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L’editoriale

Ben Ritrovati

Ben ritrovati, siamo finalmente arrivati alle porte di una meritata vacanza dopo un anno di
impegno e di lavoro. Ci auguriamo che tutti possano concedersi almeno qualche giorno di riposo
e di relax in compagnia dei loro bambini e che questi ultimi possano vivere bei momenti in
serenita tra gli affetti familiari.

In questo numero estivo abbiamo deciso di mettere in primo piano la figura del caregiver e,
cioé, la persona che si occupa 24 ore su 24 dei nostri bambini. In realtd questo é un lavoro che
ogni genitore sa di dover affrontare non appena decide
di mettere al mondo un figlio. Certo, avere a che fare
con la SMA cambia decisamente le cose e I'impegno
che occorre profondere quotidianamente. Dobbiamo
imparare a fare i conti con la paura, con la fatica fisica
e mentale (forse peggiore della prima). Sono frequenti
i casi in cui almeno uno dei due genitori é costretto a
lasciare il proprio lavoro per dedicare la vita al figlio
ed ¢ proprio per questo che vogliamo spendere qualche
parola per far sentire la nostra voce ancora e ancora.
Non ci stancheremo mai, esattamente come non ci
stancheremo mai di avere cura dei nostri figli.

In questo numero possiamo trovare anche le stimolanti
rubriche delle nostre amiche Emma e Marialaura e la
seconda parte della storia del nostro amico Jacopo.

Proseguiamo inoltre con l'interessante viaggio nel

mondo dei lavori dei sogni dei nostri ragazzi. LUCA BINETTI
DIRETTORE EDITORIALE DI SMACAZINE

Di estrema attualitd, purtroppo, rimane il percorso da
compiere una volta che si comincia a fare i conti con la scoliosi e, nel pezzo che vi presentiamo,
cerchiamo di fare chiarezza edirispondere alle tante domande che quotidianamente ci arrivano.

Oltre alle risposte che instancabilmente il Numero Verde Stella fornisce a chiunque abbia
bisogno, abbiamo deciso di coinvolgere gli esperti della Fondazione Don Gnocchi, che
ringraziamo per la generosa disponibilita, per offrirvi una visione generale degli ausili utili alla
vita di tutti i giorni, per comprendere che non tutto deve per forza essere complicato e difficile
ma che, grazie all'impegno di tante brave persone che ci stanno accanto e studiano per noi,
possiamo ogni giorno vedere il sole splendere alto!

Lo stesso sole che ci aspetta questa estate, che si preannuncia calda ma si spera serena e rilassante.

Buona estate!
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Caregiving,
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l'assordante

silenzio dello
Stato

La famiglia Ferfi,.

Prendersi cura di un familiare con una disabilita o malattia grave, dedicandogli una parte o tutto il tempo a
disposizione, e un‘attivita cui un genitore di un bambino con la SMA non pud e non vuole sattrarsi. Affron-
tare tutto questo da solo, pero, € uno sforzo in molti casi sovrumano, e accade ogni giorno mentre lo Stato
si gira dall'altra parte. Addentriamoci insieme in questo delicato e importantissimo argomento.

Michael, Veronica, Leonardo e Martina

Leonardo € il primogenito di Veronica e Michael Ferri. Ha 6
anni e una SMA 1 che comporta il bisogno di un‘assistenza
continua. “Veronica — ci racconta il padre — é stata con Leo
durante il periodo della maternita e ancora per due anni gra-
zie al congedo straordinario (legge 104/92). Al termine, pero,
doveva rientrare al lavoro. lo ero assunto a tempo indetermi-
nato per una societa dove leggevo i contatori del gas, un‘atti-
vita flessibile che mi ha permesso di collaborare alla cura di
Leonardo. Il lavoro di mia moglie era piti stabile, in una ditta,
e cosi mi sono licenziato io. Da allora cerco impieghi pome-
ridiani, dato che Veronica rientra alle 15, ma ¢ difficile venire
scelto quando spiego la mia situazione. Sarebbe ideale, per
esempio, una collaborazione in smartworking, anche perché
la secondogenita, Martina, che ha 4 anni, di pomeriggio ha
bisogno di essere accompagnata alle sue attivita extrascola-
stiche. | datori di lavoro perd non possono venirmi incontro,
non essendoci una tutela legislativa dedicata alla figura del
caregiver: me lo sento ripetere continuamente da agenzie
interinali, centri per l'impiego e aziende stesse. Sono riuscito
a ottenere alcuni incarichi a tempo determinato, sono stato
commesso, impiegato, operatore ecologico, operaio. Ora sto
frequentando una scuola serale e la dirigente scolastica mi
ha spiegato che le mie assenze, dovute a visite, malesseri,
imprevisti e ricoveri di Leonardo, potrebbero impedirmi di
conseguire il diploma, dato che non rientrano in quelle giu-
stificate dal regolamento”.

A proposito di scuola, Leonardo la frequenta?“ Tutte le mattine
dalle otto a mezzogiorno frequenta la scuola primaria insie-
me a me, perché il personale infermieristico non viene ero-
gato e non cé nessuno che possa occuparsi dell'aspirazione
e della nutrizione”.

La storia della famiglia Ferri € quella di tante altre appartenenti
a Famiglie SMA, soprattutto quelle in cui il figlio ha una forma
severa di atrofia muscolare spinale ed € nato prima dell'avvento
delle terapie. E una storia di amore, prima di tutto, ma anche di
fatica, determinazione, sacrificio e solitudine.

Ci sono altre persone oltre a voi genitori che si prendono cura di
Leonardo? ‘Abbiamo cercato degli assistenti. Ci ha aiutato una
infermiera pediatrica per sei mesi ma i costi erano troppo eleva-
ti, mentre gli operatori socio-sanitari non possono occuparsi di
aspirazione e nutrizione e, se lo fanno, non hanno una copertu-
ra assicurativa. Molte delle persone senza una formazione pro-
fessionale e a cui potremmo insegnare noi il lavoro di assistente
familiare, infine, non sono disponibili ad assumersi la respon-
sabilita di svolgere delle manovre delicate su Leonardo. Anche i
nonni, oltre che abitare lontano da noi, sono titubanti se devo-
no aspirareil catarro: hanno paura difargli male’.

Come state, tu e Veronica? “Siamo stanchi e stressati ma siamo
giovani e per adesso ce la facciamo. Le condizioni di Leonar-
do sono altalenanti e questo ci impedisce di fare programmi.
Cimanca il tempo per noi, come coppia, perché anche quando
ci spostiamo siamo sempre tutti e quattro, ma per adesso va
bene cosi”. (B.P)
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Dormeil disegno di legge

(che venne accolto da numerose critiche)

Sono trascorsi oltre dieci anni da quando la ricercatrice Eli-
zabeth Blackburn vinse il Premio Nobel per la Medicina di-
mostrando che l'aspettativa di vita di un caregiver familiare
¢ inferiore alla media dai nove e fino ai diciassette anni. Era
il 2009. Nonostante questa evidenza scientifica e i dati di
Eurocarers che dimostrano che in Europa i caregiver sono il
doppio degli operatori socio-sanitari, in Italia, a oggi, manca
una norma che ne riconosca lesistenza, se togliamo la legge
dibilancio per il 2018 che istituiva il Fondo per il sostegno del
ruolo di cura e assistenza del caregiver.

Le persone che si prendono cura quotidianamente di un fa-
miliare disabile 0 ammalato sgravano lo Stato da un impe-
gno senza ricevere nulla in cambio ed esponendosi a uno
stress tale da ridurre significativamente la qualita della loro
stessa vita. Le associazioni interessate, in questi anni, hanno
formulato al parlamento diverse richieste, per alcuni aspetti
in conflitto tra loro, ma che sostanzialmente puntano a ot-
tenere un riconoscimento diretto o indiretto e un sostegno
nelle cure sanitarie.

Tali diverse proposte sono state riunite nel Disegno di leg-
ge 1461, conosciuto come ddl Nocerino dal nome della sua
prima firmataria, depositato in Senato ad agosto 2020. I Di-
segno, peraltro fortemente criticato da pitl parti perché con-
siderato gravemente insufficiente a rispondere alle esigenze
del caregiver, € rimasto da allora dormiente nelle stanze di
Palazzo Madama, a parte un timido riavvio di discussione av-
venuto all'inizio di quest'anno che, pero, ha solo comportato
una riduzione di quanto previsto dalla normativa.
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Per il ddl 1461, caregiver familiare e chi “gratuitamente assiste
e si prende cura in modo continuativo del coniuge, dell'altra
parte dell'unione civile tra persone dello stesso sesso o del
convivente di fatto (...), di un familiare o di un affine entro il
secondo grado, ovvero, (...), di un familiare entro il terzo grado
che, a causa di malattia, anche oncologica, infermita o disa-
bilita, anche croniche o degenerative, non sia autosufficiente
e in grado di prendersi cura di sé, sia riconosciuto invalido in
quanto bisognoso di assistenza globale e continua di lunga
durata (..)”. Un solo familiare puo ricevere questa qualifica
che avviene tramite nomina sottoscritta dallo stesso assistito,
permette di ricevere fino a un massimo di tre anni di contri-
buti figurativi, detrazioni fiscali per attivita di cura e assisten-
za e, tramite il rilascio di un tesserino, delle prestazioni (che
andrebbero definite nei Livelli Essenziali delle Prestazioni) tra
cui servizi e interventi di sollievo ed emergenza, formazione e
informazione sulle competenze, supporto psicologico e per-
corsi preferenziali nelle strutture assistenziali e per il disbrigo
di pratiche amministrative. Con l'articolo 7 si vuole “favorire la
conciliazione tra le attivita lavorative e di assistenza’ rimodu-
lando “lorario di lavoro compatibilmente con l'attivita di assi-
stenza” e assegnando al caregiver “il diritto prioritario di scelta
della sede di lavoro tra quelle disponibili pitt vicine alla casa
dell'assistito”. Le competenze acquisite vengono riconosciute ai
fini di un successivo accesso o reinserimento lavorativo.

Mentre nulla si muove nel parlamento italiano, quello europeo
ha di recente dichiarato la ricevibilita della petizione dell'associa-
zione Genitori tosti in tutti i posti sulla condizione dei caregiver
inltalia eil loro mancato riconoscimento come lavoratori. (B.P)




Lavulnerabilita e l'interdipendenza

Lintervista a Simona Lancioni

“‘Quella dei caregiver & una situazione estrema ma, anche
guando non si arriva alle estremita, il non tenere conto della
'manutenzione della vita' (cosi la chiamo io) € una rimozio-
ne che crea parecchi problemi”. Lo afferma Simona Lancioni,
responsabile del Centro Informare un'H del Comune di Pec-
cioliin provincia di Pisa. Lesperta porta alla nostra attenzione
una proposta di rivoluzione culturale: “A me e non solo a me
-afferma- sembra chessia tutto il tema della cura a non esse-
re affrontato in modo adeguato”.

