in quel
momento faticano ad accettare nelle mani di unaltra persona
puo diventare doppiamente difficile.

7.ASSISTENTE MASCHIO O FEMMINA?

Spesso le persone scelgono assistenti dello stesso sesso, perché
ritengono in questo modo di vivere pitt a proprio agio l'intimi-
ta. Anche con le persone dello stesso sesso, pero, in alcune fasi
dellavita si possono creare dei disagi. Per esempio alcune don-
ne fanno fatica ad accettare in casa una donna, magari giovane

auzeBVWS

e vicina di etd, che sia costantemente in contatto con il proprio
marito. Al tempo stesso pero la scelta di una persona dell'altro
sesso a volte crea imbarazzo nei familiari. Tante sono le com-
plessita, anche fatte delle esperienze di vita e di assistenza che
ciascuno ha vissuto fino a questo momento.

8.ICONTRIBUTI

Abbiamo deciso di proporre questo spunto di riflessione alla
fine perché altrimenti aviremmo rischiato di vanificare gli al-
tri che abbiamo cercato di offrirvi. Purtroppo la complessita di
ogni ricerca é data dal fatto che in Italia i contributi per la Vita
indipendente non sono equi e sono a macchia dileopardo, com-
portando grosse differenze non solo tra le regioni ma addirittura
all'interno di una stessa regione. Purtroppo, la complessita data
dal fatto di essere 'umani' € ulteriormente appesantita dalla ca-
renza di fondi, che quasi mai bastano a garantire il giusto livello
diindipendenza. m

IL PUNTO DI VISTA
DELL'ASSISTENTE

Durante la pandemia, Sara ha frequentato il corso per diventa-
re assistente personale proposto da Famiglie SMA. Oggi lavora
per due donne con malattie neuromuscolari. Sta studiando per
diventare infermiera e ritiene che questa esperienza rientri nel
proprio percorso formativo. Ecco cosa ci ha raccontato.

1. LA PARTE TECNICA DEL CORSO E UTILE PER CHI VUOLE LA-
VORARE NELLAMBITO DELLA CURA ALLA PERSONA

‘A Infermieristica ritrovo piti volte nozioni che ho gia appreso du-
rante il corso offerto da Famiglie SMA. Inoltre ho acquisito com-
petenze pratiche specifiche, come |'utilizzo della macchina della
tosse e del respiratore, che mi qualificano professionalmente’

2. LA PARTE PSICOLOGICA ROMPE DELLE BARRIERE
MENTALI

“Non ero stata mai in contatto con persone con disabilita e le ore
di psicologia offerte nel corso mi hanno aperto la mente. Sono sen-
sibile verso lambiente in cui mi trovo, mi accorgo quando ci sono
scale o mancano ascensori anche se non sto lavorando’.

3.E UN LAVORO CON CUI MI POSSO MANTENERE

“Sono pagata con i voucher. Dovendo svolgere molte ore di
tirocinio a scuola non posso lavorare a tempo pieno ma, se
lo facessi, quello dell'assistenza personale sarebbe un lavoro
che mi darebbe sufficiente indipendenza economica’”

4.QUELLO CHE NON MI ASPETTAVO E ILRAPPORTO PER-
SONALE

“Trascorrere tante ore insieme con donne vicine alla mia eta
ci ha portato a diventare amiche. Certo non € scontato né
penso possa accadere tutte le volte ma questo elemento raf-
forza il piacere che provo in questo lavoro’.

5. ESEGUIRE LE MANSIONI E GRATIFICANTE

“Sono il prolungamento delle mani e delle braccia di queste
donne. Il mio lavoro consiste esattamente in questo. Se mi
chiedono un consiglio glielo do ma non mi permetto di deci-
dere perloro. Svolgo una mansione nel modo in cui desidera-
no perché e questo che significa svolgere un lavoro’




Ritorna il corso di
assistenza alla persona

ol Simona Spinoglio

Il corso di formazione “Assistenti alla persona con
SMA™ arriva al suo secondo anno, dopo un primo
finanziato grazie alla vittoria del bando di Fonda-
zione Roche.

amiglie SMA vuole riproporre il tema della formazione
dell'assistente personale perché lo considera un tema
‘caldo, che ci avvicina al mondo delle persone adulte ma
anche delle famiglie che hanno bisogno di sapere che esi-
ste una base cui fare riferimento per aiutare i propri figli
quando vorranno autodeterminarsi e uscire dalla famiglia.

Il progetto verra strutturato in modo simile a quello
dell'anno precedente, con alcune particolarita in pit. Vie-
ne confermata la collaborazione con Fondazione Clerici,
I'ente che ci permette di erogare la formazione e di gesti-
re una piattaforma all'interno della quale sono caricati i
corsi a distanza. Procedono anche le collaborazioni con le
Sezioni territoriali di UILDM e con gli operatori del Centro
NeMO che offriranno la formazione in ambito sanitario.

Il corso durera una quindicina di giorni e si realizzera in
due edizioni, una che si svolgera prima e l'altra dopo le-
state. Per la prima si prevedera la parte in presenza nel mi-
lanese mentre per la seconda a Roma. Chiederemo infatti
la frequenza in presenza di due giorni, durante i quali pre-
senteremo la gran parte dei contenuti dell'area psicolo-

gica e relazionale. Accanto a questi, metteremo a disposi-
zione le lezioni a distanza. Come in precedenza, € previsto
un test finale di verifica delle competenze al termine di un
ciclo di lezioni tenute da psicologi e counselor di Famiglie
SMA e da operatori sanitari quali terapista occupazionale,
fisioterapista respiratoria e nurse coach.

Ed ecco la peculiarita di quest'anno: accogliendo la ri-
chiesta della nostra comunita di individuare persone
che abbiano disponibilita di convivenza, semiconviven-
za 0 convivenza a turni, investiremo risorse per lo scou-
ting sul territorio, per reclutare cioé candidati con que-
ste caratteristiche.

Infine, offriremo alle Sezioni UILDM la possibilita di ri-
proporre il corso secondo i loro bisogni, gestendo auto-
nomamente scouting, iscrizioni e utilizzo della piattafor-
ma dove resteranno caricate le nostre lezioni. Rimaniamo
a disposizione di volta in volta per supportarle con la
nostra consulenza sia in termini di organizzazione e pro-
grammazione dei contenuti sia attraverso la presenza di
un formatore di Famiglie SMA.

Come sempre intendiamo creare rete sul territorio colle-
gandoci a Expresscare, la piattaforma che incrocia la do-
manda e lofferta. Infine, ribadiamo che il corso € nazionale
e aperto a chiunque si senta di investire parte del proprio
tempo nella due giorni in presenza nelle citta indicate. |
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Il portale
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dove si incontrano

o Barbara Pianca

L'associazione Rete per 'Autonomia, con sede a Bolo-
gna, ha sviluppato un progetto che, pur avendo la sua
forza nel territorio, si mette a disposizione per tutto lo
stivale: un portale attualmente in rodaggio nella sua fase
Beta ma che, nelle intenzioni, dovrebbe funzionare come
i pitt noti Tripadvisor o Airbnb e viaggiare a pieno regime
gia a partire da questa primavera. Esistono gia soluzioni
simili per la ricerca di babysitter. Si tratta di un ambiente
dove la domanda e l'offerta si possono incontrare attorno
al tema della cura alla persona non autosufficiente.

Cominciamo con l'imparare bene il nome del portale:
Expresscare.it. E con 'apprezzare la scelta di rendere il
servizio a fruizione totalmente gratuita. Gli aspiranti as-
sistenti potranno caricare i propri profili con foto, residen-
za, tipo di disponibilita e descrizione personale, permet-
tendo cosi una ricerca sul territorio e affinandola secondo
i propri bisogni. E richiesto infatti di inserire l'indirizzo
della localita dove si vuole l'assistenza e di scegliere tra
diverse tipologie presenti in un elenco: assistenza disa-
bili, assistenza anziani, colf e pulizie, interprete LIS, spese
e commissioni, corsi e laboratori, trasporto accessibile,
babysitter.

Lo scambio prevede due opzioni: quella a pagamento,
per cuisi tratta dell'instaurarsi di un rapporto lavorativo,
e quella gratuita, dal momento che si possono candida-

la domanda e l'offerta

re anche persone che desiderano mettersi a disposizione
come atto di volontariato. E inoltre possibile specificare il
motivo della ricerca, selezionando una opzione per uno
scopo puntuale. Una volta conosciuto il candidato, si po-
tra poi valutare se proseguire il rapporto oltre la presta-
zione occasionale.

Nel tempo il progetto prevedera I'attivazione del sistema
di feedback che costituira il metodo per valutare I'affidabi-
lita dei candidati. Accanto a questo, verrd introdotto anche
il metodo del profilo verificato. Potranno cioé ricevere lo
status di profilo verificato coloro che avranno frequentato
i corsi di formazione offerti dall'associazione oppure che
abbiano affrontato una procedura specifica online di veri-
fica dell'identita, ottenibile tramite I'iscrizione all'associa-
zione e l'invio di copia dei documenti personali.

“Il portale” ci spiega la presidentessa dell'associazione lla-
ria Faranda “si pone come una terza via tra la ricerca ran-
dom diannunci su internet, trovando offerte magari prive
di feedback, e l'offerta da parte di agenzie cooperative che
forniscono personale con costi di intermediazione che
gravano sulle persone con disabilita. Nel nostro caso non
é prevista alcuna intermediazione perché I'associazione
non ha scopo di lucro”. |
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Nel video della campagna del 5x1000 "#Firma il sogno”,
la colonna sonora “Un sorriso grande” di Alessandra Amoroso,
che ['artista e la casa discografica hanno generosamente donato a titolo gratuito.

L’atroﬁa muscolare spinale non € stata sconfitta ma negli
ultimi anni la speranza conquista sempre pil terreno e
meno spazio é lasciato alla paura. Fino al 2017 non esistevano
terapie per contrastare la SMA, oggi se ne possono contare
ben tre, tra cui la prima terapia genica e la prima a sommi-
nistrazione orale, appena approvata dallAifa. Lo screening
neonatale & oggi una realta in Piemonte, Liguria e Puglia. In
Lazio e Toscana é stato rinnovato il Progetto Pilota avviato pitl
didueannifa, che ha permesso ad oggi di identificare ben18
bambini con SMA nelle due regioni.

Risultati raggiunti grazie ai progressi scientifici uniti a una
forte determinazione, che oggi ci mettono di fronte a nuove
sfide e obiettivi, richiedono nuove energie e un rinnovato im-
pegno.

Grazie al 5x1000 Famiglie SMA sostiene la ricerca scientifica
ed é un punto di riferimento costante per le novita mediche e
normative: informa le famiglie sugli sviluppi e le novita delle
terapie, sugli ausili disponibili e sull'assistenza a cui hanno
diritto da parte delle istituzioni pubbliche.