In questa pagina vi proponiamo una riflessione, vi invitiamo
a mettere in discussione il modello neoliberista, osservando
che esso ha avuto il grande limite di averci portato a occul-
tare le vulnerabilita. Con una forzatura rispetto alla realta, il
neoliberismo ritiene gli spazi della cura ‘come qualcosa d'al-
tro rispetto alla vita produttiva, che é considerata da questo
modello come l'unica a essere vera’. Lancioni riflette: “In un
sistema progettato per le persone e non per il commercio,
queste attivitd dovrebbero essere messe in un circuito che
le sottrae al mercato, soprattutto ora che la popolazione sta
invecchiando. Seinvece si continuera ademandarle al nucleo
familiare ristretto, il sistema non sard in grado di reggere”.

“Il problema— prosegue Lancioni - € che la gioventt oggi vie-
neintesacomeunvalore anziché un fattodellavita, percuice
il guarantenne che fa finta di essere un trentenne ed € come
se cifosse un difetto ad avere l'eta propria, salvo rimpiangerla
quando non la si avra pit, come se tutto cio che cé di buono
fosse riconducibile alla gioventt. E non solo. Alla gioventd,
alla salute fisica e mentale, al genere maschile (ancora oggi
per la maggior parte sono le donne a svolgere il ruolo di ca-
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regiver), alla pelle bianca. In questo quadro la cura diventa
qualcosa di cui occuparsi solo quando non la puoi scaricare
suglialtried é un disvalore sia fornirla sia averne bisogno”.
Lancioni fa riferimento a un movimento di pensiero volto a
risignificare il concetto di cura partendo dal riconoscimento
dellavulnerabilita e I'interdipendenza di ciascuno e ciascuna.
Tali temi, gia sviluppati in seno al movimento femminista
(soprattutto nel filone chiamato 'Etica della cura), sono ripresi
nel“Manifesto della Cura, per una politica dell'interdipenden-
za’, pubblicato poco pittdi un anno fa dal Collettivo Londinese
Care Collective, composto da cinque studiosi che si sono riu-
niti per ragionare insieme sulla crisi del concetto di cura.
“Durante la pandemia—prosegue Lancioni-tuttiabbiamo do-
vuto modificare i nostri comportamenti per rispondere a una
emergenza sanitaria. La riscoperta della nostra comune fragi-
lita mostra quanto sia trasversale il bisogno di cura. In questi
due anni si sono attivati circuiti informali che hanno superato
la famiglia nucleare. E proprio cid che propone il Manifesto:
forme di assistenza condivisa sostenute dallo Stato, che viene
chiamato ‘Stato di cura, attraverso infrastrutture non buro-
cratiche né paternalistiche, facilitando progetti partecipati e
orizzontali e mettendo a disposizione le risorse necessarie al
di fuori dei parametri del mercato capitalista. Nel documen-
to si parla di ‘parentela alternativa' e ‘cura promiscua fondate
su quattro elementi: il mutuo soccorso, lo spazio pubblico, la
condivisione di risorse e la democrazia di prossimita”. Sem-
brerebbe una visione utopistica ma i numerosi riferimenti a
esperienze gia realizzate dimostrano che basterebbe, come
conclude Lancioni, “metterle a sistema”. (B.P)
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Allaricerca dell'equilibrio

Molti dei nostri bambini hanno bisogno di unassistenza.
Spesso la scelta di chi se ne occupa ricade sulle madri, co-
stringendole a rinunciare progressivamente alle attivita lavo-
rative e sociali. Di solito si comincia chiedendo dei permessi,
poi ci si mette in aspettativa e infine, quando l'impegno di
stare accanto al bambino & importante, si lascia il lavoro o se
ne riduce l'orario.

A fronte pero di casi di oggettiva necessita all'assistenza
continuativa, ce ne sono altri in cui la scelta & una mani-
festazione della voglia di sentirsi utili. La dedizione esa-
gerata, anche al di |3 dei reali bisogni, & connessa al tema
del sacrificio. A volte accade perché si da per scontato di
doverla offrire, altre per sentirsi pit efficaci e poter dire:
“Visto che non ti posso curare, sacrifico il tempo mio per ri-
manere al tuo flanco”. Puo essere un modo per espiare, da un
certo punto di vista, il senso di colpa connesso alla malattia.
Puo anche essere frutto di eccessive preoccupazioni e paure,
quando si resta a casa con il figlio per il timore che possa suc-
cedergliqualcosa.

A volte, inoltre, la mamma che si occupa del bambino rima-
ne sola, in seguito a una separazione oppure perché gli altri
componenti della famiglia non riescono o non vogliono aiu-
tare. | nonni a volte sono dei grandi assenti, perché non se la

/
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sentono, perché sono troppo vecchi, perché i genitori non si
fidano a coinvolgerli. A volte vediamo dei bambini con SMA
1 diventare grandi essendo sempre stati abituati a essere toc-
cati, spostati e manipolati solo da un caregiver che di solito
é la mamma e che spesso € anche 'unica che li comprende.
Questa situazione genera delle problematiche sia dal punto
divista familiare e sociale, perché il peso, la frustrazione e il ri-
schiodiburnout assistenziale di questi caregiver é pesante, sia
perché non favorisce l'autonomia mentale della persona con
SMA e neanche la sua progressiva accettazione a ricevere aiu-
to e supporto da altre figure. Ci sono casi di ragazzi e ragazze
con SMA 2 che rifiutano gliassistenti perché sono sempre sta-
ti abituati a venire seguiti unicamente dalla propria mamma,
chediventail principale punto di riferimento, non soltanto dal
punto di vista pratico. Il caregiver unico € quello che meglio i
capisce, meglio sa come sistemare la loro postura, meglio sa
utilizzare la macchina della tosse. Quella che siinstaura e una
reciproca dipendenza emotiva.

Lintervento dello psicologo, in questi casi, consiste nell'aiuta-
re i genitori e le famiglie a pesare bene e fin da subito il rea-
le bisogno di caregiving, accettando I'affiancamento di altre
figure che aiutino e supportino la famiglia. (Jacopo Casiraghi,
psicoterapeuta del Centro Clinico NeMO di Milano) m

-
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'ASSOCIAZIONE

Il nostro aiuto alle
famiglie in Ucraina

Famiglie SMA, in dialogo con le Associazioni di riferimento per la SMA in Ucraina e Polonia, fin dallo scoppio
della guerra, lo scorso 24 febbraio, si é impegnata concretamente a sostenere le famiglie ucraine di bambini

e adulti con lg SMA.

Francesca Penno - Responsabile del Numero Verde Stella

Ormai, come tristemente e noto all'ordine del giorno nei
notiziari di cronaca, I'Ucraina sta vivendo un periodo
storico davvero buio. Ogni giorno arrivano notizie e si ve-
dono immagini strazianti che coinvolgono migliaia di civili
in molte citta dello Stato. La popolazione € in difficolta, ma
ancora di pitt lo sono le persone con disabilita e le loro fa-
miglie. Mancano il cibo, I'acqua, le medicine e lelettricita.
Le persone rischiano di perdere la vita negli ospedali sotto
ai bombardamenti o negli scantinati senza poter utilizzare
gli ausili salvavita.

Sin dai primi giorni di emergenza, come Associazione, ci
siamo attivati per offrire un aiuto concreto alle famiglie
di bimbi con SMA, che ci hanno contattato sia attraverso i
social sia grazie all'aiuto di mediatori ucraini che vivono in
Italia e conoscono il 'mondo SMA. Abbiamo monitorato
l'evolversi della situazione e lavorato per accogliere i bam-
bini nei centri clinici di riferimento che abbiamo sul ter-
ritorio nazionale, fornendo il supporto necessario sia dal
punto di vista medico sia abitativo e di fornitura di beni di
prima necessita.

In primo luogo ci siamo confrontati con un'avvocatessa spe-
cializzata inimmigrazione che ci ha aiutato a comprendere
quale fosse l'iter previsto per il riconoscimento dello status
di rifugiato e per l'ottenimento dei documenti italiani ne-
cessari ad accedere al Sistema sanitario nazionale.

In prima battuta, le richieste di aiuto sono arrivate da fa-
miglie di bimbi piccoli con la SMA. Solo nei mesi successivi
hanno iniziato a contattarci anche giovani adulti.
Concretamente, una sola famiglia ha deciso di trasferirsi
in Italia; molte altre hanno optato per rimanere in Polonia,
dove si erano rifugiate, o in Ucraina perché la situazione cli-
nica e cosi complessa da rendere impossibile un viaggio in
sicurezza.

Grazie a un ottimo lavoro in team, sia tra i professionisti del

Numero Verde sia con i referenti delle case farmaceutiche
e delle Associazioni in Polonia e Ucraina, siamo riusciti a
raggiungere anche a distanza tutte le famiglie con le qua-
li eravamo costantemente in contatto e a fornire loro gli
aiuti basilari.

Sono state giornate emotivamente dure, tristi e piene di an-
sia. Sapere che anime innocenti si erano improvvisamente
ritrovate in una situazione di estremo pericolo ci ha fatto
sentire impotenti e, allo stesso tempo, ancor pitt motivati a
offrire il nostro aiuto.

Forse non tutti avete gia avuto modo di conoscere la rubrica
online nei social della nostra Associazione a cura della gio-
vane volontaria Camilla Mercadante (trovate la sua intervi-
sta nella pagina accanto, p. 9, ndr). Camilla, poche settima-
ne dopo lo scoppio della guerra, ha contattato il presidente
di Children With SMA Vitaliy Matyushenko, proponendogli
unintervista per cercare di far riflettere e informare attra-
verso le sue parole. Ha subito accettato, senza esitazione.
Vi invitiamo sui nostri social a leggere il testo integrale e a
emozionarvi cosi come € successo a noi. M




l’
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Le nostre nuove
collaboratrict volontarie

Nella sezione dedicata alla comunicazione di Famiglie SMA sono di recente entrati tre volti nuovi: due, Marialaura
Tessarin ed Emma Tognin, scrivono proprio qui, in questo giornale, dove curano ciascuna la propria rubrica.
La terza, invece, Camilla Mercadante, collabora attraverso la pubblicazione di articoli nei social dell'associazione.
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Marialaura Tessarin

Ti piace collaborare con Famiglie SMA?

M: Si sta rivelando unesperienza entusiasmante, di arricchi-
mento e grandi scoperte: si, perché |a piti bella scoperta sono
le persone con cui ho il piacere di rapportarmiin un prezioso
scambio di spunti e riflessioni.

E: Sono molto contenta di poter parlare e dare voce a temi
che mi stanno a cuore e mi affascinano cosi tanto.