Lassociazione si impegna da sempre per garantire l'accesso
alle cure: ha contribuito all'attivazione di 27 centri in cui rice-
vere le terapie e sostiene i centri Centri Clinici NeMO. Fornisce
supporto logistico ed economico alle famiglie e offre aiuto
psicologico e consulenza nelle pratiche burocratiche attra-
verso il Numero Verde Stella (800.58.97.38), il servizio gratu-
ito disponibile dal lunedi al venerdi. Sostiene i nuovi genitori
al momento della diagnosi grazie al progetto Newborn SMA,
realizzato grazie a un team composto da sei persone fra tutor,
nurse coach e psicologi. Per promuovere la Vita indipenden-

te, tra le esigenze maggiormente sentite dagli adulti, orga-
nizza corsi di formazione gratuiti per assistenti personali.

Grazie alla ricerca scientifica la qualita della vita delle perso-
ne con SMA sta cambiando ma é importante mettere in cam-
po tutte le risorse, usare ogni arma disponibile.

Grazie al 5x1000
inserendo il codice fiscale 97231920584
si mette la firma per realizzare un sogno: un futuro senza SMA. m

Insieme e tutta un‘altra SMA!

Anita Pallara, Presidentessa di Famiglie SMA

Ciaspetta un nuovo anno pieno di sogni da realizzare, di sfide
e progetti! Tutto questo possiamo farlo solo insieme!

La terapia genica, una realta per i nostri bimbi pit fragili,
stata una delle grandi novita del 2021. Nei primi mesi del
2022 ¢ arrivata la grande notizia dell'approvazione della ter-
za terapia per la SMA. Sono sempre di pitl i progetti dedicati
alla vita quotidiana dei nostri bambini e ragazzi: grazie al po-
tenziamento del servizio Numero Verde Stella abbiamo visto
grandi risultati e ne prevediamo altri di grande utilita come:
Sportinclusivi, Turismo accessibile e Lavoro.

Sappiamo che per ogni nostro traguardo raggiunto tanti altri
ne abbiamo davanti a noi. Abbiamo tante nuove sfide da af-
frontare e nuove certezze da trovare.

Unisciti alla nostra grande famiglia!
Rinnova la tua iscrizione a Famiglie SMA oppure
iscriviti per la prima volta!
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** Se si sogna da soli,

é solo un sogno.

Se si sogna insieme,

é la realta che comincia. *

Acquista e regala gli ovetti di cioccolata di Famiglie SMA
http.//sostienici famigliesma.org/regalisolidali /prodot to/ovetti-di-cioccolato-e-fondente/

n piccolo gesto per addolcire la Pasqua e sostenere

Famiglie SMA, acquistando un semplice set di ovetti di
cioccolato. Un modo per rendere sempre pil reali i sogni,
a partire dall'estensione dello screening neonatale in tutto
il territorio nazionale, a oggi una delle armi piu efficaci
per contrastare la patologia. Una piccola goccia di sangue
prelevata dal tallone del bambino appena nato consente
infatti di intervenire prima che si sviluppino i sintomi e
si producano i danni gravi e irreversibili della patologia.
Oggi finalmente abbiamo tre terapie da offrire ai nostri
bambini e tutte dimostrano di essere tanto piu efficaci
quanto prima si somministrano: la presa in carico nei
primi giorni di vita permette nella maggior parte dei casi il
raggiungimentoditappedisviluppo motoriosovrapponibili
a quelle dei bambini che non hanno la SMA Lo screening
neonatale & oggi una realta in Liguria e Puglia. Lazio e
Toscana sono statele prime due a partire, grazie al Progetto
Pilota avviato pit di due anni fa, quel settembre del 2019

che rimane una data da cerchio rosso sul calendario e che
ha permesso nelle due regioni di identificare ad oggi ben
18 bambini con SMA. Sono numeri importanti, ma sono
soprattutto volti e storie che hanno avuto lopportunita di
vivere la SMA in modo diverso. Come Filippo (ndr: i nomi
sono di fantasial), uno dei primi a essere stato individuato
nel Lazio tramite il test e sottoposto a terapia quando non
aveva neanche un mese divita. Oggi il suo sviluppo motorio
e pariaquellodiunbambinosano.Sarahaavuto ladiagnosi
in Toscana, e oggi riesce a stare in piedi e a mangiare
autonomamente.Lo screening neonatale per la SMA sta
cambiando il destino dei bambini e delle loro famiglie, ma
lobiettivo € ancora pitt ambizioso: ha dimostrato infatti
che e possibile estendere lesperienza a livello nazionale,
cosi come gia avviene negli Stati Uniti o in Germania, dove
é stato inserito nell'elenco di quelli raccomandati a livello
Federale. Se si sogna da soli, € solo un sogno. Se si sogna
insieme, € la realta che comincia. ®
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Lo scorso 26 gennaio si é svolto

un vivace e apprezzato incontro
con i genitori della nostra as-
sociazione. Ve lo raccontiomo
con la promessa di organizzarne
presto altri.
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acuranl Simone Pastorini
Consigliere di Famiglie SMA

L'incontro onlinecon i
enitori di Famiglie SMA

Possono gli schermi di uno smartphone, di un tablet o di
un PC catturare la bellezza di un sorriso, l'emozione di
rivedere una persona cara o la curiosita di incontrare volti
nuovi, ascoltare rassicuranti voci conosciute o dibattere su
interessanti opinioni da scoprire e valutare insieme? Forse
no, ma non si puo dire che Famiglie SMA non ci abbia
provato con successo!

Lincontro online del 26 gennaio, gestito con il ritmo e
la spigliatezza delle grandi occasioni dalle bravissime
Simona Spinoglio ed Emanuela Crapanzano, € stato
infatti completamente dedicato alla conoscenza dei ruoli
associativi, delle figure tecniche e professionali e delle
dinamiche dell'associazione da parte delle nuove famiglie,
oltre che a un abbraccio virtuale fra tutti quelli che fra un
panino, un aperitivo, un digestivo, un inseguimento di
Pantherina e una macchina della tosse erano riusciti a
coinvolgere figli, figlie e intere famiglie in un saluto corale
allegro e spensierato.

Dopo un saluto iniziale da parte della presidentessa Anita
Pallara, in un contesto rilassato e spontaneo si sono quindi
avvicendati sullo schermo le referenti del Numero Verde
Stella Francesca Penno e Katia Deidda, quasi tutti i membri
interni ed esterni del Consiglio direttivo, i nuovi portavoce
regionali, i councelor e le principali figure di riferimento
dell'associazione — fra cui lo psicologo di Famiglie SMA

Jacopo Casiraghi, autore anche del libro “Lupo racconta la
SMA” appena trasformato in un cartoon visibile su Amazon
Prime - e molti dei genitori entrati da poco nella nostra
piccola ma vivace comunita.

Pur nella volontaria assenza di un tema specifico, essendo
la serata stessa stata concepita come unoccasione per
rivedersi e conversare in piena liberta, non sono mancati gli
argomenti di riflessione e di confronto, le domande sulle
nuove frontiere terapeutiche, sui progetti portati avanti
dall'associazione a livello nazionale o territoriale e sui
servizi offerti dai nostri sportelli.

Se dagli interventi dei portavoce regionali si sono potute
evincere disomogeneita importanti fra le diverse zone
d’ltalia sulle opportunita terapeutiche, i progetti pit
importanti come lo screening neonatale, la presenza o
meno di un Centro NeMO in prossimita e le difficolta
legate alla burocrazia delle diverse Asl, proprio da parte
delle nuove figure destinate ad avere un ruolo sempre
pitt centrale nell’associazione e nel raccordo con le
nuove famiglie sono emerse piccole perle di entusiasmo
scaturite dall'energia del nuovo ruolo.

Un'ottima partenza per un anno in cui determinazione
e concentrazione sugli obiettivi saranno condizioni
indispensabili per fare la differenza verso un futuro
senza SMA!'E
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Abbiamo mappato

le universita

Francesca Penno e Katia Deidda
Numero Verde Stella

Il Numero Verde Stella presenta il progetto “Trova ['universita piu adatta a te”: una
mappatura degli atenei italiani che raccoglie le informazioni sull'accessibilita e i ser-
vizi a disposizione degli studenti con disabilita.

| progetto “Trova l'universita pit adatta a te” nasce da

unidea di Francesca e Katia, le consulenti del Numero
Verde Stella, per dare uno stimolo ai ragazzi e alle ragazze
che stanno finendo le scuole superiori e facilitarli rispetto
alla ricerca dell'universita. Per chi lo desidera, infatti, una
laurea puo essere una buona opportunita che conduce a
una realizzazione personale e professionale. Questo ap-
profondimento (segnaliamo il link di riferimento https://
www.famigliesma.org/numero-verde-stella/trova-l-univer-
sita-piu-adatta-a-te/) rende la ricerca di un corso di laurea
immediata e interessante perché evidenzia i link dedicati
agli studenti con disabilita su tutto il territorio nazionale.

Abbiamo realizzato una mappatura degli atenei regione
per regione, informandoci sull'offerta formativa, sull'acces-
sibilita e sui servizi offerti. Come potrete vedere nel nostro
documento, ogni regione € suddivisa per citta e poli univer-
sitari; in evidenza troverete i corsi dilaurea proposti, i servizi
per la disabilita, i contatti telefonici e gli indirizzi e-mail dei
responsabili e dei referenti degli studenti. In questo modo
la ricerca e funzionale, rapida e accattivante e rimanda ai
link e-mail dedicati agli studenti con disabilita.

Il censimento e stato realizzato chiamando tutte le univer-
sita pubbliche e statali, assicurandoci di parlare con ogni
docente responsabile degli studenti con disabilita. Ciascu-
no ci ha esposto i servizi presenti: principalmente vi sono
tutor preposti a prendere appunti e ad aiutare gli studen-
ti con i materiali universitari. Di solito lofferta formativa e
plasmata sulle esigenze dello studente: i responsabili degli
uffici preposti si occupano di esporre l'offerta e le condizioni
e agevolare lo studente nel suo percorso di studi.

Alcune universita sono ben servite, altre meno. Le difficolta
che abbiamo maggiormente riscontrato riguardano l'ac-
cessibilita: alcuni stabili non sono accessibili su tutti i piani,
oppure, trattandosi di universita nate in strutture depoca,

gli stessi non sono stati resi accessibili.

Le universita del Centro di Bologna, per esempio, sono scon-
sigliate: presentano ascensori stretti ed edifici scomodi se
non totalmente inaccessibili. Fortunatamente le grandi cit-
ta, Bologna compresa, offrono altri poli accessibiliin aree di
pill recente costruzione.

Durante questo periodo di ricerca é stato bello apprendere
che nessuno studente viene escluso da un corso di laurea,
anche pratico, e che quindi la legge viene sempre rispettata.
Per esempio la facolta di Medicina e Chirurgia consente a
tutti gli studenti, in base alle proprie capacita, di utilizzare
diversi macchinari e attrezzatura ospedaliera, concordando
col docente cosa fare in base alla propria mobilita e forza.
Questo da modo di pensarsi anche in ambiti che in passa-
to venivano preclusi alle persone con disabilita, mentre at-
tualmente l'universita risulta essere pitt inclusiva e proietta-
ta a formare professionisti capaci di operare in ogni ambito
desiderato e possibile.

Con questo approfondimento speriamo di essere utili a chi
voglia iscriversi all'universita per la prima volta o affrontare
una laurea magistrale o master universitario. ™

L NUMERO VERDE
e sempre a vostra dlSpOSIZIOHE

per qualunque dubbio o necessita.

Potete chiamarci al numero

®800.58.97.38

dal lunedial venerdidalle9 alle13 e

il mercoledianche al pomeriggio dalle14.30alle18.30
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La squadra Oltresport al completo

“Uno sport rivolto alle persone che usano una carrozzina elettrica abitualmente e
molto adatto a quelle con patologie neuomuscolari”: ci presenta cosi il powerchair
football la nostra presidentessa Anita Pallara, ala-centrocampista per Oltresport e

convocata nella squadra nazionale.

“Mai avrei pensato di assaporare leffetto di euforia e
benessere provocati dal rilascio delle endorfine.
Poi, quattro anni fa, ho iniziato a praticare il powerchair
football”.

La nostra presidentessa Anita Pallara due o tre volte a
settimana appoggia il cappello di Numero Uno di Famiglie
SMA e indossa quello di ala-centrocampista della squadra
Oltresport di Trani, in Puglia. “Quando sono in campo sono
tutta li. Fisicamente e con la testa. La mente si spegne,
scompare ogni altro pensiero. E bellissimo”. Cli allenamenti
durano un paio diore una o due volte a settimana e poi, nel
weekend, ci sono le partite. “Allenarsi e assaporare i risultati
degli allenamenti, vedere sul campo gli schemi tattici
diventare realta sono esperienze entusiasmanti”.

Anita viene da una famiglia di appassionati di calcio, lo &
anche lei e, come molti tifosi incalliti, ha spesso fantasticato
di diventare una calciatrice. “Da bambina giocavo con i
compagnetti, portavo la palla avanti e indietro mettendola
sullapedanadellacarrozzinaemisonofattamalepitvoltein
questo modo. Solo quando ho praticato per la prima volta il

powerchair football seguendo le indicazioni dell'allenatore,
pero, ho provato l'ebbrezza di calciare la palla e non di fare
finta di calciarla. Una sensazione ineguagliabile’”

Non ha dovuto aspettare cosi tanto per calciare davvero
una palla Chiara Mazzilli che, 9 anni non ancora compiuti,
e una delle componenti pit giovani della squadra pugliese.
Ci racconta di aver conosciuto il powerchair football di
Oltresport lo scorso 15 settembre: se la ricorda bene quella
data perché, prima di quel giorno, “a stare tanto a casa a
volte non sapevo cosa fare”. Ci racconta che, dopo aver visto
un‘amica giocare, quel 15 settembre € stata accompagnata
dal padre a una partita. “Ho guardato come giocavano tutti
e mi vergognavo un po. Poi pero ci ho pensato, ho deciso
di giocare e mi sono divertita cosi tanto che non volevo
pitt smettere”. Ora lo sport fa parte della sua vita: “All'inizio
trovavo difficolta a eseguire alcuni esercizi ma sono
migliorata e sono riuscita a fare dei goal durante le partite.
Quando un compagno mi passa la palla io la passo a mia
volta a un altro oppure la lancio in porta”. Lentusiasmo di
Chiara ha contagiato un compagno di scuola e, insieme a
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Anita Pallara Chiara Mazz.'illi

un terzo amico, sono i tre 'pulcini' della squadra.
Limpressione € che, come loro e come Anita, siano in
molti in Italia ad aver aspettato, alcuni senza nemmeno

Sono stati il suo entusiasmo e la sua passione il vero fuoco
che ci ha permesso diintraprendere questa avventura come
pionieri e, come si vede oggi, & stato un successo. o stesso

saperlo, che il powerchair football arrivasse. A dimostrarlo  sono un ex calciatore”. ®
éil numero di squadre che si  iscritto al primo campionato
italiano, voluto dalla Federazione italiana dei powerchair
sport (Fipps) e in corso in questo 2022: una decina, quasi
tutte costituite negli ultimi due anni. Suddiviso in quattro
gironi individuati secondo il criterio della vicinanza
territoriale, il campionato sta appassionando atleti e tifosi

lungo lo stivale, isole comprese.

Le regole del gioco

Le regole sonosimili a quelle del calcio tradizionale. La partita si
disputa tra due squadre di quattro giocatori ciascund ed € am-
messo un numero illimitato di sostituzioni. E perd obbligatorio
presentarsiin campo con una lista non superiore a tredici atle-
ti. Le portesono larghesei metriela palla va calciata colpendo-
la frontalmente con la carrozzina oppure ruotando quest'ul-
tima di 360 gradi in modo da colpire la palla lateralmente.
Questa manovra, conosciuta come twist’, non puo essere red-
lizzata con la presenza di un compagno a una distanza infe-
riore ai tre metri.

Come nel calcio tradizionale cisono i calci di rigore, la rimessa
laterale, il fallo tattico e quello da contatto. Non esiste il fuori
gioco perché e possibile giocare a tutto campo sia in fase di di-
fesa che di attacco. Esiste la regola del due contro uno, che con-
siste nel fatto che due compagni o due avversari non possono
contrastare la palla a una distanza inferiore a tre metri ['uno
dell'altro. La rimessa dal fondo viene battuta posizionando la
palla ai limiti dell'area di rigore e non esiste come tradizional-
mente l'area piccola.

Questo sport, diffuso dagli Anni ‘70 in altri paesi europei,
nel nostro, che ¢ uno dei pit calciofili al mondo, é
inspiegabilmente arrivato solo nel 2017. Per potervelo
presentare al meglio abbiamo chiacchierato con alcuni
componenti della squadra di cui fa parte la nostra
presidentessa perché é una delle piti antiche, risale cioe al
2018. “Quando ne abbiamo avviato la sperimentazione —
ricorda il presidente di Oltresport Sante Varnava - non ve
ne era quasi traccia. La nostra associazione era nata con lo
scopo di aiutare aspiranti atleti con disabilita a individuare
lo sport pitt adatto alle loro caratteristiche. Della nostra
amministrazione faceva parte Donato Grande, un giovane
con SMA che aiutava gli altri nella ricerca mentre lui
stesso non poteva accedere alla gran parte delle discipline
sportive. Un paradosso che bisognava colmare, anche
perché Donato é anche Iui un grande amante del calcio.
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Ho 19 anni e vengo da Padova.
Studio Filosofia e gioco a Hockey
nella squadra della mia citta e
nella Nazionale Italiana.

Mi piace disegnare, scrivere e
informarmi sui temi di attualitd.

Emma Tognin

IL CONCETTO DI

INTERSEZIONALITA

In molti ambiti della societa moderna, quando si parla di
attivismo e critica sociale vediamo spesso comparire il termine
“‘intersezionale™ nelle prossime righe proverd a esporre una
categoria relativa a questo termine.

Troviamo lateoriadell'intersezionalitain particolareinambito
giuridico-politico per descrivere come diverse categorie
sociali possano influire simultaneamente sullesperienza
dell'individuo: sessismo, omotransfobia, razzismo, classismo
e abilismo sono spesso collegati. Quindi, l'esperienza di una
persona nera e omosessuale sara diversa da quella di una
persona bianca e omosessuale, l'esperienza di una persona
transgender economicamente svantaggiata sara diversa da
quella diuna persona benestante e via dicendo. E cosa accade
quandosié una donnadisabile?

Il corpo delle donne con disabilita

Credo che un macro tema su cui riflettere sia il corpo. Perché
il corpo? Da una societa che non classifica determinate forme
corporee come sessualizzabili derivano tutta una serie di
conseguenze che non devono passare inosservate. Le donne
con disabilita sono il 10% della popolazione femminile e tra
queste, secondo un'indagine del Parlamento europeo, almeno
I'80% ha subito abusi, molestie e stupri.

Lle donne con disabilita vengono desessualizzate e
infantilizzate gia dalla prima adolescenza. La dinamica di
potere si instaura quando il modo in cui la societa si rapporta
con loro fa si che esse interiorizzino il proprio non essere

la RUBRICA

meritevoli di attenzioni romantiche-sessuali. E un fatto
davvero grave, che incide sul modo che ciascuna ha di vivere
le relazioni con glialtri.

Spesso le donne con disabilita rimangono in rapporti abusivi,
non vengono credute quando denunciano una molestia
oppurerinuncianoadenunciarla per pauradelle conseguenze
che potrebbe instaurare quest'atto. Inoltre, esistono molte
criticita per cio che riguarda l'assente educazione sessuale
fornita e la mancanza di studi ginecologici o ostetrici
accessibili: le informazioni che puoi trovare riguardanti la tua
salute sessuale sono poche e difficili da reperire. Ovviamente
questa non-conoscenza a livello medico si trasferisce anche
sulle donne che vogliono diventare madri, rendendo la
gravidanza ancora pitl difficoltosa dal punto di vista tecnico-
strutturale permancanzadi presidi mediciaccuratial sostegno
di una madre disabile. Per non parlare di quanti stereotipi si
porti dietro il voler intraprendere una gravidanza quando si
ha una disabilita: perché ,se il mondo pensa che non sei una
partnervalida, figurati se puoi essere una madre valida!

Limportanza di lottare insieme

In conclusione, la teoria dell'intersezionalita ci pud
mostrare quanto sia complessa e diversa l'esperienza di
ogniindividuo a seconda del numero e del tipo di categorie
sociali oppresse a cui appartiene, ci mostra quanto i sistemi
di discriminazione siano tutti interconnessi e, proprio per
questo, quanto sia importante lottare tutti insieme.m
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> Favola per chi cerca un badante.

oiJacopo Casiraghi

a Nei pressi di Campofiorito, un tiglio si
godeva il timido sole pomeridiano.
Era meta novembre e fra le sue radici
fremeva un’attivita senza precedenti per la
stagione. Il tiglio scricchiolava di piacere: amava
sentire zampettare i piccoli animali della foresta e
i toni acuti delle allodole che...
“COME SAREBBE A DIRE CHE AVETE PERSO
LE LUMACHE?”
Le urla improvvise gli fecero ribollire la linfa
nei rami.“LE MIE COSTOSE LUMACHE ALLA
MENTUCCIA?”
Tutti le allodole si zittirono e poi, con un frullo
d’ali, scapparono lontano.
“LO SAPETE QUANTO COSTANO LE LUMACHE
ALLA BAVA DI MENTA?”
Insetti e animali si immobilizzarono. Persino il
sole decise di tramontare alla chetichella.
“LE DEDURRO’ DALLA VOSTRA PAGA, SIA
CHIARO!”
Rollo non sopportava i lavori approssimativi.
Ed era costretto ad ammettere che trovare una
buona agenzia di traslochi presso Campofiorito
fosse davvero un'impresa. Lavrebbe fatto lui
stesso il trasloco, se avesse potuto. Invece,
dannate zampe molli e difettose, non gli riusciva
di sollevare neppure una noce. Rollo, il riccio,
era anche costretto ad ammettere che trasferirsi
in quel periodo dell'anno non era stata una
buona idea. Lasciare il suo bel tronco cavo a Riva
Pietrosa per la nuova tana era stato un azzardo.
Una sofferenza. Fosse stato per lui, d’'altronde, non
si sarebbe mosso da casa. E di chi era la colpa?
Ancora una volta delle sue imperfette zampe che
nel tempo lo avevano tradito, “lasciato a piedi”
per cosi dire. “Ebbene lo ammetto”. Lo aveva gia

ammesso decine di volte solo nell’'ultimo mese:
“non ho piu la forza per fare le scale”. E il tronco
cavo era pieno di scale; di pit, era il paradiso di
uno scalatore! A Rollo ormai mancava persino la
forza di alzarsi dal letto.