C: Mi sento libera di esprimere chi sono, senza i pregiudizi
dell'italiano medio, e poi posso scrivere, ed é una cosa di cui
ho estremamente bisogno.

Quali sono le tue aspirazioni future?

M: Mi piacerebbe far diventare la rubrica “La bellezza € una
scelta” un megafono per chi ha voglia di comunicare la bel-
lezza e di divulgarla attraverso messaggi motivazionali e di
body positivity.

E: Sviscerare i temi della rubrica “Filosofie inclusive” accultu-
rando anche me stessa, dato che per scrivere un articolo mi
informo e approfondisco. Quanto al resto, vorrei continuare i
miei studi e a giocare a powerchair hockey.

C: La scrittura € la mia salvezza, anche se da piccola la odiavo.
Se, a scuola, mi davano un foglio bianco, io non sapevo cosa
farne. Nei miei diari segreti, invece, era diverso, perché non
cera nessuno a giudicarmi. Adesso sto finendo un romanzo
che, spero, comprerete tutt” e sto cercando di diventare qual-
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cuno nel mondo, perché voglio che le persone ascoltino cio
che hodadire. La scrittura é I'arma pill potente per cambiare
il mondo. Spero di arrivare a scrivere nei giornali pitt famosi.

Cosa ti sta a cuore?

M: La rivendicazione del ruolo femminile in societd, e in par-
ticolare del suo significato per le donne con disabilita. Attra-
verso temi come la bellezza e la cosmesi & interessante lavo-
rare per |'affermazione dell'identita femminile nella cultura.
E: Oltre alle mie amicizie e alle persone a cui voglio bene, i
miei interessi: la filosofia, I'hockey, I'arte.

C: La musica, le lingue straniere, la scrittura creativa, sdoga-
nare attraverso la scrittura di articoli i pregiudizi e gli stere-
otipi sulla disabilita e lomosessualita. Leggo molti libri e le
notizie quotidiane.

Cosa rappresenta per te Famiglie SMA?

M: Una famiglia, un luogo di dialogo, un laboratorio di idee.
E: Una famiglia, una rete di persone meravigliose che fre-
quento da quando ero piccola e a cui spero di restituire un po
del tanto che ho ricevuto.

C: Conosco quest'associazione perché ho dei conoscenti che
ne sono soci. Per me rappresenta, oltre che un trampolino di
lancio, la strada verso il successo. |
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La prima volta di Famiglie SMA
al Jane's Walk

E stata la prima volta per Famiglie SMA ed é successo a Catania. Quello del Jane's Walk é un vero e proprio
movimento che dal 2006 promuove il coinvolgimento attivo dei cittadini stimolandone la consapevolezza urbana.

ETLETELET ]

Nel 2006 moriva Jane Jacobs, antropologa, scrittrice e
attivista canadese che, con il suo “Vita e morte delle
grandi citta. Saggio sulle metropoli americane’, nel 1961
criticava il modello urbano delle cittd moderne a favore
di unalternativa a misura d'uomo, influenzando le scel-
te urbanistiche nel nord America. In sua memoria € nato
un movimento che ogni anno organizza in tutto il mondo
delle'passeggiate consapevoli' per osservare i luoghi e sti-
molare riflessioni da parte dei cittadini, che vengono poi
messi in comunicazione con le istituzioni locali.

Lo scorso 15 maggio in Italia sono state coinvolte una deci-
nadi citta tra cui Catania, dove Famiglie SMA ha condiviso
con una cinquantina di partecipanti l'esperienza di una
persona con la carrozzina. “Mio figlio Andrea Stracuzzi
— racconta Clara Battaglia, consigliera nazionale e rap-
presentante dell’Associazione per la Sicilia — ha accettato
volentieri di lasciarsi spingere da chi lo desiderava e ha spie-
gato al gruppo la differenza di mobilita nei luoghi pubblici
tra una carrozzina elettrica e una manuale. In questo modo
pitt persone hanno potuto accorgersi per la prima volta che
un traffico non regolato correttamente € pericoloso per tut-
ti e ancor pit per chi ha disabilita motoria”.

[l percorso si é svolto a tappe con sosta in alcuni dei luoghi
nodali della citta, durante i quali Battaglia forniva i princi-
pali dati storici e architettonici e raccoglieva le impressio-
ni dei partecipanti che erano i compagni di classe di An-
drea, la prima A della scuola Pizzigoni, i loro genitori ed

esponenti di Legambiente Catania, I'associazione partner
che, insieme alla nostra, ha condotto la passeggiata.
“Daalcunianni—spiega il segretario dell'associazione Da-
vide Ruffino —prendiamo parte a questo evento che é per
noi l'occasione di verificare le difficolta che incontrano i
pedoni e premere su alcune richieste come la riqualifica-
zione a verde di alcune piazze. Quest'anno, I'incontro con
Famiglie SMA ci ha permesso di accorgerci di altre carenze
delle strade e degli arredi: mancano gli scivoli, le macchi-
ne sono parcheggiate sui marciapiedi e questi ultimi spes-
S0 sono inesistenti o troppo stretti, interrotti dai pali della
segnaletica. Il modello urbano vecchio rende impossibile
percorrere gli spazi in sicurezza, in particolare per le per-
sone con disabilita ma anche per gli anziani o le mamme
con i passeggini”. | due 'Walk Leader' Ruffino e Battaglia
hanno ora il compito di scrivere il report della giornata e
diconsegnarla alleistituzioni locali in unincontro che ver-
ra organizzato alla facolta di Scienze Politiche. Clara Bat-
taglia, per Famiglie SMA, ci dice di essere soddisfatta: ‘Il
gruppo é rimasto compatto perfino oltre il termine della
manifestazione, che si & conclusa con un gesto simbolico:
Andrea ha piantato un alberello donato dalla neonata as-
sociazione catanese Prima Vera Catania, a sancire I'impe-
gno da coltivare per sensibilizzare sull'importanza di una
citta accessibile per tutti. Ci siamo poi ritrovati in piazza e
gli scambi critici e costruttivi sono continuati, trasmetten-
domi un vibrante senso di partecipazione attiva”. |

"Sono estremamente felice - sostiene Gaetano Manuele, city orga-
nizer per Catania del movimento - che Famiglie SMA abbia accet-
tato l'invito ad aderire. Dalle segnalazioni preliminari che mi arri-
vano dai walk leader delle dieci passeggiate svolte quest'anno, dalle
numerose associazioni che collaborano all'evento, il grido d'allarme
sull'inaccessibilita degli spazi urbani é pressoché unanime. Barriere

architettoniche e comportamenti scorretti degli automobilisti, che
ostacolano la mobilita pedonale, sono ricorrenti a Catania. La citta
oggi € molto lontana dall'essere luogo di tutti, per tutti e accessibile
atutti. Per questo iniziative come la nostra sono importantie colgo
l'occasione di invitare anche altri rappresentanti di Famiglie SMA
ad aderire al Jane's Walk il prossimo anno nelle loro citta".
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Giocare per professione.
La figura del
Child play specialist

o Barbara Pianca

Da febbraio di questanno e iniziato il primo corso in Italia di formazione con qualifica per I figura
di Child play specialist. A proporlo € [‘associazione Il Porto dei piccoli di Genova, insieme a Regione
Liguria e Cnos - FAP di Genova. Nel corpo docenti, anche dei rappresentanti di Famiglie SMA.

~
" Escientiﬁcamente dimostrato il potenziale curativo e
riabilitativo del gioco in ospedale. Su basiscientifiche,
dunque, poggia la figura del Child play specialist,—ci spiega
la direttrice e fondatrice de Il Porto dei piccoli Gloria Camu-
rati Leonardi — un professionista specializzato in tecniche
ludiche. Si tratta di una figura ideata nei paesi anglosas-
soni e oggi riconosciuta a livello internazionale, capace di
proporre attivita strutturate per eta e diagnosi specifiche, al
fine di migliorare l'esperienza dell'ospedalizzazione e della
degenza infantili. Lattivita dello specialista persegue una
finalita lenitiva del trauma che malattia e ospedalizzazione
comportano sul minore, mediante un approccio educativo
basato sul gioco, la socializzazione e I'apprendimento. Nel
2018 ne abbiamo ottenuto il riconoscimento tramite I'iscri-
zione al Repertorio delle professioni della Regione Liguria e
attualmente siamo in dialogo con il Ministero del Lavoro”.
L'associazione ha proposto quest'anno il primo corso di for-
mazione con qualifica per la figura del Child play specialist,
durante il quale i dieci corsisti selezionati stanno appren-
dendo le attivita educative e ludico-pedagogiche mirate a
sconfiggere la paura del bambino rispetto allospedale, agli
infermieri, ai medici, alle visite e alle operazioni, ma anche
attivita per trasmettergli il messaggio che in ospedale puo
giocare esattamente come a casa. Le attivita, infatti, sono
proposte anche a domicilio (Mare a casa), online (Mare in
rete) oppure (Mare fuori’), approfittando della presenza
del porto e del mare a Genova. Nella parte iniziale del corso
¢ prevista una introduzione teorica costituita da elementi

di psicologia, pedagogia, inglese, psicologia dello sviluppo
e del primo soccorso. Tra i docenti anche operatori sanita-
ri e rappresentanti di associazioni, come la counselor Si-
mona Spinoglio per Famiglie SMA. Nella seconda parte si
studiano arte terapia, teatro terapia, musica, laboratori per
bambini da 0 a 2 anni oppure 2-3 anni. Dal 19 aprile i corsi-
stistanno svolgendo le trecento ore di tirocinio all'Ospedale
pediatrico Gaslini di Genova.

“Il corso—continua Camurati Leonardi-é nato dall'esperien-
za pratica. Di solito, invece, si parte dalle materie teoriche.
Sappiamo per esempio, perché lo abbiamo verificato nella
nostra pluriennale esperienza sul campo, che lavorare con
un bambino con una malattia cronica é diverso che farlo
con uno con una malattia acuta come l'appendicite. Abbia-
mo pertanto introdotto delle materie per la formazione di
competenze diverse. Inoltre, con la nostra formazione si svi-
luppano tecniche relazionali fondamentali per rapportarsi
non solo con i bambini ma anche con il personale sanitario
e per essere di sostegno alle famiglie, fornendo loro degli
strumenti in pit per giocare con i bambini”.

La direttrice conclude l'intervista lanciando un appello:
“Vorremmo venire contattati dalle famiglie quando entra-
no negli ospedali, anche solo perdirci: 'Staremo in ospedale
per cinque giorni, potra esserci un operatore?’. Siamo inoltre
disponbili ad avviare collaborazioni in tutta Italia instauran-
do un rapporto online. | nostri operatori vengono retribuiti
grazie ai contributi di aziende e sostenitori, mentre per le fa-
miglie non & previsto alcun costo. Chiamateci!” m
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o.-Simone Pastorini

fre) eppied

Sport e cultura dell'inclusione, promozione delle pari opportunita e offerta di nuove
prospettive per un futuro di maggior condivisione. Ecco il significato di Playable Firenze,
splendida manifestazione che nei giorni del 14 e del 15 Maggio ha visto il Piazzale
Kennedy e il Pratone della Tinaia del Parco delle Cascine di Firenze diventare teatro di
una serie di dimostrazioni e i attivita sportive integrate.

n piena concordia con IAgenda 2030 per lo Sviluppo

dell'Onu una folta schiera di associazioni operanti nelle
attivita sportive dedicate a persone con disabilitd hanno
coinvolto migliaia di visitatori negli sport piti vari: dalle arti
marziali, qui rappresentate da Judo e Karate, alla boxe in
carrozzina, dalla scherma per ciechi o per disabili motori
allo show down, dalle bocce al tennis integrato fino alle
attivita ludiche occupazionali e alla danza in carrozzina.
Un universo tutto da scoprire, svelato alla curiosita dei tanti
visitatori da dimostrazioni pratiche e vere e proprie partite
svolte da associazioni come Un Calcio Per Tutti Onlus
e Special Olimpics (calcio a 7), Blind Fighters (Baseball
per non vedenti), ASD Pistoia Scherma 1894 (scherma in
carrozzina), Toscana Disabili Sport (basket in carrozzina),
ANSMEs (tennisintegrato), Ugo di Toscana (para-arcoearco
per non vedenti), Lega Navale Firenze e Timonieri Sbandati

(vela), ASD Wheelchair Dance Firenze (danza integrata).
E ancora scacchi per non vedenti, baskin, showdown,
fitness in carrozzina, sitting volley, endurance, laboratori,
esperienze artistiche, sessioni didattiche e addirittura,
attivita immancabile nella citta che gli ha dato i natali, una
dimostrazione di Calcio Storico.

Una manifestazione esportabile in qualunque altra parte
d'ltalia e del mondo, basata sull'abbattimento delle
barriere sociali e culturali, sulla condivisione di nuovi punti
di vista e sulla rottamazione di un fardello di pregiudizi,
sottovalutazioni, incomprensioni, errate convinzioni spesso
figlie di ignoranza o peggio ancora di totale o parziale
mancanza di desiderio nell'approfondire le sempre pil
evidenti conquiste fatte dal mondo delle associazioni nello
sport accessibile. ®
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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

Ho iniziato a truccarmi all'eta di quattro anni. Ci eravamo
appenatrasferitinella nuova casa, miamadreeraincintadi
mio fratello eio trascorrevo ore e ore seduta sul tappeto di
gommapiuma in salotto, a manipolare polveri e fluidi. Mi
imbrattavo la faccia come un clown! Ho distrutto decine
di trousse di mia madre affondando le dita nella palette
per occhi e ritrovandomi tutti i pigmenti sotto le unghie,
e ho svuotato letteralmente le costosissime boccette
di profumo di mia sorella pit grande: “Anais Anais” di
Cacharel era un must have negli anni 90, nemmeno una
goccia per pietd ho risparmiato!l cosmetici erano i miei
giochi preferiti, pitt delle Barbie, pitt dei Lego. Il mio
rapporto con la cosmesi ha un significato molto antico,
ed e legato a quelle intense sensazioni tattili, olfattive e
visive che si provano da bambini e non si dimenticano pit.
Ben presto il trucco divento il mio linguaggio, il mio modo
di comunicare all'esterno che anch'io ero una femmina. A
dieci anni avvertivo l'esigenza di truccarmi per andare a
scuola, a catechismo, dal medico. Di certo non mi rendevo
conto di apparire piuttosto buffa, un'adulta in miniatura,
una preadolescente che scimmiottava le donne. Quello
che contava per me era dimostrare agli altri che ero
bella, una creatura da guardare, da ammirare, da amare.
Il mascara blu che allungava le mie ciglia era € il chiaro
segnale che anch'io ero adatta ad avere un fidanzatino,

nonostante fossi una ragazzina disabile. Perché il punto
era questo: alle mie coetanee non serviva il trucco, loro
erano gia femmine e fidanzate, quella che doveva attirare
I'attenzione su di sé ero io. Ecco che il mio rossetto rosso
ciliegia trovato sul settimanale “Cioe” assumeva il valore di
un Pink-Pass peril mondo femminile, e di conseguenza peril
mondo dell'affettivita e della sessualita. Ho sempre sentito
l'esigenza di truccarmi soprattutto per le visite mediche
e i lunghi pomeriggi in ortopedia, dove spogliavano e
tartassavano il mio corpo per modellare gli ausili sulle mie
curve. Venivo presa, girata erigirata, conil colloin trazione
durante il momento del calco sul mio tronco, facendomi
assumere le posizioni pil sgraziate. Il make-up sul mio
viso era quindi un monito, un messaggio subliminale per
i medici e infermieri che mi toccavano: “Maneggiare con
cura. Sono preziosa e delicata. Sono una femmina, non
una malata”.

Oggi, a 38 anni, la cosmesi & ancora una parte importante
della mia vita, del mio diletto ma anche del mio lavoro e
della mia formazione. Ne faccio un uso pitt oculato ma
non mi faccio mai mancare una carezza di crema fluida
idratante che rende la pelle di seta, una goccia di olio di
camelia per lucidare le mie ciocche bionde, uno spruzzo
in mezzo ai seni di profumo alla vaniglia; uso cosmetici
che si notano meno, ma che danno piacere a me.
[l mio viso non lo trucco pit, perché ho imparato a guar-
darmi solo allo Specchio delle mie Brame: la pit bella del
reame sono sempre io. W
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Ho 19 anni e vengo da Padova.
Studio Filosofia e gioco a Hockey
nella squadra della mia cittd e
nella Nazionale Italiana.

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

Emma Tognin

la RUBRICA

FILOSOFIE

INCLUSIVE

Cripface

GLI STEREOTIPI
AL CINEMA

Il bisogno di una rappresentazione esterna risiede auten-
ticamente nell'animo umano. Cio che pero viene definito
'socialmente accettabile’ & frutto di una normalizzazione a
livello rappresentativo e mediatico: se la disabilita ancora
nel 2022 non é un concetto neutro agli occhi di tutti, come
viene rappresentata nel mondo cinematografico? Credo che
i principali concetti per spiegare la rappresentazione della
disabilita in questo tipo di industria siano due: l'inspiration
porn e la cripface.

Inspiration porn

Come avevo gid scritto in precedenza, l'inspiration porn
consiste nellelogiare le persone con disabilita quando
eseguono attivita ordinarie. La loro stessa esistenza viene
considerata come fonte d'ispirazione poiché vivono in una
condizione che viene percepita come intrinsecamente
negativa. La maggior parte dei film con questa narrativa &
owviamente scritta e prodotta da persone non disabili. La
trama ruota tutta attorno alla disabilita del personaggio,
mettendo in secondo piano il resto delle sue caratteristiche
e utilizzando sempre gli stessi archetipi. Inoltre, la storia
possiede sempre una morale, un messaggio, secondo cui si
eroicizza la vita del personaggio perché 'fa cose nonostante
la sua disabilita o perché guarisce da essa. Sono veramente
rari i momenti cinematografici in cui vengono rappresentati
personaggi interessanti e disabili; per fortuna al giorno doggi
la situazione si sta evolvendo e iniziano a esserci film o serie
TV che raccontano realta pill inclusive, soprattutto grazie a
case di produzione cinematografica indipendenti.

Strettamente collegato a questo fenomeno € quello della
cripface. Essa si verifica quando vengono assegnati ruoli di
personaggi disabili ad attori non disabili. In questa maniera,
si toglie la possibilita ad attori con disabilita di lavorare nel
mondo dellarte e di dare uneffettiva rappresentazione
realistica di cio che vuol dire avere una disabilita.

Oltre al lato pratico, questo fenomeno ¢ sbagliato anche
da un punto di vista ideologico. Nonostante la disabilita
sia una caratteristica fra le tante di un esser umano, credo
che per come sia ancora strutturata la societa, essa diventi
irrimediabilmente una qualita identitaria accompagnata
da unesperienza estremamente politica e complessa, con
varie sfaccettature soprattutto riguardo il modo in cui viene
vissuta dal singolo.

Non basta trascorrere del tempo al buio per capire cosa vuol
dire essere ciechi, non basta trascorrere del tempo su una
carrozzina per capire come sia effettivamente vivere con
una disabilita motoria. Non si pud creare empatia su queste
situazioni provando a mimare determinati aspetti super-
ficiali per un arco definito di tempo. Non si pud 'provare
la disabilita come si fa con un esercizio di recitazione.
Dobbiamo accettare che non potremo mai far esperienza di
determinate storie ed é per questo che dobbiamo imparare
a cedere il microfono a chi le vive in prima persona. La
rappresentazione delle persone con disabilita potra divenire
reale e autentica solo quando verra ideata e messa in atto da
persone disabili, fino ad allora sard solo una brutta copia di
stereotipi reiterati da anni. |
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L'inserto “il Racconto” é staccabile
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> Favola per chi cerca un badante.

oiJacopo Casiraghi
Continua dal numero precedente di SMAgazine

perando che questo fosse adeguato! Ma non
poteva fare tanto lo schizzinoso: sarebbe
andato bene, persino se fosse stato che so, un
Ramarro di Fondo Fangoso.
“AVANTI IL PROSSIMO!” Poi cerco la sua matita
e quaderno.
Una figura dal pelo candido come la neve entro in
casa e si sedette davanti alla scrivania.
Rollo stava ancora cercando il lapis, si era
dimenticato di averlo messo dietro l'orecchio, e
non aveva alzato gli occhi dal proprio taccuino.
“Come si chiama?” borbotto.
“Napello”.
“Esperienza pregressa?” Rollo sentiva uno strano
odore. Acuto, intenso, come dire... puzzolente. Con
orrore alzo gli occhi dal taccuino.
“‘Ehm.. non molta” disse Napello. “Scaricare
letame conta?”.
Laparlata strascicata, il corpo flessuoso, le orecchie
tonde e la testa triangolare non lasciavano dubbi.
“UN FURETTO!!!” urlo.
“Signorsi” ammise Napello con un accento di
fuori bosco.
“E per di pit1 di Monte Alto!”
“Signorno, vengo da Borgo Tre Cani”
“ANCORA PEGGIO”. Riccio amava viaggiare,
ma solo da turista. Nel bosco, quelli di un’altra
contrada non li voleva, figuriamoci quanto fosse
contento di offrire un lavoro a uno di essi.
“Neanche a me piacciono le carrozzine, ma che ci
vogliamo fare” disse Napello. “Dovremo abituarci”
“Non ti piacciono le.. cosa?” Rollo era rimasto
senza parole. “Aspetta un momento. Quando

siamo passati al tu?”