“Ma tu cosa ne puoi capire?” bofonchiava. “A te
cosa importa di camminare?”

Rollo sera invecchiato anzitempo e il tartufo,
d’un nero splendente, faceva da contrappunto alle
setole del muso ormai candide. Oh, con quanta
nostalgia ricordava le lunghe spedizioni attorno al
tronco cavo, nelle notti estive di tanti anni prima.
Aveva cacciato e vagato ed esplorato. Non aveva
avuto paura di nulla! Neppure delle volpi. E ora?
Solo lasciare il suo divano preferito era diventato
un tormento. Per non parlare di tutto quello che
gli serviva per essere un riccio civile: fare il bagno
e le faccende domestiche. Rollo sbuffo impaziente.
Aveva dovuto cambiare casa per colpa delle scale
ed ora, nella vasta caverna sotto le radici del tiglio,
si rese conto che non sarebbe bastato.

“Non basta mai”. Mormoro deluso. Quell’estate
era stata amara e persino badare al suo giardino
odoroso e alla serra era stato impossibile. “Metterod
le radici e diventero una rapa gialla” disse fra sé
e sé. Poi pero, dato che era un tipo pragmatico,
guardo la quantita di scatoloni che lo circondava.
Contenevano provviste, libri e ricordi di viaggio.
“E sia, devo trovare qualcuno che mi possa dare
una zampa”.

La carrozzina ormai gli permetteva di percorrere
solo brevi tragitti. Poi le zampe si stancavano
comungque e lui rimaneva, povera rapa, immobile.
Lunica cosa che non era debole era la voce, e
la lingua. Fosse stato per Rollo avrebbe parlato,
cantato e litigato tutto il giorno.

“VENGA DENTRO!” urlo dal divano.
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“Signor Rollo dovrei finire il giro di consegne”.
“Ah, sciocca lepre” disse Rollo alzando gli occhi
verso il soffitto. “SE NON MI PORTA LA GAZZETTA
DENTRO CASA LA STRANGOLO".

La lepre entro timida cercando di abituare gli occhi
all’oscurita.

“Signor Rollo va bene sulla credenza?” era abituato
a lasciare il giornale sugli zerbini e percio fremeva
di imbarazzo.

“Qui sul tavolo ragazzo, me la porti direttamente
sul tavolo”.

La gazzetta del bosco era un quotidiano di sedici
pagine. La rubrica degli scapoli era curata
direttamente da Rollo, cosi come la pagina delle
ricette per tutte le stagioni. Quest'ultimo numero
conteneva, pero, un annuncio inedito:

Si cerca maggiordomo ottimamente referenziato

il RACCONTO

per lavoro con giornalista dal buon carattere.
Astenersi perditempo e furetti.

Si riceve solo oggi e domani dalle 17.00 alle 19.00
Indirizzo: Tiglio Selvatico n.12, Campofiorito.

Rollo aveva ripensato a quel messaggio almeno
una decina di volte prima di spedirlo. Il direttore,
Pretorio La Gazza, gli aveva prontamente mandato
un telegramma in risposta: era contro la politica del
giornale escludere e/o discriminare qualsivoglia
animale in un'offerta di lavoro. E chi assumeva
pit maggiordomi, poi? Avesse infine la decenza di
togliere quel “buon carattere”, che tutti nel bosco
ben sapevano quanto facile fosse per lui scaldarsi.
Rollo si era ovviamente inalberato e gli aveva scritto
di rimando: “A proposito di discriminazione, sono
sicuro che il signor direttore non vedrebbe l'ora di
prendere come cameriera una vipera!”. Quanto alla
questione del maggiordomo semplicemente Rollo
non aveva risposto. Aveva stabilito che non avrebbe
mai utilizzato il termine piu diffuso: badante. Che
poi lui non aveva bisogno di essere badato. Gli
serviva solo essere sollevato, lavato e, accidenti,
portato in giro.

Cosl quella mattina, mentre masticava un millepiedi
in farina di castagna per colazione, lesse e rilesse
soddisfatto l'annuncio a pagina quattro, proprio
sotto la ricetta dello sfornato di ribes e scarabei:

Si cerca maggiordomo
ottimamente referenziato per lavoro
con giornalista di carattere.
Astenersi perditempo e ftrettt.

I1 tipografo era un suo vecchio amico e lo aveva
aiutato a modificare 'annuncio. Aver barrato ma
non cancellato la parola ‘furetti: era sembrata
un’ottima soluzione per farsi beffe di Pretorio.
Se il direttore lo avesse convocato poteva sempre
dire che era stato un refuso!

Rollo se la rideva sotto i baffi. “Ah, molto bene,
bene, molto bene” disse “avremo presto visite!” E il
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campanello in effetti non manco di suonare all’ora
opportuna.
“Mi deve proprio fissare il quel modo?” domando
Rollo.
I1 gallo cedrone, Attilio, giro la testa per cambiare
occhio. “Ticap. Va meglio?” chiese.
“Sicuro!” sibilo Rollo. Stava cercando un modo
rapido per far fuori il candidato. “Quanto peso
solleva?”
“Dieci mele almeno, pop”.
“E le referenze?”
“Ticap. Sono dentro il pacchetto di foglie”.
Dal pacchetto spuntavano un paio di piume bruno
rossicce e un ramo di trifoglio smangiucchiato.
Rollo non aveva nessuna voglia di aprilo. Avere
come maggiordomo un urogallo gli sembrava
davvero impossibile. E poi tutti quei versi! “Ticap e
pop?” domando.
“Signor riccio, mi scusi, ticap, non ho capito, pop”.
“Ah certo” sogghigno soddisfatto, raggiunto da una
ispirazione meschina. “E con le femmine come va?”
Attilio rizzd istintivamente le piume del capo
“Pop!” disse.
“Le gallinacee dalle belle penne timoniere, dico.
Ce ne dovrebbe essere una che razzola proprio nel
mio giardino. Ha la gola e la curva dell'ala giallo-
rossiccia. E un petto, signor Attilio, un petto rosso-
ruggine”.
La trasformazione fu incredibile: il gallo comincio
a saltellare sul posto, mosse la coda, drizzod tutte le
piume e rovescio la sedia. Dalla gola gli usci uno
scoppiettio sempre pili rapido finché stridette senza
controllo.
“Signor Attilio, si contenga, la prego!” Rollo era
davvero divertito. Un altro candidato bocciato.
Cerco di raggiungere il lapis per spuntarlo dal
proprio taccuino, ma la matita gli cadde. A quel
punto mentre il gallo cedrone si precipitava in
giardino alla ricerca della femmina, il riccio venne
spedito a terra da una zampata secca. Si appallottolo
dolorante mentre il sorriso sciocco abbandonava il
SuO Muso.

auzeBVYWS

Linserto “il Racconto” é staccabile

“Lo so, lo so, sono stato.. ehm superficiale”. Rollo
non si arrendeva all’idea di avere un badante. “Non
capisci? Ho vissuto per una vita da solo... beh o quasi!
E adesso mi tocca ricevere aiuto. Eh, la fai facile tu.
Non sei costretto su una sedia a rotelle”. Rollo sbuffo
mentre si spostava cigolando di stanza in stanza.
Sistemava un libro, prendeva fiato e poi faceva due o
tre giri di ruota per sistemare il quadro della giovane
Viperella, battuto all’asta qualche mese prima. “Trovo
insopportabile che un estraneo entri in casa mia. Lo
so che e nuova, ma la sento gia intima, se capisci cosa
intendo”.

Rollo aveva arredato la casa con mobili odorosi di
cera d’api e vasi pieni di fiori di campo che lui stesso
amava coltivare. La grande libreria era il suo orgoglio.
All’'interno ci si potevano trovare libri di tutti i tipi,
persino le edizioni piu rare come quella illustrata di
“Lupo racconta la Sma”.

“Pensa che mi infastidisce persino che vengano
toccati i miei libri, figurati che mi si infilino i
pantaloni!” Quello che perd pesava a Rollo in special
modo era la necessita di parlare, ogni tanto, al
badante. Gli toccava diventarci amico, o qualcosa del
genere. Proprio lui che amava stare per i fatti suoi!
La pendola suono cinque rintocchi e Rollo si
diresse verso il salotto, pronto per l'ultima giornata
di selezione. Si aspettava una lunga coda ma in
realta fuori dalla porta intravide solo due sagome.
Evidentemente il comportamento scellerato del
giorno precedente aveva scoraggiato i candidati.
Oltre all’irresponsabile scherzo fatto al gallo
cedrone, aveva fatto piangere Salvia il Coniglio e
rifiutato di aprire alla Puzzola Erica. Aveva persino
trovato il coraggio di lamentarsi di non aver ricevuto

Leggi molti altri
raccontisulla SMA
diJacopo Casiraghi

su"Lupo racconta
laSMA", edito da
Biogen.
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la visita di alcun riccio. “Possibile che nessun
abbia voglia lavorare per me?” aveva brontolato.
Evidentemente il suo brutto carattere era cosa
nota fra i suoi simili.

“Poffarbacco!” invel. Gli toccava scegliere fra i due
rimanenti. Cosa gli avrebbe riservato il destino?
“ENTRI PURE IL PRIMO!” urld e si accomodo
dietro alla scrivania che aveva fatto sistemare nel
salotto. Cominciava a fare freddo pertanto aveva
acceso la stufa che mandava un buon odore di
legno bruciato e chiodi di garofano. La tisana era
sulla piastra a scaldare.

“Piacere, sono miss Petunia”.

“Venga avanti alla luce del fuoco”.

“Quanti libri, quanti scatoloni e che buio in questa tana”.
Miss Petunia non sembrava avere peli sulla lingua.
“Non amo la luce: non lo sa che i ricci sono animali
notturni?”

“Non sapevo fossero anche disordinati perd”. La
topolina di campagna indossava guanti a mezze
dita e un sobrio cappellino viola. “Veniamo
al dunque, quali sarebbero i compiti che mi
spettano?”.

Rollo arriccio il tartufo. “Deve sistemare casa
e aiutarmi negli spostamenti. Cucinare dietro
mie strette e precise indicazioni, aiutarmi con il
giardinaggio e con l'igiene personale”.

“Direi proprio”.

I1 riccio sentl gli aculei sul dorso drizzarsi. “Come
si permette?” esplose.

“Senta non faccia tanto il gradasso. Si vede
chiaramente che in questa casa manca un tocco
femminile... E prima del letargo non trovera piu
nessuno che si sobbarchi tutto il lavoro. Sono la
sua ultima possibilita”.

“Sempre che io accetti”.

“Sempre che io accetti, caro”. Non abbiamo ancora
parlato di stipendio e giorni liberi...”

Miss Petunia era tutta una gran parlare e Rollonon
sapeva che farsene delle chiacchiere. Gli venne
mal di testa e poi la topolina gli ricordava sua
madre. Aveva persino quel modo insopportabile

il RACCONTO

L'inserto “il Racconto” é staccabile

di guardarlo come se avesse il panciotto macchiato.
I che, si accorse, era anche vero, miseriaccia!
Inoltre non era sicuro di volere una femmina per
casa. E se poi avesse riordinato con troppa perizia?
Gia la immaginava mettere mano al suo zibaldone
di ricette, scompaginare la sua organizzazione,
modificare il suo stile di vita. Avrebbe anche ridotto
le porzioni dei suoi piatti, ne era sicuro!

Cosi rivelo la sua arma segreta: “Fosse per me, miss
Petunia, 'avrei gia assunta, ma vede, devo chieder
anche al mio amico” disse sillabando I'ultima parola.
La topolina rimase interdetta.

“Ah, scommetto che pensava vivessi da solo! Che
non avessi neppure un amico! E invece no, devo
chiedere a lui, devo capire se gradisce il suo odore e
se possiamo accoglierla nella nostra tana” e indico
con gesto teatrale il soffitto.

Petunia diede un’occhiataccia lassut e scorse solo
le fitte tenebre del salone. Era sicura di intravedere
anche un mare di ragnatele. “Non avra un ragho
addomesticato che gira libero per casa, vero? Io
odio i ragni”.

Rollo si sfrego le zampette. “Non ama le tarantole
pelose?” domando ghignando.

Quando le urla di terrore di miss Petunia non
furono piu udibili, Rollo smise di ridere, bevve un
sorso della tisana, e cercod di pulire la macchia di
fuliggine che aveva sul panciotto con un fazzoletto
rosso a pois blu.

“Mai amato i ragni” ammise. La menzogna era pero
stata convincente. Ora che si era liberato di miss
Petunia si sentiva pit leggero. Dopo qualche minuto
pero prese anche a sentirsi in colpa: affrontare
il letargo senza un maggiordomo si sarebbe
rivelato rischioso. Come avrebbe fatto a sistemare
casa in tempo? Prese a sudare freddo. Cosa aveva
combinato?

“Posso entrare?” domando una vocina in giardino.
Rollo sobbalzd preso alla sprovvista. Ma
certo! Era due i candidati! Oh che fortuna, che
fortuna! Sperando che questo fosse adeguato!

to be continued... A



la RUBRICA

Sono una informatrice cosmetica
qualificata, diplomata all’universita
di Ferrara, laureata in Filosofia,
cantautrice, appassionata di
esoterismo, di profumeria e

di tutto cio che é bellezza.

Marialaura Tessarin
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LA BELLEZZA E
UNA SCELTA

DEDICATO ALLE RAGAZZE

E ALLE DONNE

Quando unadonnasisvela, & unesigenza. E unavoce che parte
dalle viscere, rimbomba nel petto per sgorgare fuori dalla
bocca con la forza e la violenza di un fiume in piena. Non &
facile spogliarsi, mettere a nudo il proprio corpo esponendone
ai pericoli la pelle e I'anima, ma arriva il momento in cui farlo
diventa una necessita. Il bisogno dell'amore di sé ad un certo
punto si fa sentire, acquista priorita nella nostra agenda
quotidiana, scalpita e irrompe nei nostri pensieri a sovvertire
tutti gli equilibri, per regnare sovrano sopra le teste dei
benpensanti e per ricordarci di non scordarci di noi.

E un momento che arriva inesorabile, per tutte.

Un giorno, una donna conla SMA decide di svelarsi, dei vestiti e
del giudizio altrui. Con la complicita di una fotografa visionaria
sceglie di posare per un calendario sexy in lingerie, sdraiata su
un letto a baldacchino. Si tratta di un progetto sociale. Per lei,
aderire aquesta campagna disensibilizzazione e un dovere, un
impegno al quale non pud sottrarsi, una responsabilita a cui &
chiamata a rispondere in nome di quel tanto invocato diritto
alla liberta e riconoscimento della propria identita di genere
per cui lotta da tutta unavita. E, in questa battaglia dura, il suo
corpo é l'arma pitl potente che possiede. Mostrare il proprio
corpo é un atto politico e lei lo fa, con la spregiudicatezza di
un candidato agli sgoccioli di un appuntamento elettorale,
che stringe alleanze col suo peggior nemico e promette
l'anima al diavolo pur di strappare consensi. E pronta a tutto,
e non per vincere una poltrona comoda ma per rivendicare il
suo scomodo ruolo di donna in una societa che ha tentato di
desessualizzarla dal giorno in cui € nata.

La vanita della luna

E davvero bella, questa donna con la SMA. 'ha sempre saputo,
ma adesso lo vede con la chiarezza e la trasparenza di chi
ammira un panorama attraverso una vetrata trafitta dal sole.
Guardandosi allo specchio, scosta i capelli da un lato, con la
vanita della Luna che si specchia sul mare. E mentre accoglie
benevola quel riflesso dentro agli occhi ripensa a come il suo
corpo e cambiato dopo l'intervento alla spina dorsale. Aveva
15 anni e, scorgendo casualmente la propria immagine nella
vetrina di un negozio, noto che non era cosi diversa dalle sue
amiche. Il tronco si era allungato, i seni erano sbocciati come
due pompelmi maturi. Quelloperazione alla schiena non
le aveva dato solo unampia respirazione e una maggiore
aspettativa di vita, ma le aveva rivelato che era una femmina
anche lei. Da allora, era iniziato per lei un lungo percorso
di consapevolezza che molto lentamente |'aveva portata a
sentirsiladonna cheoraé.

La bellezza e una scelta

Non é perfetta, questa donna con la SMA, e le sue forme
hanno curve che percorrono tragitti insoliti, inesplorati dai
pit; ma niente, neanche la SMA ha potuto scalfirne la grazia
e labellezza.

Cosl, scegliendo di svelarsi davanti a una fotocamera e agli
occhi curiosi e morbosi dei social, ha scelto di essere bella.

L'ha fatto per riprendersi indietro cio che é sempre stato suo.
L'ha fatto per se stessa e per tutte.

L'ha fatto per iniziare ad amarsi.

E perdonarsi.m
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la RICERCA

Evrysdi € in commercio

Aifa ha dato il via libera in Italia alla rimborsabilita di
risdiplam, molecola di Roche nota con il nome com-
merciale di Evrysdi, un segnale importante che collo-
ca ufficialmente un terzo farmaco nel panoramadelle
possibilita terapeutiche nella gestione della SMA.

o Emilio Albamonte, neuropsichiatra infantile al Centro NeMO di Milano

COn la determina n. 67 del 26 gen-
naio, pubblicata il 7 febbraio in
Gazzetta Ufficiale, Agenzia italiana
del farmaco ha approvato la rimbor-
sabilita della molecola risdiplam, con
il nome commerciale di Evrysdi. Infat-
ti, questo farmaco € stato gia disponi-
bile nel nostro Paese dal 2020 grazie
al programma di uso compassionevo-
le per i pazienti con SMA di tipo 1 e di
tipo 2 che non potevano accedere alla
somministrazione di Spinraza.

Oggi invece risdiplam é stato auto-
rizzato per il trattamento di pazien-
ti a partire da 2 mesi di eta, con una
diagnosi clinica di SMA di tipo1, tipo
2 0 tipo 3 0 aventi da una a quattro
copie di SMN2, non trattati in prece-
denza con terapia genica.

| centri prescrittori vengono specifi-
catamente individuati dalle Regioni
tra i centri di che si occupano di ma-
lattie neuromuscolari, e quindi di
SMA, e a cui viene assegnato il com-
pito di individuare i pazienti eleggibi-
li al trattamento. Quest'ultimo infatti
deve essere avviato da un medico con
esperienza nella gestione della SMA.
Loperatore sanitario dovra illustrare

al paziente o al caregiver le modalita
di preparazione della dose giornalie-
ra prescritta prima dell'assunzione
della prima dose, affrontare tutte le
domande che possono sopraggiun-
gere relativamente all'inizio di una
nuova terapia e gestire eventuali
eventi avversi.

Come accade per tutte le nuove mo-
lecole, & previsto un monitoraggio a

cura dei centri, per permettere la ra-
pida identificazione di nuove infor-
mazioni sulla sicurezza. Infatti, agli
operatori sanitari € richiesto tracciare
con valutazioni regolari I'andamen-
to della somministrazione attraver-
so la compilazione di una scheda di
registro informatizzata che indica i
pazienti eleggibili e le schede di riva-
lutazioni, e viene chiesto di segnalare
qualsiasi reazione avversa sospetta.
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Evrysdi®
(risdiplam)

for oral solution

Attention pharmacist: Evrysdi must be
constituted with water prior to dispensing.

80 mL (2.71 fl 02) total volume after constitution
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Attualmente per la SMA diver-
sesono leopzioniterapeutiche
che sisono dimostrate efficaci,
pur non rappresentando una
risposta risolutiva definitiva
perlacuradiquesta patologia.
Non sono disponibili dati di
efficacia del trattamento con
Evrysdi se usato in pazienti
che hanno precedentemen-
te ricevuto la terapia genica
SMN1. Cisono studi di sicurez-
za in corso, ma ancora é presto
per dare indicazioni. Quanto a
una eventuale associazione tra
Evrisdy e Spinraza, al momen-
to non ne é prevista la sommi-
nistrazione contemporanea.
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| due farmaci hanno un mecca-
nismo di azione che insiste sullo
stesso processo per cui al momen-
tosiritiene che la sovrapposizione
risulterebbe poco funzionale.

Il farmaco da opzionare sara da
valutare attentamente da parte
del medico di riferimento in con-
divisione con il paziente e il care-
giver e in base alle caratteristiche
del paziente stesso. In linea gene-
rale, possiamo affermare che un
intervento il pitt possibile precoce
pud incidere significativamente
sullefficacia del trattamento, da
cui deriva l'importanza di ricono-
scere tempestivamente i primi se-
gnidi malattia. ®

Che cos'e Evrysdi

E una piccola molecola in grado di bypassare la barriera
ematoencefalica e raggiungere il suo target, ossia i
motoneuroni. Ha lo scopo di trattare la SMA causata da
mutazioni del gene SMN1 localizzato nel cromosoma
5@, mutazioni presenti in circa il 95% dei casi di atrofia
muscolare spinale e che portano alla carenza di proteina
SMN. Llassenza di quest'ultima, che ha un ruolo di
protezione dei motoneuroni, impedisce alle cellule
nervose di svolgere correttamente il loro compito,
provocando progressiva debolezza e atrofia muscolare.