“Possodartidel tu? Grazie capo!” Napello gli branco
una mano, gliela strinse e gliela scosse come se
volesse stappare una bottiglia di spumante.

Rollo era sconvolto: di norma nessuno osava
toccarlo, non ne sapeva il motivo, ma sembrava
essere un tabu stringere la mano ad un riccio in
carrozzina. “Perché sei qui?” balbetto.

“Ho visto I'annuncio e ta-dam, mi sono presentato.
Buon ultimo, eh?”

“Hai visto I'annuncio? Quale annuncio?”

“Oh, quello che hai scritto sul giornale. Quello
dove scrivi le ricette. Le ho anche provate, sai?”
I’espressione di Napello non era pero entusiasta.
Evidentemente non gli piaceva la cucina stellata.
“Questo annuncio?” Rollo era mosso da una
sacra furia e avrebbe voluto recuperar la gazzetta
del giorno prima. Ma dove si era cacciata? “Ah,
eccola!” Il giornale era su una pila di libri fuori
dalla sua portata. Si sporse con la carrozzina,
dondolando pericolosamente e PLAF! Il 1a gazzetta
se la ritrovo in mano.

“Prego!” disse Napello sedendosi.

“Ah grazie. Dicevo questo annuncio: non vedi che
la parola furetto e barrata?” e picchio il dito su
quelle due righe. “Barrata!”

“Ecco, non e che sappia leggere molto bene”.
“NON SAI LEGGERE?!?”

“Pero é bello che la parola furetto sia stata barrato.
Significa che é piti importante. O no?”

“No... No che non é pili importante”.

“Beh, se non é importante allora puo assumermi”.
“Allora si, si che & importante!”

“E importante avermi conosciuto? Ti ringrazio”.
Rollo prese a battersi il giornale sulla fronte per
la frustrazione. “No, no, no! Era la mia ultima
possibilita. Li ho fatti scappare tutti. E chi mi
rimane?”
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“Chi ti rimane?”

“Tu!”

“Signorsi, grazie per avermi assunto” e lo abbraccio
pieno di trasporto.

Fuori dalle finestre, con grande orrore, Rollo vide
cadere i primi fiocchi di neve...

Rollo si trovava ancora sotto le coperte. Aveva fatto
un sogno, uno strano sogno della sua casa che...
L'odore di bruciato gli fece spalancare gli occhi. “AL
FUOCO!!” urlo. Non sarebbe mai riuscito a scappare
in carrozzina.

Poi senti un terribile rumore di stoviglie infrante,
un sibilare funesto di moka lasciata sulle fiamme e
uno sciabattare indolente e irritante. Infine, scorse
sulla soglia la sagoma inequivocabile di un furetto.
La sera precedente gli torno alla memoria come una
bastonata sul muso. Si allungo e scosto la tenda:

Foto di Eluxirrfhoto da Pixabay
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fuori, nella luce accecante, nevicava ancora.
“Buongiorno” Napello reggeva ondeggiando un
vassoio che sembrava un campo di battaglia. Le
uova di allodola sembravano essersi malamente
spiaccicate sopra una fetta di pane carbonizzato. Le
salsicce di coleottero avevano pero avuto la peggio.
Incenerite, potevano benissimo essere scambiate
per due pezzi di carbonella.

“Ma che ore sono?”

“Le dieci di mattina”

“LE DIECT?” Rollo non si alzava mai prima delle tre
del pomeriggio.

“La colazione la vuoi a letto o in soggiorno?”

Tutta quella serie di circostanze resero muto Rollo.
Era in vestaglia, sveglio dall'alba, e aveva appena
mangiato la colazione piu cattiva della sua vita.
La cucina era un disastro. Sporcare tre pentole
e una padella per cuocere due salsicce e bruciare
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un toast era un record da inviare alla gazzetta del
bosco, di questo ne era certo. Come se non bastasse
Napello vagava per la casa con ai piedi il suo paio
di pantofole preferite e gli dava del tu. Non avevano
neppure concordato lo stipendio!

“Hai dormito 1i sopra?” il suo divano era ricoperto
di pelo bianco.

“Ho avuto paura di perdermi e di non trovare il
bagno”

Rollo sperava davvero lo avesse trovato.

“A proposito mi sembra che tu abbia bisogno di una
bella sbarbata”.

“I1 pelo del muso me lo sistemo da solo”.

Non dire sciocchezze, dobbiamo fare anche un bel
bagno”.

“DOBBIAMO?”

“Non insieme. Tu prima, poi io a ruota”.

“Mi rifiuto!”

Alla fine Rollo venne trasportato a forza e messo
nella tinozza, nudo come un verme. Rollo non sapeva
se essere pill in imbarazzo per la propria nudita o
per la totale mancanza di imbarazzo di Napello.
“Siamo sette fratelli e mamma non aveva calzoni
per tutti quindi giravamo per casa sempre nudi. Un
paio di chiappe sono sempre un paio di chiappe, a
prescindere dall’animale che le mostra”.

Rollo lascio spuntare solo il tartufo e la sommita del
capo dall’acqua saponata. Sperava che evitando di
dargli corda forse Napello si sarebbe zittito. Niente
di piu sbagliato.

“Visto un riccio nudo, poi, li hai visti tutti. Aculei,
corpo tozzo a forma di pera, quarto posteriore bello
arrotondato...”

E pensare che a Rollo la mattina non piaceva
conversare. Iniziava a borbottare qualcosa dopo il
terzo caffé, quando il cielo imbruniva.

“Sei pronto? Ti cavo fuori, come un verme dalla
mela”

Issarlo dalla vasca non fu una operazione semplice:
Rollo non era abituato ad essere sollevato e
manipolato in quel modo. Cid nonostante, prese
le dovute misure, venne asciugato e messo sulla
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L'inserto “il Racconto” é staccabile

carrozzina.

“Mia sorella, Musella, € nata con le zampe tutte
ritorte. Colpa di noi sei fratelli che gliele avevamo
schiacciate nella pancia di mamma. Per questo odio
le carrozzine. In classe la prendevano sempre in
giro. Lei pero era piu leggera di te, questo e certo”
poi Napello si infild con un movimento fluido in
acqua.

Solo a quel punto Rollo si accorse del sangue che
sgorgava dal manto del furetto. Mentre lo aveva
preso in braccio i suoi aculei lo avevano graffiato,
punzecchiato, graffiato.

L’acqua della vasca ben presto si tinse di rosa. “Ah
che bello, non avevo mai fatto un bagno cosi caldo.
Sei fortunato Rollo!”

Lui spalanco gli occhi. Era in vestaglia, bloccato su
una carrozzina e fuori infuriava una tempesta di
neve. “Fortunato?”

“Beh, zampe a parte, ma per quelle non ti devi piu
preoccupare, ora ci sono io”.

Rollo non era un sciocco e Napello gli dava da
pensare. Sospiro, e cercando di essere il pill empatico
ed urbano possibile, si costrinse a domandare: “e tua
sorella come sta?”

“Lo scorso inverno non c’era abbastanza cibo. Dove
€ andata spero non ci sia pitt bisogno di camminare.
Ho venduto la sua carrozzina per potermi comprare
il biglietto del treno. Ed eccomi qua”. Il furetto si
immerse nell’acqua e fece una marea di bollicine.

Rollo era in salotto quando il crepuscolo scese. La
stufa era accesa e sulla piastra bolliva una tisana
per due. L'odore di chiodi di garofano pero non

l.upo racconia fa SMA Leggi molti altri
racconti sulla SMA

diJacopo Casiraghi

su "Lupo racconta
laSMA", edito da
Biogen.
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bastava a coprire il tanfo di Napello. “E dire
che si e pure fatto il bagno” borbotto rivolto al
soffitto.

Il furetto stava spignattando in cucina. Ne era
certo perché un bicchiere era appena caduto.
“Tutto bene, sto bene!” disse dall’altra stanza.
“Finiranno prima le stoviglie che le provviste”
disse Rollo. La tisana era bella calda, ma che
fatica sollevarla! Napello lo raggiunse tosto e
lo aiuto a bere.

“Perché non usi una cannuccia?” gli domando.
“Non sono mica un cucciolo!”

Il furetto gli sorrise preso in castagna. “A me
pero le cannucce piacciono un sacco”. Sul muso
un nuovo cerotto aveva fatto capolino.

“Uft” sospiro Rollo. “Scusami per quella”. Non
era abituato a farsi sollevare e ogni volta rizzava

il RACCONTO

L'inserto “il Racconto” é staccabile

gli aculei. Altro che un furetto, avrebbe dovuto
cercare una tartaruga.

“Grazie per la tisana!” esclamo Napello. Ne prese
al volo una tazza e poi torno¢ fischiettando in
cucina.

“Quella non era per te!” disse fiacco Rollo. Poi,
all’ennesimo piatto rotto qualcosa nel suo petto si
smosse. Forse Napello aveva finalmente raggiunto
il servizio in porcellana della mamma di Rollo. Le
labbra gli si tirarono verso l'alto e la risata gli
sgorgo dallo stomaco alla gola. Avrebbe passato
tutto il letargo in compagnia di un furetto! Che
inverno assurdo sarebbe stato.

“Ahahahah e si e bevuto anche la tua tisana!”
disse rivolto al soffitto.

“Inconcepibile”.

“Ah, adesso sei infastidito pure tu? Beh, caro
mio, sappi che se pud mettermi nudo
e svegliarmi alle dieci, tu puoi certo
sopportare che usi la tua tazza. D’altro
canto Napello resiste ai graffi dei miei
aculei. Non so a chi vada peggio”.
Fulvio apri le ali e atterro al suo fianco.
“Pero quella delle cannucce non € una
cattiva idea. Mi sa che ce le compriamo”.
“Se smette di nevicare”.

“Gli hai parlato di me?”

“Scherzi? Basta il mio buon carattere
a far fuggire un maggiordomo. Perché
spaventarlo con la tua brutta faccia?”.
“Io credo che sia una buona idea
assumerlo. Finalmente hai trovato chi ti
tiene testa. Io con queste ali malconce
non sono di grande aiuto. Ma questo
furetto é... premuroso. Mi piace”.

“Certo che lo assumo, ma non perché e
gentile. E solo colpa della neve”.