Qual e il suo obiettivo

Lobiettivo di Evrysdi € ripristinare la produzione della
proteina SMN funzionale, riducendo cosi i sintomi della
malattia, rallentandone |la progressione e potenzialmente
accrescendo la funzione motoria. Il farmaco & un
modificatore dello splicing del pre-mRNA del gene SMN2
(fattore di sopravvivenza del motoneurone 2). Corregge lo
splicing di SMN2 favorendo l'inclusione dell'esone 7 nella
trascrizione del'mRNA, comportando una maggiore
produzione di proteina SMN funzionale e stabile.

I risultati della ricerca

Lefficacia e la sicurezza di questa nuova opzione
terapeutica sono confermate dal vasto programma
di studi clinici che ha coinvolto una popolazione di
pazientimoltoampiasia peretasia per caratteristiche
di patologia. Infatti la molecola € stata sperimentata
su neonati e bambini, ma anche su pazienti fino ai 25
anni. | trial in cui il farmaco € stato testato ne hanno
messoin evidenza l'efficacia nel prolungamento della
sopravvivenza e nel miglioramento della qualita
della vita oltre che l'ottimo profilo di sicurezza.

Come siassume

Si tratta di un farmaco in forma di sciroppo, di facile
somministrazione, da assumere a domicilio. Viene
fornito in flaconi con relativa siringa e deve
venire assunto quotidianamente, circa alla
stessa ora, per sortire l'effetto desiderato. La
dose giornaliera raccomandata é determinata
dall’eta e dal peso corporeo.
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Sant'Andres, il reparto
Famiglie SMA e realta!

Il progetto per le nuove stanze
che butta git i muri

o Barbara Pianca

Grazie al contributo di Famiglie SMA
sono state ristrutturate due stanze
di degenza dedicate alla chirurgia
ortopedica pediatrica e patologie neu-
romuscolari all'interno del reparto di
Pediatria dellAzienda Ospedaliero-
Universitaria Sant Andrea di Roma.

l'esempio di come la sinergia tra

diversi protagonisti porti a risultati
straordinari. Famiglie SMA si é resa pro-
motrice di un progetto proposto dallor-
topedico Luca Labianca e dallo psicote-
rapeuta Jacopo Casiraghi, abbracciato
dalla dirigenza del SantAndrea nella
figura del direttore generale Adriano
Marcolongo e del direttore sanitario
Paolo Annibaldi, di concerto con An-
drea Ferretti, primario della UOC di
Ortopedia, Maria Pia Villa prima e Pa-
squale Parisi poi, succedutisi alla di-
rezione della UOC di Pediatria, dove
si e proceduto alla ristrutturazione di
due stanze secondo gli standard dei
Centri NeMO, in termini di fruibilita,
accoglienza e colori. “La storia dell'or-
topedia pediatrica al SantAndrea — ci
racconta Labianca - inizia nel 2005 con
gli ortopedici Antonello Montanaro e
Francesco Turturro, che ho seguito sin
dal primo giorno. Da allora abbiamo
operato, tra scoliosi e altre patologie,
oltre 500 bambini e oggi prosegue il

loro lavoro unéquipe costituita, oltre
che da me, dagli ortopedici pediatrici
Cosma Calderaro e llaria Nicolosi, non-
ché dall'anestesista pediatrica Maria
Beatrice Manca, la cui rara competen-
za € indispensabile nella complessa
gestione pre, peri e post intervento dei
nostri giovani pazienti con patologie
neuromuscolari.

Lidea del progetto deriva dal fatto che il
SantAndrea, pur non essendo nato come
ospedale specializzato, ha tuttavia dedica-
to negli ultimi quindici anni spazi e risor-
se al trattamento di queste patologie. Gli
attuali direttori si sono dimostrati attenti
alle nostre esigenze e hanno deciso fosse il
momento di dotare il SantAndrea dei pre-
sidi e delle accortezze necessari ai pazienti
pediatrici con mobilita complessa, soste-
nendoil progetto. | lavori sono terminati lo
scorso Natale ed ora c& un vero e proprio
mini-reparto di due stanze e quattro posti
letto meravigliose, accoglienti, funzionali,
che la direzione con mirabile sensibilita
ha voluto dedicare proprio all'associazio-
ne chiamandole “Stanze Famiglie SMA’. In
attesa della inaugurazione ufficiale, € sta-
to gia accolto a febbraio il primo paziente:
per lui e per tutti i bambini che arriveran-
no sono finalmente a disposizione stanze
adeguate, confortevoli, accoglienti, colora-
te con gli stessi colori utilizzati nellestanze
dei centri NeMO ed efficaci nel rispon-
dere alle necessita peri-operatorie” M
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la lettera

Cosafaro

da grande

In queste pagine vi proponiamo un gioco che ¢i ha appassibnam. Abbiamo incontrato alcuni bambini della nostra associozione e abbiamo
chiesto loro cosa sognano di fare da grandi. Siamo poi andati in cerca di professionisti che potessero raccontare loro com', davvero, il mestiere
dei loro sogni. Ma iniziamo da una lettera, quella che lo staff del NeMOLab ha scritto ai bambini e alle famiglie che immaginano il futuro.

Co voro rogresse solo quando 1 varifaggs di una nuswa Teenlogia disenlans e Tillh,”

- Henry Ford -

Cari bambini, cari genitori,

ciascuno di noi vive una propria realtd e la costruisce
sulle proprie percezioni, esperienze ed emozioni. Una
mamma e un bambino vivono giornate diverse pur
condividendo le stesse esperienze.

Oggi nessuno puo distinguere le esperienze reali da
quelle digitali. Compro online o vado di persona?
Dipende da te, da cosa puoi e vuoi fare. La tecnologia
é un abilitatore. Il nostro obiettivo ¢ renderla utile e
rilevante anche in campo sociale, facendo la differenza.

Qualsiasi progetto che coinvolga la tecnologia deve par-
tire da bisogni e idee, che ci guideranno nella giusta di-
rezione. Per questo abbiamo voluto invitarvi nel nostro
laboratorio segreto che si chiama NeMOLab. Dentro ci
sono tanti scienziati e scienziate che, con le loro abili-
ta, strumenti e tecnologie vogliono aiutare i bambini
a realizzare i loro sogni. Ecco perché tanto impegno e
dedizione per inventare e sviluppare piccoli e grandi
strumenti, che nella vostra vita possono diventare pre-
ziosi tesori da indossare o da utilizzare.

In una delle stanze ci sono potenti macchine che stam-
pano in 3D per realizzare diversi oggetti, tra cui piccoli
accessori che possono aiutare le vostre mani a compiere
diverse attivita. Un piccolo strumento, un’impugnatu-
ra personalizzata possono fare la differenza. Se siete
appassionati di pittura, possiamo aiutarvi nel tene-
re in mano il pennello e grazie a un braccio dinami-

co potrete avere sempre con voi la tavolozza di colori.
E poi non sarebbe bello immergervi tra i girasoli di
Van Gogh indossando un visore per la realta virtuale,
estendendo gli spazi e vivendo nuove emozioni all'in-
terno delle mura di casa vostra?

La stessa tecnologia vi permette di simulare delle espe-
rienze e diviverle come se fossero reali; per esempio, ave-
te mai seguito sul campo un poliziotto o un pompiere?
Farlo nella realta virtuale vi potrebbe aiutare a cono-
scere le loro responsabilita, cosi da essere pronti quando
vorrete proporvi come loro collaboratori nella centrale
di controllo!

Pensate invece se aveste a disposizione un braccio robo-
tico con una mano speciale: potrebbe aiutarvi a dirige-
re un’orchestra, o suonare il vostro strumento preferito
0, ancora, mentre cantate la vostra voce si potrebbe
sentire piu forte con 'aiuto di un amplificatore! Potre-
ste anche controllare con lo stesso braccio robotico la
strumentazione veterinaria per prendervi cura di un
animale in difficolta!

Sono solo alcuni esempi di come la tecnologia puo aiu-
tarci a realizzare obiettivi e sogni nel cassetto. Dobbiamo
avere fiducia in questa costante ricerca per migliorare il
benessere quotidiano... e chissa che un giorno qualcuno
divoi non decidera di diventare uno scienziato come noi!

Il team dei ricercatori del NEMO Lab




>Miriam Ferraro compie dieci anni

ad aprile e haleidee chiare. Vuole
frequentare il liceo artistico “per impa-
rare a fare soldi con i dipinti”. Intanto,
precisa, ‘gia disegno e mi alleno, seguo
su Youtube i tutorial” Cosa le piaccia di-
segnare in particolare e che tipo di pro-
fessione artistica vorra intraprendere
é ancora troppo presto per dirlo. “In un
certo senso pittrice’ riflette. Certo € che
ama i fumetti e i videogiochi. Accanto ai
disegni astratti e ai ritratti delle persone,
si diverte a riprodurre i disegni dei fu-
metti e del suo videogioco preferito che
si chiama Fnaf “Inoltre trovo molto belli
i disegni di Harry Potter ma in generale
disegno a piacer mio. Quello che mi va.
E mi piace usare tutto: pennarelli, pastel-
li, acquarelli. Utilizzo anche una matita
con le mine che usava mio nonnd’. Si sta
sperimentando Miriam e disegna con
passione e dedizione. Nel frattempo, se
volete assaggiare la sua simpatia, potete
navigare il canale Youtube aperto con il
fratello maggiore. Si chiama “Manu&-
Miriam 0712”. Scoprirete una coppia che
funziona alla grande!

P> Giuliano Cangiati é il concept artist e

disegnatore di “SMAgliante Ada’, fumet-
to che Miriam apprezza molto. Come
Miriam, era appassionato di disegno fin

da piccolo. Ci racconta che,
semplicemente, non ha mai
SMESSO.

Cara Miriam, gli abbia-
mo fatto alcune domande
per te.

Cosa si studia per diventare disegna-
tore? Ho frequentato il liceo classico e
mi sono laureato in filosofia. Non aver
scelto subito una formazione a tema mi
ha permesso di tenere le porte aperte ad
altre possibilita e mi ha dato gli strumen-
ti per stimolare la fantasia. Certo, non ho
mai smesso di disegnare. Scarabocchia-
vo sotto il banco, leggevo e copiavo i
fumetti, ero il classico studente cui ven-
gono commissionate a scuola le sceno-
grafie diteatro e i manifesti. Dopo la lau-
rea mi sono iscritto alla Scuola triennale
internazionale di Comics a Roma.

le STORIE

Come hai iniziato a lavorare? Durante
['universita sono entrato in unagenzia
di coetanei. Da stagista mal pagato, ho
cominciato a disegnare per una commit-
tenza nonostante allepoca la mia unica
formazione professionale fosse consisti-
ta in un utile corso regionale di illustra-
zione pubblicitaria.

Che qualita deve sviluppare un bravo
disegnatore? La testardaggine: si tratta
diimparare a padroneggiare un linguag-
gio proprio come quando si studiano le
lingue. La pazienza: bisogna trascorrere
tanto, tempo a disegnare. Non si diventa
disegnatore con un corso di tre anni ma
disegnando tutti i giorni e continuando
afarlo.

Cosa ti piace del tuo lavoro? Che non
posso darlo per scontato. Per ogni nuova
storia riparto da zero. Peresempio ora sto
lavorando al terzo volume delle storie di
Ada. Non la disegno da qualche mese e
sto reimparando a conoscerla, a farla re-
citare a creareil suo mondo.