“Lo immaginavo” assicuro il suo vecchio
amico. Il volto di Fulvio si produsse in
qualcosa che poteva ricordare un sorriso.
Se i pipistrelli sapessero ridere. m

Foto di Marcel Langthim da Pixabay
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Scoliosi, dall'indicazione
all'intervento al recupero
post operatorio

Si tratta di uno degli eventi piu delicati della storia clinica dei
bambini e ragazzi con la SMA: l'operazione alla colonna non e
piu quella di unavolta e, nonostante sia impegnativa, spaventa
di meno. Ne parliamo con il personale sanitario coinvolto nel

suo svolgimento a Roma, all'Ospedale Sant'Andrea.

o Barbara Pianca

ILPRIMO INCONTRO

“|I nostro viaggio — ci introduce il me-
dico ortopedico Luca Labianca che da
diversi anni esegue le operazioni alla
colonna sui giovani con SMA - comincia
al Centro NeMO di Roma dove di solito
incontro per la prima volta il paziente e
i genitori: si ragiona sulle opzioni tera-
peutiche e, quando necessario, sidanno
indicazioni per lintervento di scoliosi.
Quello della scoliosi € un argomento
che di solito spaventa molto la famiglia
e per questo tengo a dire che rispetto al
passato un po di cose sono cambiate:
siamo passati da un atteggiamento pill
attendista, derivato dal fatto che aveva-
MO meno conoscenza e meno strumen-
ti a disposizione, a uno pitt attivo, in cui
cerchiamo di anticipare le conseguenze
pill gravi. Inoltre, grazie all'avvento del-
le barre magnetiche definite growth
friendly, e cioé amiche della crescita,
riusciamo a effettuare delle valutazioni
su bambini di sei o sette anni e seguire
la loro scoliosi prima che provochi dan-
ni eccessivi alla postura, con ricadute a
livello grastroenterico, di respirazione e
nel nursing. Durante il primo incontro

valutiamo la gravita della curva, leta del
paziente e la sua condizione nutrizio-
nale. Quest'ultimodatorilevasiain caso
di eccesso sia di difetto ponderale per-
ché le barre sono prominenti e, se cé un
sottocute scarso, si sopportano meno.
Se necessario si procede a un program-
ma di ipernutrizione anche tramite
la peg che non deve spaventare e puo
avere carattere transitorio: € una arma
utile e di gestione piuttosto semplice.

Se le caratteristiche analizzate sono tali
da portare all'intervento, ci si da poi ap-
puntamento all'Ospedale Sant'andrea
per loperazione, con una tempistica
che va dai due ai dodici mesi di attesa
ed e determinata dalla disponibilita
delle sale operatorie e da molti altri
fattori: dal tipo di paziente, dal tipo di
intervento (definitivo o con le magec),
dalla stagione (destate non si opera)”.

Blocco Operatorio 1




LA DEGENZA

“La degenza al SantAndrea — pro-
segue Labianca - inizia di giovedi:
per la sicurezza del paziente svol-
giamo molti controlli preoperatori
per arrivare nelle condizioni migliori
possibili all'intervento, che avviene
il martedi successivo. Le stanze de-
dicate, che si trovano al nono piano
con vista sulla campagna romana e
Roma stessa, sono attrezzate per le
specifiche necessita dei piccoli pa-
zienti grazie alla collaborazione con
Famiglie SMA. | genitori rimangono
con il bambino e gli infermieri, coor-
dinati da Leo, si prendono cura di tut-
te le necessita. Nei giorni antecedenti
l'intervento rispondiamo alle doman-
de che emergono. Mi viene spesso
chiesto di quanto sara la correzione
e rispondo che sara di quanto pos-
sibile, preservando la sicurezza del
paziente. Raddrizzare una colonna
storta € unoperazione delicata per-
ché dentro alla colonna cé il midollo.
Il nostro obiettivo non e di ottenere
una colonna perfettamente dritta
ma con un grado significativamen-
te migliore e che non peggiora pil.
Di solito il miglioramento ¢ molto
buono ma, ripeto, non ci si deve foca-
lizzare su questo”.

“Durante i giorni preparatori all'inter-

vento - ci spiega la anestesista Beatri-
ce Manca - mi presento al paziente a
alla famiglia. Per loro sono una estra-
nea ed é importante che stabiliamo
una relazione dato che mi affidano il
figlio per tutto l'intervento. Racconto
aloroeal giovane quale sarail percor-
so, modulando il registro di comuni-
cazione a seconda dell'eta. Coinvolgo
in modo diretto i ragazzi pit grandi
mentre utilizzo il linguaggio figurati-
vo e del gioco con i pill piccolini, che
addormento facendo loro gonfiare
un palloncino, in modo che non veda-
no aghi che possano spaventarli”.

LINTERVENTO

“Un‘altradelle domande pit frequenti
che mi vengono poste — ci spiega La-
bianca - é relativa alla durata dell'in-
tervento. Rispondo che per la fami-
glia dura uneternitd mentre per il
bambino pochissimo, perché dorme.
Si scende in sala operatoria alle otto,
otto e mezza di mattina. Se si tratta
dell'inserimento provvisorio di ma-
gec si esce verso le quattro o cinque
del pomeriggio mentre per il termine
delloperazione definitiva occorre at-
tendere fino alle sette o otto di sera.
La équipe di personale di sala é de-
dicata. Si tratta di persone abituate e
specializzate in questo tipo di inter-

venti. | nostri bambini li conoscono e
voglio nominarli tutti: Katia, Cinzia,
Monica, Dino, Umberto, Vincenzo,
Eugenio, Pino e Paolo”.

ILRISVEGLIO

“Nel 99% dei casi—assicura la aneste-
sista Manca — i pazienti si svegliano
in sala operatoria. Nonostante negli
ultimi cinque o sei anni non sia pil
accaduto grazie all'utilizzo routinario
della macchina della tosse, potrebbe
pero verificarsi la necessita di intu-
bare i pazienti piu fragili. Per questo
e per altri motivi, ci sono dei rari casi
in cui il risveglio avviene in terapia in-
tensiva. Anche in questo caso, i volti
del collaudato ed esperto personale
sanitario rimangono gli stessi, si puo
rimanere con i genitori e i fidanzati,
si riprende a mangiare gia dal giorno
dopo e si possono tenere tablet, com-
puter e guardare la televisione.

In generale, per quanto vengano uti-
lizzati gli antidolorifici, € normale
sentire dei fastidi, ancor pit dopo
l'intervento definitivo. Dopo tanti
anni abbiamo messo a punto un pro-
tocollo che funziona — una anestesia
generale e un farmaco intratecale
con la morfina che copre fino a 24 o
48 ore dopo l'inervento - e il disagio
nella norma viene tollerato. Infine, in



la RICERCA

tutti i casi € necessaria la trasfusione
di sangue e di solito rassicura sapere
che utilizziamo un macchinario che
recupera il sangue del paziente”.

LA DIMISSIONE

“Solitamente — spiega Labianca - il
ricovero dura fino al martedi suc-
cessivo, una settimana dopo l'iner-
vento, quando si viene dimessi e ci
si trasferisce al Centro NeMO per la
settimana di riabilitazione precoce. Il
nostro obiettivo € quello di mettere il
paziente in posizione seduta o semi-
seduta gia due o tre giorni dopo l'ope-
razione e in carrozzina il sabato dopo
l'intervento”.

LA RIABILITAZIONE PRECOCE

‘| pazienti che arrivano da noi— spie-
ga il fisioterapista del Centro NeMO
di Roma Roberto De Sanctis, che
segue i pazienti dimessi dal SantAn-
drea nel percorso di riabilitazione
post chirurgica - vengono sottoposti
a un trattamento riabilitativo due o
tre volte al giorno per una settimana.
Il loro percorso € estremamente indi-
vidualizzato e diverso a seconda che
loperazione effettuata sia definitiva
0 prowvisoria, con le barre magneti-

che. Grande attenzione viene data al
vissuto emotivo e a quello posturale,
che muta radicalmente dalloperazio-
ne, quando spesso ci si percepisce 'pitt
storti di prima, alla dimissione fina-
le. Dopo loperazione, infatti, il corpo
del paziente é cambiato dal punto di
vista anatomico, allungandosi fino a
dodici centimetri, e di conseguenza
ne cambiano anche la percezione e
la propriocezione nello spazio. Oc-
corre riassestare o rinnovare carroz-
zina e tutori, e occorre che i caregiver
prendano confidenza con la nuova
situazione. Il nuovo assetto inoltre
puo portare dei dolori a spalle, capo e
bacino, i tre puntisu cui la fisioterapia
pone maggiore attenzione.

Per questi motivi di recentessi e ritenu-
to di iniziare gia dopo una settimana
dall'operazione chirurgica l'interven-
to riabilitativo. Si procede in dialogo
con i servizi territoriali, in modo che
il ritorno a casa sia gestito nel modo
migliore possibile. Si viene avviati
all'utilizzo del sollevatore che facili-
ta gli spostamenti e allevia il dolore
che nelle prime settimane compare
soprattutto durante gli spostamenti.
Oggi riteniamo che assumere la posi-
zione seduta prima possibile velociz-
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zi il recupero funzionale e la gestione
della mobilita del tronco nello spazio.
Cio infatti accade gia al SantAndrea e
anche noi proponiamo spesso la posi-
zione seduta. In passato si attendeva-
no almeno due settimane, durante le
quali pero si era notato che venivano
assunti atteggiamenti posturali ano-
mali dettati dal dolore.

Quando si ritiene di aver intrapreso
un buon percorso riabilitativo, il pa-
ziente viene dimesso. Prima della sua
uscita dall'ospedale, si procede a to-
gliere i punti della sutura. A terapisti
e genitori viene suggerito I'utilizzo di
creme che migliorano la vascolarizza-
zione della zona ed evitano che com-
paiano dolori dati da aderenze che si
formano su cicatrici non trattate. In
casodidolore, vengono somministra-
ti dei farmaci. Infine, mi preme dire ai
bambini e ragazzi e alle loro famiglie,
che ci vuole pazienza. Prima che il
quadro clinico sia stabile da tuttii pun-
ti di vista e vengano riprese nel pieno
tutte le funzioni trascorrono circa sei
mesi, dopo i quali spariscono i dolori
e si riprendono le competenze, pur in
modo diverso, agli arti superiori". |
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la lettera

Cosa faro

da grande

In queste pagine continuiamo il gioco che ci ha appassionato nel numero precedente di SMAgazine. Abbiamo incontrato alcuni adolescenti e
giovani della nostra associazione e abbiamo chiesto loro cosa sognano di fare da grandi. Siamo poi andati in cerca di professionisti che pates-
Sero raccontare com'e, davvero, il mestiere dei loro sogni. Ma iniziamo da una lettera, quella che lo staff del Numero Verde Stella ha scritto ai

giovani e alle famiglie che immaginano il futuro.

Cari giovani e adulti con la SMA,

in queste prossime righe vorremmo percorrere con voi
un piccolo viaggio nel mondo del lavoro. Il Numero
Verde, negli ultimi mesi, ha deciso di approfondire
varie tematiche volte al miglioramento della qualita
della vita. Tematiche che spaziano dal turismo accessi-
bile alla Vita indipendente, all'accessibilita nelle uni-
versita e al lavoro. Abbiamo cosi pensato di preparare
un breve questionario da diffondere attraverso i social
e ai nostri contatti, per analizzare le situazioni lavora-
tive individuali e ottenere una panoramica di come gli
adulti con la SMA vivano e siano inseriti nel mondo
del lavoro. Non abbiamo un numero reale degli occu-
pati e non mi addentrero in un’analisi dettagliata dei
dati vaccolti: avremo modo di vederli insieme durante
il prossimo convegno di Famiglie SMA. Le persone che
hanno aderito al questionario sono state 24 (certo, un
numero esiguo per avere uno spaccato il piu verosimile
alla realta): 21 donne e 3 uomini, di cui 1 persona con
la SMA 1, 13 con la SMA 2 e 10 con la SMA 3. Di questi,
attualmente, lavorano in 16.