Hai qualche suggerimento tecnologico
per la nostra Miriam? Ti suggerisco di
scaricare la app che utilizzo anche io,
si chiama Procreate. Costa solo dieci
dollari eppure € la pitt apprezzata dai
professionisti. Troverai tanti strumen-
ti, latavolozza dei colori e la possibilita
di creare fumetti e animazioni. La uso
con I'lpad, la cui penna é sensibile e
non richiede tanta pressione. Ti dara
soddisfazione, vedrai! |
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Da grande

curero

dlianimali

Barbara Pianca

veva Guastella, sette anni il prossi-

mo maggio, ama glianimali. A casa
con lei abitano due gattine e ci raccon-
ta di sentirsi bene quando trascorre il
tempo con loro. Giocano insieme, si rin-
corrono, le osserva mentre mangiano,
fadel suo meglio per prendersene cura,
accarezzarle e coccolarle. Con loro gio-
ca anche a carte e, di fronte alla schiac-
ciante vittoria di una micetta, una volta
ha indetto una festicciola facendole in-
dossare un simpatico cappellino. Sveva
¢ anche andata in fattoria dove ha co-
nosciuto un pony e ha avuto la possibi-
lita di spazzolarlo.
Se chiude gli occhi e pensa al proprio
futuro vede tante cose, ci racconta, e,
tra queste, il coronamento della sua
passione per gli animali: una Sveva
adulta e veterinaria. “Vorrei prendermi
cura di loro’ ci dice. E ai suoi genitori
che le chiedono come vorrebbe aiuta-
re il veterinario che si prende cura delle
loro gatte, risponde che siimmagina di
poter “fasciare loro la zampetta”:

P> Mirca Pellizzari € veterinaria da ol-
tre dieci anni. Come Sveva, ha amato
gli animali fin da piccola ma non é
mai stata sicura che sarebbe riuscita
a coronare il suo sogno professionale.
Cara Sveva, le abbiamo fatto alcune
domande per te.

Cosasistudia per diventare veterinari?
Dopo le scuole medie ho frequentato il
liceo scientifico per prepararmi al test

di ingresso della facolta di Veterinaria
all'universita, dove ho studiato mate-
matica, fisica, biologia, anatomia (lo
studio di organi e apparati), fisiologia
(il loro funzionamento) e patologia.
Ho imparato a conoscere tanti animali
diversi e fatto tanta pratica. A differen-
zadialtre facolta, la frequenza e inten-
sa e obbligatoria.

Come hai iniziato a lavorare? Mi sono
detta: ci provo e se non va faro altro.
Con questo spirito ho cercato un am-
bulatorio per cani e gatti e ho iniziato
a frequentarlo senza essere pagata.
Bisognerebbe venire pagati subito,
una volta laureati, ma nella pratica
c'é ancora tanto da imparare. Un po

alla volta sono diventata autonoma nelle
mansioni, ho conquistato la fiducia dei re-
sponsabili e da dieci anni lavoro [i!

Che qualita deve sviluppare un bravo ve-
terinario? La passione per gli animali é lo
stimolo indispensabile per affrontare un
percorso di studi lungo e impegnativo.
Bisogna essere un po psicologi sia per co-
municare con i proprietari, che non sem-
pre capiscono quello che vogliamo fare,
sia per capire gli animali in difficolta. In-
fine, bisogna essere forti dal punti di vista
emotivo perché ci sono decisioni difficili
da prendere.

Cosa ti piace del tuo lavoro? Amo lavorare
con i cuccioli, soprattutto quando stanno
bene e magari devono solo fare un vacci-
no. Amo anche provare la soddisfazione
di risolvere un problema difficile. E amo
continuare a imparare. E unlavoroin cuisi
cresce sempre.

Hai qualche suggerimento per la nostra
Sveva? Cara Sveva, nel tempo capirai se la
tua passione per gli animali si soddisfera
diventando veterinaria oppure trovando
pitt adatte altre professioni che ti metto-
no ugualmente vicino agli animali, come
l'educatrice o loperatrice di pet therapy.
E considera che anche di veterinari ce ne
sono di tanti tipi: veterinari, per esempio,
sono anche i medici che studiano i vetrini
al microscopio per fare diagnosi di patolo-
gia. Insomma, potrai cambiare idea anco-
ra molte volte. |



>llMio papa ¢ il poliziotto che met-

tein castigoicattivi. loda gran-
de saro il pompiere che spegne il fuoco
e salva tutti”
Francesco Pace, 6 annia luglio, e affasci-
nato dalle professioni che si occupano
di sicurezza pubblica. Vicino a casa sua
céunacasermadeivigilidel fuoco e cosi
ogni volta che ci passa davanti rinvigo-
risce il suo sogno. E stato da loro per re-
alizzare la foto che pubblichiamo qui e
non vede l'ora di fare un giro nel camion
“per sentire la sirena che suona”. E poi ci
sono un cartone animato e quella volta
che la mamma ha fermato la macchina
per mostrarglii pompieri che entravano
inunappartamento con lascala. ‘All'asi-
lo - ci racconta - quando abbiamo fatto
il gioco dei mestieri ho spiegato che vo-
glio fare il pompiere, devo lavorare per
avere i soldini per comprarmi i giochi”.
Abbiamo dovuto aspettare un poco per
poter parlare con un vigile del fuoco
professionista perché il corpo prevede
delle procedure e delle autorizzazioni
che abbiamo rispettato.
Alla fine, caro Francesco, ci siamo
fatti raccontare cose davvero inte-
ressanti!

P> Claudio Brogi ¢ vigile del fuoco. Affa-

scinato da questa professione fin da
piccolo, nello stampato da compilare

o Barbara Pianca

le STORIE

- Dagrande faro
il pompiere

alla visita militare aveva
spuntato la preferenza a
prestare servizio nel corpo
dei vigili del fuoco. “Molte
domande vengono re-
spinte, invece io sono sta-
to fortunato”.

Cosa si studia per diventare vigile del
fuoco? E previsto un addestramento cui
si accede superando un concorso. Per
candidarsi oggi occorre avere un diploma.

Come ha iniziato a lavorare? Ho pre-
sentato domanda per partecipare al
concorso. La chiamata é arrivata qual-
che anno dopo e nel frattempo avevo
ricevuto lofferta da Prada di lavorare in
Ciappone come geometra. Rinunciarvie
stata una decisione forte, che ha segnato
la direzione della mia vita successiva.

Che qualita deve sviluppare un bravo
vigile del fuoco? La fiducia: la mia squa-
dra é la mia seconda famiglia, la mia
vita dipende dal collega che mi tiene la
corda, miguarda le spalle o entracon me
in un appartamento in flamme. Bisogna
fidarsil'uno dell'altro ciecamente.

Lo spirito di adattamento: durante le
calamita non ce nemmeno una tenda
dove dormire.

Lintraprendenza e la manualita: biso-
gna usare le mani nei contesti pit di-
versi,dagliincidentistradalial traspor-
to di sostanze biologiche.

Cosa le piace del suo lavoro? Mi piace
il senso di famiglia: stiamo insiemein
turni di 12 ore durante i quali si crea
un grande affiatamento.

Mi piace anche |'azione: quando mon-
tiamo sul camion e suona la sirena
sale l'adrenalina. Certo, quando si
arriva all'intervento sento anche la
paura ed é un bene che ci sia, perché
spesso ci salva.

Chi si muove in una carrozzina che
incarichi puo svolgere? Potrebbe
svolgere mansioni importanti come
quella dell'operatore 115, ma il ban-
do di ingresso chiede l'idoneita fi-
sica senza differenziare gli ambiti
dove non servirebbe.

Quindi, caro Francesco e cari tutti
gli aspiranti vigili del fuoco in car-
rozzina: siete pronti a scrivere una
lettera al Ministero per chiedere che
i criteri di accesso tengano conto di al-
cune differenze? m
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Da grande

faro il

cantante

Barbara Pianca

Lorenzo Grillo ama cantare. Ha da
poco compiuto 9 anni e, come tutti i
bambini della sua generazione, cono-
sce i musicisti attraverso Youtube. “Se-
guo dei canali” ci racconta infatti. Cli
chiediamo di farci qualche nome per
conoscere le sue preferenze. “Mi piace
Sangiovanni”. Siamo andati a cercare
chi sia. Sangiovanni, nome darte di
Giovanni Pietro Damian, ha parteci-
pato alla trasmissione televisiva Ami-
ci condotta da Maria De Filippi, dove
I'anno scorso ha conquistato il secon-
do posto nella categoria Cantanti. Ha
partecipato allultimo Sanremo con
'Farfalle. Ecco il percorso tipico degli
ultimi cantanti. Quello che aspetta
anche Lorenzo se vorra realizzare il
suo sogno. Per ora ‘canta quando gli
va’, non si perde Sanremo e quando
puo segue i concerti dal vivo dei suoi
beniamini. Gli chiediamo di nominar-
cene qualcun altro e ci risponde: “Mah-
mood e Blanco, che hanno trionfato a
Sanremo. Anche Sfera Ebbasta mi pia-
ce molto”. Caro Lorenzo, siamo sicuri
che ti piacera anche la cantante che
abbiamo scelto per te!

La musica € sempre stata parte della
vita di Francesca Michielin, cantante e
compositrice, che ha partecipato a tre
edizioni di Sanremo, due come con-
corrente e l'ultima come direttrice di
orchestradurantelesibizionedi Emma
Marrone. “Da quando ho memoria, ri-
cordo il salotto dei miei genitori con il

'Live At Wembley' dei
Queen che ascoltavo
un sacco, ed é proprio
grazie a Freddy Mer-
cury che é iniziata la mia passione per
il canto, perché volevo cantare come
lui”.

Cosa sistudia per diventare cantante?
Non credo ci sia una regola. Sicura-
mente lo studio aiuta molto, soprat-
tutto il cosiddetto ‘'training vocale,
durante il quale piuttosto che studiare
uno stile di canto specifico ci si impe-
gna a irrobustire le corde vocali attra-
verso tanti esercizi muscolari, in modo
che le corde siano pronte ad affrontare
qualsiasi stile.

Come hai iniziato a lavorare? Ho vinto
XFactor quando avevo 16 anni e da li € ini-
ziato il mio percorso lavorativo. La vittoria
perd non é bastata, ho studiato tanto can-
to che mi € servito a diventare sempre pit
sicura di me. Ancora oggi continuo a farlo,
credo non si debba mai smettere.

Che qualita deve sviluppare un bravo can-
tante? Bella domanda! Credo sia fonda-
mentale essere molto curiosi, essere perso-
ne sempre predisposte all'ascolto degli altri
e aperte alle novita, avere pazienza e porsi
nella maniera piti chiara possibile.

Cosa ti piace del tuo lavoro? Stare in studio,
scrivere le canzoni con i musicisti, produrle
e arrangiarle. Mi piace molto anche cantare
dal vivo, fare i concerti e sentire il pubblico
che canta con me le mie canzoni.