Personalmente, trovo molto emozionante sapere che
- anche se si tratta di una persona sola - ci sia la testi-
monianza di un adulto con SMA 1 inserito nel mondo
del lavoro. In un momento storico come quello attuale,
in aggiunta a una situazione fisica comprometten-
te, credo sia un dato prezioso. Con l'avvento dei nuo-
vi trattamenti farmacologici e un mondo tecnologico
sempre pin avanzato, diventa auspicabile pensare
all’inserimento dei giovani con SMA di diverso tipo

all'interno di un contesto lavorativo. A tal proposito,
abbiamo chiesto agli intervistati come fosse il loro vis-
suto rispetto al lavoro che stanno svolgendo, alle diffi-
colta quotidiane e un pensiero rispetto all'inserimento
nel mondo del lavoro per un adulto con una patologia
grave. L’80% degli intervistati, che al momento ha
un impiego, si ritiene soddisfatto del proprio lavoro.
Un'attivita al computer é principalmente quella che da
la possibilita a tutti noi di svolgere le nostre mansioni.
Abbiamo chiesto se per una persona con la SMA sia fa-
cile entrare nel mondo del lavoro: quasi all’unisono la
risposta ha evidenziato la complessita e la sfiducia nel
trovare un’occupazione adatta a chi ha una disabilita
importante e necessita costantemente di assistenza.Su
un piatto della bilancia stanno l'organizzazione quo-
tidiana in base alle proprie necessita, i pochi fondi di-
sponibili per lassistenza indiretta, l'inadeguatezza dei
posti di lavoro e le poche offerte. Sull’altro piatto ci sono
i fattori psicologici: la paura di non essere accettati, il
timore da parte del datore di lavoro che il nuovo assun-
to non possa garantire una frequenza costante, la poca
cultura sull'inclusione e un’ottica ancora troppo volta
all'assistenzialismo.

E poi abbiamo lasciato spazio anche ai sogni e a quello
che ci sarebbe piaciuto poter fare - con la speranza che
le nuove generazioni abbiano piu possibilita di esau-
dire i loro desideri grazie all’avanzare della scienza - e
abbiamo trovato chi sognava di diventare ballerina,
calciatore, medico, investigatore. m

Francesca Penno e il team del Numero Verde Stella
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Barbara Pianca

Carlotta Bertuolo ha 16 anni e
vive a Fregene. Frequenta il terzo
anno del liceo linguistico dove studia
inglese, francese e spagnolo. “Mi piace
in particolare la lingua spagnola — ci
racconta — perché riesco piano piano
a tradurre qualche parola e poi perché
guardavo delle serie TV con delle can-
zoni in spagnold”. Appassionata di mu-
sica, chedice aiutarla tantissimo, anche
se ancora non ha le idee chiare inizia a
immaginare il proprio futuro: “ Vorrei
fare leducatrice anche se non ne sono
ancora sicura né conosco nel dettaglio
il percorso di studi che dovrei seguire.
Sono in contatto con l'associazione |l
Porto dei piccoli, grazie alla quale ho
iniziato un percorso a distanza, online
quindi, con alcune educatrici. Quello
che stiamo facendo mi é utile, dialo-
ghiamo, ci confrontiamo e stiamo co-
struendo qualcosa insieme. Trovo mol-
to bello il loro lavoro. Potrei svolgerlo
anche io e aiutare altre persone, anche
adistanza”.

Alice Rocca € una operatrice de Il Porto
dei piccoli, una delle professioniste che,
acontatto con Carlotta, ha fatto nascere
in lei la fascinazione per questo lavoro.
“Grazie alla tecnologia che offre la pos-
sibilita degli incontri online — riflette —
questa professione diventa ancora pit
accessibile per Carlotta che cosi potreb-

be entrare in contatto anche con realta
non raggiungibili fisicamente. Di solito
infatti gli ospedali dove gli educatori
lavorano sono perlopitt accessibili ma,
quando silavora a domicilio, non é det-
to che le abitazioni private non abbiano
barriere architettoniche’. E un lavoro
impegnativo dal punto di vista fisico?
“Richiede senzaltro grande concentra-
zione ma, per il resto, la fatica pit gran-
de sta negli spostamenti da un luogo
fisicoa unaltro”

Il lavoro dell'educatore a distanza fun-
ziona? “In tempi di pandemia é stata

una scelta obbligata che, perg, si é rivelata
funzionante'

Qual e il percorso di studi necessario?
“La mia € una storia a parte, dato che sono
una psicologa da poco abilitata alla profes-
sione e ho scelto, prima di intraprendere la
carriera per cui ho studiato, di approfondire
lesperienza con i bambini e le loro famiglie.
Lavoro quindi online, negli ospedali e di re-
cente anche con dei bambini arrivati dalla
guerra in Ucraina. Esiste pero un percorso di
laurea ad hoc che suggerisco a Carlotta, in
Scienze dell'Educazione”. |
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> homas Di Flavia ha16 annievivein

provincia di Messina. Studia infor-
matica al biennio di un istituto tecnico.
“Dal terzo anno-ci racconta - dovro sce-
gliere se proseguire con l'informatica o
optare perlagrafica. Mipiacciono lefoto
e gli spot pubblicitari ma sono preoccu-
pato peril disegno tecnico di precisione.
Daltra parte, ho capito che neanche l'in-
formatica fa per me: richiede una com-
prensione di concetti matematici che
mi risulta difficile’. Per questo Thomas
sistaguardandointornoal difuoridelle
possibilita che gli offre la scuola. “Vorrei
guadagnare soldi con Internet” riflette.
Sta considerando il mondo di Youtu-
be o quello delle criptovalute. “Vorrei
trovare un lavoro che si possa svolgere
al computer, che per le mie limitazioni
motorie & uno strumento accessibile, e
che mi faccia guadagnare una somma
buona senza prevedere troppi studi.
So che nel mondo delle criptovalute
ci si puo affidare a un manager, an-
che se dovro guardarmi dalle truffe’

P>Docente all'universita Milano Bicocca e
amministratore delegato di CheckSig,
societa che opera nellambito dei bi-
tcoin e delle criptovalute, Ferdinando
Ametrano desidera avvertire Thomas:

o Barbara Pianca
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Da grande
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conle
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“Caro ragazzo, nellantico testamento
ce scritto: 'Lavorerai con il sudore della
tua fronte. E davvero cosi, ogni lavoro
comporta fatica e impegno e cio acca-
de anche nel mondo delle criptovalute.
Affidarsi a un manager é rischioso e, se
sceglierai di farlo, ti consiglio di studia-
re per essere in grado di individuarne
uno bravo e affidabile’. Cosa bisogna
studiare? “Il mondo delle criptovalute
¢ intrinsecamente interdisciplinare e
comprende aspetti economici di teoria
della finanza, aspetti legati alla crit-
tografia e quindi di tipo matematico,

altri relativi al computer networking
e quindi di tipo informatico e, infine, &
fondamentale conoscere la teoria dei
giochi. Non esiste ancora nel mondo
dell'istruzione un percorso strutturato
ma, essere preparati in una di queste
quattro aree e nutrire confidenza per
matematica, informatica ed economia,
é rilevante’. Le opportunita che offre
questo mondo sono reali? “Si. Potrem-
mo trovarci nel momento della storia
in cui la moneta si separa dallo Stato.
Negli ultimi cinque secoli il monopolio
della moneta é stato in modo indiscus-
so dello Stato. Poi sono arrivati i bitcoin”.
Ci puo spiegare meglio? ‘I bitcoin sono
un esperimento di portata storica, il
tentativo di creare in ambito digitale
qualcosa di trasferibile ma non duplica-
bile. Con questa moneta & venuta meno
per la prima volta in ambito digitale la
duplicabilita, mettendoci di fronte a
qualcosa di assolutamente nuovo: una
scarsita digitale che ricorda la scarsi-
ta delloro fisico. Se si riflette su quale
sia stato il ruolo delloro nello sviluppo
della civilizzazione e della finanza, si
puo intuire la portata dirompente del-
la venuta dei bitcoin. Magari in futuro
saranno questi ultimi la nuova riserva
aurea, sganciandosi definitivamente
da quella governativa’. |
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p JJ! suo film preferito € ‘I sogni di Wal-
ter Mitty” e in questo momento il suo
regista preferito € Denis Villeneuve. Ha
sempre guardato tanti film e inventa-
to storie e personaggi nei giochi con i
fratelli. Claudio Recenti ha 20 anni e
abita a 40 chilometri da Milano, dove
studia 'Comunicazione, media e pub-
blicitd' con lobiettivo di diventare un
regista cinematografico. “Sono sempre
stato appassionato di cinema ma, fino
a 14 anni, pensavo sarei diventato in-
gegnere. Ho cambiato idea durante il
liceo scientifico: la matematica non fa
per me! La mia passione per la settima
arte, invece, puo diventare un mestiere.
Prima di iscrivermi all'universita lulm
mi sono guardato intorno e ho valuta-
to che, continuando il percorso di studi
conil master Televisione, cinema e new
media, avro una preparazione ampia,
che mi permettera eventualmente di
accedere anche ad altri percorsi profes-
sionali pur sempre vicini al mio sogno
di regia e sceneggiatura. Ho appena
partecipato a un concorso per sceneg-
giatura con un soggetto originale, ho
vinto un premio a Spoleto con un cor-
tometraggio in stop motion ispirato al
caso Floyd e, questestate, vorrei realiz-
zarne uno con degli attori. Mi chiedo se
ilmondo del cinema sia accessibile, non

solo fisicamente ma a livello di cultura,
atteggiamento e mentalita, e se riuscird
ad avere l'autorevolezza sufficiente per
dirigere un set anche seduto su una car-
rozzina’.