Proprio nello scorso numero di SMAgazine,
a pagina 7 raccoglievamo le raccomanda-
zioni della pneumologa Elisabetta Roma
del centro clinico NeMO di Milano, secon-
do cui“la passione peril canto e da coltivare
se fa sentire bene le persone, anche a livello
di umore. (...) Chi pratica una buona e re-
golare fisioterapia respiratoria potrd avere
maggiori soddisfazioni quando vorra can-
tare. Inoltre, occorre scegliere insegnanti
che aiutino nella respirazione e non sforzi-
no le corde vocali”. |
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Le regole generali per
progettare una cucina

Barbara Pianca

Di quali accorgimenti deve tenere conto una persona con SMA che voglia assumere un
ruolo il piu attivo possibile in cucina? Non ha dubbi Rosa Colosio, del Consiglio direttivo
di Famiglie SMA, architetto nella ditta di famiglia che si occupa di arredi accessibili: “Una
cucina inclusiva deve permettere alla persona disabile di sentirsi in piena liberta”.

Una cucina proposta da Easyhome.it

COn il mandato di Rosa Colosio la
nostra redazione si € messa a
cercare tra gli esperti — e nel pros-
simo numero vi promettiamo I'in-
tervista ai responsabili del SIVALab
(Innovazione nelle soluzioni per I'au-
tonomia) e dell'UOS DAT (Domotica
Ausili Terapia Occupazionale) del
Centro Don Gnocchi - i suggerimen-
ti pitl interessanti volti a garantire la
liberta. Quello che ci hanno risposto
tutti e che gliambienti vanno costru-
iti su misura delle esigenze del sin-
golo. Difficile quindi generalizzare.
Ci sono pero alcuni fattori di cui si
puo tenere conto.

| PIANI DI LAVORO ADATTI
Paola Testa, architetto e disability
manager del Comune di Alessan-

dria, ci fa presente i due
elementi di cui tenere con-
to quando si adatta la cu-
cina a una persona che si
sposta con la carrozzina: ‘|
piani di lavoro, quello de-
dicato ai fuochi e una par-
te di piano utile per prepa-
rare il cibo, devono essere
ribassati rispetto a quelli
standard, in modo da es-
sere comodi nell'utilizzo da seduti.
Sotto di essi, inoltre, serve lo spazio
libero perinfilarsi con la carrozzina”.

ILCONTESTO ABITATIVO

Larchitetto Marco Miscioscia, tito-
lare di EasyHome.it, unazienda di
arredamenti a elevata accessibilita,
ci aiuta a riflettere sul contesto abi-
tativo. “Molte sono le persone che
non vivono da sole e di questo va
tenuto conto nella progettazione di
uno spazio comune come la cucina,
includendo tutti i residenti e dando
loro la possibilita di usare i medesi-
mi strumenti e arredi, aumentando
contestualmente sia il comfort delle
persone che convivono, sia l'auto-
nomia della persona che ha impor-
tanti difficolta. Bisogna prevedere
una disposizione attenta di arredi

e strumenti che eviti di abbassarsi
e di spostare oggetti o pesi da po-
sizioni scomode o irraggiungibili,
e anche disporre le attrezzature in
modo da agevolare e semplificare le
attivita. Queste attenzioni favorisco-
no il comfort di chi ha una difficolta
importante, perché altrimenti una
determinata attivita gli sarebbe pre-
clusa, e al contempo avvantaggiano
anche gli altri residenti, per esempio
riducendo l'affaticamento o'il rischio
diincidenti".

LATECNOLOCGIA

Chiediamo a Rosa Colosio quali sia-
no le soluzioni domotiche piu utiliz-
zate: “l'apertura elettronica dei mo-
biletti e 'abbassamento elettrico dei
pensili. Esistono perd maniglie con
una ergonomia semplice, che garan-
tisce una facile presa e in alcuni casi
rende inutile il ricorso alla tecnolo-
gia”. Di questa linea & anche Miscio-
scia, secondo cui l'uso della tecnolo-
gia va valutato di volta. “Dati i costi
importanti, la tecnologia va intro-
dotta solo quando e se necessaria.
Sono convinto che una progettazio-
ne oculata deglispazi possain alcuni
casi evitare, per esempio, la scelta di
pensili che sialzano e abbassano” |
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S| PUO FARE ANCORA...

lo sport oltre la SMA
La 14ma edizione di “Mio figlio ha una 4 ruote”

acurapero Staff del Sapre (Settore Abilitazione Precoce dei Genitori), Fondazione IRCCS Ca’ Granda, Ospedale Maggiore Policlinico di Milano

ty

Dal 26 giugno al 3 luglio a Lignano Sabbiadoro
Si svolgera la 14ma edizione dello stage estivo
teorico-pratico “Mio figlio hauna4 ruote”, rivolto
0i ragazzi dai 7 ai L6 anni: un'intensa proposta di
aggregazione attraverso la pratica sportiva.

Forti della positiva esperienza dello scorso
anno, che ha permesso ad alcune famiglie
di vivere il momento del nostro storico caval-
lo di battaglia, lo stage estivo teorico pratico
e “‘Mio figlio ha una 4 ruote” (MF4R)
in sicurezza nonostante la situa-
zione pandemica, lo Staff del Sa-

DARD' FINE ALLA
DEF-CUBETTI D1 PO

152 In libro
. per Famiglie SMA

Ciao

Mi chiamo Diego Tessarin e vi presento il mio libro, parte
del cui ricavato ho deciso di devolvere a Famiglie SMA.
Sono venuto a conoscenza della vostra associazione

tramite Beatrice Labella, specializzanda di Neurologia agli
Spedali Civili di Brescia e al centro NeMO. Ho voluto dare
il mio contributo e continuero a farlo. Questa storia I'ho
pensata immaginando Digla, mia figlia mai nata. Luigi,
il protagonista, sono io, incastrato in una poesia, e mi e
capitato di sentire piccole pietre quadre ordire un piano di
conquista. A fermare la rivoluzione sard Digla.

|

pre € pronto a ritornare in scena
con la 14ma edizione che si terra
dal 26 giugno al 3 luglio a Lignano
Sabbiadoro, in provincia di Udine,
forte del motto “Si puo fare an-
cora.. lo sport oltre la SMA’ una
nuova offerta per i suoi parteci-
panti. Quest'anno l'attenzione sara
rivolta ai ragazzi pit grandi, nella
fascia d'eta 7-16 anni, che a seguito
del lungo periodo di fermo si sono
ritrovati ad affrontare, oltre alla
malattia, la solitudine e la fatica di
costruire nuovi obiettivi, nuovi le-
gami, reti ed interessi, per creare la
propria storia e la propria persona-
lita. Sara una settimanasulle 4 ruo-
te, in ‘cammino’ verso lopportunita
di conoscersi, autodeterminarsi e
acquisire nuove competenze, sia
pratiche che personali e relaziona-
li, da poter portare con sé anche ol-
tre MF4R. Per farlo abbiamo deciso
di dare spazio alle attivita sportive,
che da sempre sono motivo di aggre-
gazione e condivisione. Le discipline
proposte saranno il powerchair fo-
otball, il powerchair hockey e le boc-
ce. | nostri ragazzi si cimenteranno
nelle sfide — non solo di gruppo,
ma anche personali — supportati
dai coach delle associazioni che

auze8 VWS

hanno deciso di esserci partner
per quest'anno: la Federazione
italiana paralimpica powerchair
sport (FIPPS) per la parte tecnica e
la Fondazione Insuperabili Calcio
Academy per lorganizzazione di
raduni mensili di incontro in tutta
Italia, anche dopo la fine dell'even-
to tra i nuovi atleti in carrozzina.
La possibilita che vogliamo offri-
re a questi bambini e ragazzi che
stanno crescendo e ai loro genito-
ri € di percepire il potere e l'utilita
dell'aggregazione attraverso la
pratica sportiva, mostrare loro che
il supporto dell'associazionismo
sportivo li potra aiutare a non esse-
re soli in una crescita che va oltre il
loro corpo, anche dopo la fine dello
stage. Non mancheranno momen-
ti dedicati ai genitori e ai sibling e
spazi di condivisione all'insegna
del “Si pud fare ancora!”. B

Aspettiamo dunque trepidanti le
adesioni di nuovi ragazzi, che grazie
anche al supporto di Famiglie SMA
ci auguriamo possano daccedere a
questa opportunita sportiva.

Per maggiori informazioni:
sapre@policlinico.mi.it
cell. 3355793765



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

Sono il papa di un bambino con SMA 2. L'alloggio dove viviamo ormai non é pit
adatto per le esigenze di mio figlio e vorrei apportare delle modifiche. Esistono dei
contributi per I'abbattimento delle barriere architettoniche?

La normativa prevede diverse agevolazioni:
‘Ia detrazione Irpef per ristrutturazione edilizia dell'immobile pari al 36%, da calcolare su un

Numero Verde STELLA importo massimo di 48 mila euro, per le spese effettuate dal primo gennaio 2022 Rientrano:
800 58 97 38 la realizzazione di un elevatore esterno all'abitazione; la sostituzione di gradini con rampe, sia

negli edifici sia nelle singole unita immobiliari.

.Ia nuova detrazione del 75%, valida solo per'anno 2022, introdotta dalla legge n. 234/2021
(legge dibilancio 2022) per la realizzazione di interventiatti al superamento e alleliminazione
delle barriere in edifici gia esistenti. Ci sono dei range su cui va calcolata la detrazione in base
alla tipologia delledificio. La detrazione spetta anche per gli interventi di automazione degli
impianti degli edifici e delle singole unita immobiliari e per le spese relative allo smaltimento
e alla bonifica dei materiali e dell'impianto sostituito.

‘ per le spese sostenute dal primo gennaio 2021 € possibile usufruire del “Superbonus”
(detrazione del 110%). E perd necessario che questi lavori siano eseguiti congiuntamente a
interventi di isolamento termico delle superfici opache o di sostituzione degli impianti di
climatizzazione invernale esistenti. i1

acuranl Francesca Penno
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**Scopri i nostri ovetti di cioccolato*

* Se si sogna da soli,

é solo un sogno.

Se si sogna insieme,

é la realta che comincia. *

Con, iEhuMMmjm@%Lé
#(ultaunaline SMA




Con la tua firma a Famiglie SMA

FHRMAILSOGNO

Con il tuo 5xmille all' Associazione Famiglie SMA
sostieni il sogno di un futuro senza SMA.

La ricerca scientifica negli ultimi anni ci ha portato
ad un grande traguardo: il primo trattamento
farmacologico per la SMA che fino a pochi anni fa
sembrava un sogno irraggiungibile.

E non finisce qU| la teropto genica

non e piu un miraggio.

Nel 2018, infatti, € partito il primo trial in Italia.
Per ogni traguardo raggiunto,

un nuovo grande sogno da realizzare.
Insieme.

Il 5x1000 non €& altro che una quota dell’ |rpef 3 -
(lmpos’fc: sul reddito delle persone fisiche),
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L'atrofia muscolare spinale € una malattia genetica degenerativa di eta pediatrica

Per un futuro senza SMA.

Famiglie Sm /

Genitor per la Ricerca sullAtrofia Muscolare Spinale