p>Chiediamo alla regista e avvocatessa
Lucia Zanettin come si faccia a rea-
lizzare un film. “Ci sono due strade. Si
conquista l'attenzione di una casa di
produzione, con il rischio, pero, specie
quando sicompionoi primi passi, di su-
bire limitazioni creative dalla stessa, o si
opta per l'autoproduzione. Ho scelto la

seconda strada. Mi sono detta che nessuno
sarebbe venuto a cercarmi e, con il soste-
gno di mio marito, ci siamo rimboccati le
maniche’. Nelle opere della regista regna
la sua grande passione per la montagna,
dove vive e chel'ha portataa girare“Solo di
domenica’ e il documentario sulla Grande
guerra “ll fronte di fronte”. “Partecipando al
Trento Film festival mi sono infine presa
sul serio e fondato una casadiproduzione’.
Da allora Zanettin ha diretto due lungo-
metraggi di fiction e sta infine ottenendo
un finanziamento totale all'ultimo lavoro.
Com'e successo? “Mi sono fatta conoscere
e, attraverso i primi lavori, ho costruito la
mia credibilita. Certo, quella dell'autopro-
duzione € una strada faticosa, con una ne-
cessaria riduzione al minimo dei costi, un
criterio che ha come contraltare l'impegno
maggiorato per le poche persone coinvol-
te’. E un lavoro faticoso? “Si, fisicamente e
mentalmente. Mentre per gli altri ci sono
dei momenti di riposo, il regista non puo
permettersi un attimo di distrazione. E poi
bisogna tenere conto che i tempi del set
sono lunghi e a volte alcune riprese ester-
ne avvengono in condizioni meteorologi-
che difficili”. Quanto al dubbio di Claudio
sulla sua autorevolezza: “Civuole carattere
per dirigere un set, ma la condizione diri-
mente non sta nellessere 0 meno su una
carrozzina bensi nella capacita di imporsi
e non lasciarsi confondere”. ®



»Sara Zaganelli ha 19 anni e vive in
provincia di Arezzo. Al quinto anno
del liceo linguistico, intende frequenta-
re all'universita Scienze dell'Educazione
e della formazione per poi specializzar-
mi in ambito penitenziario. “Sono affa-
scinata dai penitenziari, non so perché
ma e cosi da diversi anni ormai. Guar-
do film e serie TV ambientati in carce-
re. Mi sento una persona abbastanza
empatica e penso di poter offrire aiuto
a chi deve farsi una vita nuova. Sono
testarda e cerco di raggiungere in tutti
i modi i miei obiettivi. Inoltre cerco di
vivere normalmente, senza farmi tanti
problemi, nonostante la mia condizio-
ne fisica. Sogno di lavorare in un car-
cere di Napoli perché amo la cittd e i
napoletani. Il compagno di mia mam-
ma € napoletano e fin da piccola mi
ha tramandato questa passione, tanto
che se non la visito almeno ogni tre
mesi mi sento male! Sono anche tifo-
sa di calcio del Napoli. Mi piacerebbe
sapere se la professione cui aspiro € ac-
cessibile e se, nonostante le difficolta,
sia appassionante’.

P-E di recente pubblicazione il volume
“Educazione in carcere. Sguardi sulla
complessitd” (Franco Angeli, 2021) che
Roberto Bezzi, docente all'universita

o Barbara Pianca
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'educatrice
penitenziaria

Milano Bicocca e responsabile dellArea
educativa del carcere di Bollate a Mila-
no, ha curato insieme alla collega peda-
gogista Francesca Oggionni. ‘Attraverso
le riflessioni di quindici esperti—ci spie-
ga—cisiamo chiesti come fosse possibi-
le proporre un percorso educativo in in
un luogo ostile alleducazione’

Come si diventa educatore peniten-
ziario? “Si diventa funzionario giuridi-
co-pedagogico (questa la definizione
legislativa dal 2010) vincendo un con-
corso pubblico, che perod viene indetto
dirado, o lavorando per cooperative che

collaborano con progetti specifici alle-
ducazione in carcere’.

Che qualita personali suggerisce di
rafforzare? “Per lavorare in carcere, che
e un luogo complesso, bisogna sospen-
dere stereotipi e pregiudizi, o almeno
essere consapevole di averli. Bisogna
tenere a mente che ogni individuo ha
una pluralita di caratteristiche e che la
disabilita, intesa come area di difficolta,
appartiene a ciascuno di noi. Il detenu-
to ha senzaltro una disabilita sociale
ma anche una pluralita di altre caratte-
ristiche. Solo attraverso questo approc-
cio sara possibile alleducatore avviare
un ascolto attivo, superando anche la
tendenza all'infantilizzazione del dete-
nuto, stimolata dalla sua condizione di
subalternita. Inoltre sono importanti la
capacita di mediare, perché il carcere ha
tante anime che bisogna far dialogare
traloro, ela pazienza”

Cosa ¢ difficile e cosa & appassionante
di questo mestiere? “Difficile e gestire
la frustrazione per progetti falliti per
diverse cause. Appassionante per me é
I'aver conosciuto storie di vita che han-
no cambiato la mia visione del mondo
e provare a sfidare le avversita, creden-
do nelle parti positive e funzionali delle
persone che per vari e complessi motivi
si trovano in stato di detenzione'. |
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Tecnologie e strategdie
per l'autonomia
negli ambienti di vita

o Claudia Salatino, Antonio Caracciolo, Chiara Folini, Rosa Maria Converti - IRCCS Fondazione Don Carlo Gnocchi

Abbiamo chiesto agli esperti dell
Fondazione Don Gnocchi, che rin-
graziamo, di aiutarci a orientarci
nella ricerca di- autonomia negli
spazi che frequentiomo. Ecco cosa ci
hanno raccontato.

La soluzione assistiva individuale
Le tecnologie assistive rappresentano
strumenti per garantire la pari parte-
cipazione delle persone con disabilita
alla societa e all'economia e l'accesso
alle tecnologie assistive € oggi un di-
ritto fondamentale, sancito nel 2006
nella Convenzione Onu sui diritti del-
le persone con disabilita.

Nel 2014 |'Organizzazione Mondiale
della Sanita (OMS) ha avviato l'ini-
ziativa GATE riconoscendo gli ausili,
in inglese 'assitive products’, come il
‘quarto pilastro” della salute globale,
assieme ai farmaci, ai vaccini e ai di-
spositivi medici. Lindividuazione del-
la soluzione assistiva pill appropriata
é un intervento individualizzato che
puo comprendere una combinazione
di ausili, di assistenza personale, di
adattamenti sull'ambiente di vita, di
determinati prodotti o servizi di co-
mune commercio.

I professionisti

Nel contesto clinico-riabilitativo,
l'adozione di soluzioni assistive fa
parte del progetto riabilitativo indi-

vidualizzato. Una valutazione mirata
alla scelta e alla prescrizione di ausili
comporta momenti clinici (valutazio-
ne delle barriere e delle risorse moto-
rie, sensoriali, cognitive utilizzabili),
tecnici (configurazione e sperimenta-
zione con ausili), educativi e informa-
tivi e non puo non prescindere da un
modello di counseling.

Un esempio di presa in carico multi-
disciplinare e di integrazione dei vari
momenti del percorso riabilitativo &
quanto awviene all'Unita Operativa
DAT dell'lRCCS di Milano della Fon-
dazione Don Carlo Gnocchi; il DAT
propone un percorso innovativo che
si avvale di specifiche competenze
professionali e di sofisticate tecno-
logie, come la mostra ausili e la casa
domotica. Le prestazioni cliniche ri-
guardano la valutazione degli ausili,
l'addestramento all'uso degli stessi
per l'autonomia personale, |a terapia
occupazionale per il reinserimento
domiciliare, lavorativo, scolastico e
sociale dell'utente preso in carico.
Léquipe & multidisciplinare e com-
posta da medici fisiatri, fisioterapisti,
terapisti occupazionali, bioingegneri.
In dodici centri della Fondazione é
presente un servizio SIVA (Servizio
di Informazione e Valutazione Ausili)
e tali servizi ne compongono la rete,
condividono conoscenze, metodo-
logie e modalita di lavoro e possono
usufruire del supporto tecnico-meto-
dologico del SIVALab, che ha l'obiet-

tivo di introdurre ausili innovativi nei
servizi clinici e socio-assistenziali e
diffondere la cultura delle tecnologie
assistive attraverso attivita formative,
informative, di ricerca, innovazione,
scouting.

Il DAT fa anche parte della rete italiana
dei centri di consulenza su ausili tec-
nologici, che si chiama GLIC.

Le tecnologie assistive

Fra le pubblicazioni del gruppo GATE
delllOMS troviamo queste importanti
definizioni:

con il termine tecnologie assistive si
intende l'applicazione strutturata di
conoscenze e abilita nel campo degli
ausili e dei relativi sistemi e servizi;
gli ausili mantengono o migliorano il
funzionamento e l'indipendenza di un
individuo, promuovendone cosi il be-
nessere.

Il Portale SIVA offre una panoramica
sistematica e aggiornata degli ausili
disponibiliin Italia e in Europa.
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Ecco una selezione di tipologie di ausili che possono rispondere specificamente alle esigenze di pazienti con SMA.
Ve ne mostriamo qui alcuni pit tecnologici:

Ausili per il controllo a distanza Tastiere

e Supporti d’avambraccio per consentire attivita manuali
e Ortesi per arto superiore

® Esoscheletri robotici indossabili
® Ausili per la comunicazione interpersonale

e Sistemi a controllo oculare

e Sistemi di riconoscimento vocale
® Carrozzine manuali

e Carrozzine motorizzate

Dispositivi puntatori per computer Ausili per la comunicazione interpersonale
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Ve ne mostriamo ora altri meno tecnologici:
® Mobilia ed elementi di arredo per I'ambiente di lavoro
® Tavoli
® Mobilia per riporre oggetti

e Ausili per afferrare oggetti: adattamenti o accessori per
migliorare la presa, ausili per raggiungere e prendere
oggetti distanti

@ Ausili per vestirsi e svestirsi
@ Ausili per la cura dei capelli

Mobilia e ausili per mangiare e bere

Il punto di vista del fisioterapista

La scelta e la personalizzazione di una
soluzione assistiva coinvolgono un insie-
me di situazioni di vita e di variabili tali
per cui non é possibile relegare queste
attivita all“ultima fase” dell'iter riabilita-
tivo. E invece fondamentale identificare
necessita, situazioni ambientali (scuola/
lavoro) e familiari (casa), che dovranno
essere affrontate in maniera organica, e
utilizzare gli ausili come “strumenti per
una maggiore autonomia’ della persona
e facilitatori per chi la dovra assistere.

In questo percorso il fisioterapista esper-
to in ausili valuta e verifica gli ausili pit

idonei coinvolgendo, oltre al paziente e
ai membri delléquipe riabilitativa, le fi-
gure del contesto di vita.

Il punto di vista del terapista
occupazionale

Il terapista occupazionale esegue una-
nalisi approfondita della persona inda-
gando tutte le sue componenti: ruoli,
occupazioni e 'ambiente, che puo rap-
presentare una barriera che limita la par-
tecipazione e crea disparita. Attraverso
unanalisi completa delle componenti e
delle qualita ambientali, il TO puo valu-
tarne l'impatto sulle prestazioni e sulla

partecipazione occupazionale della per-
sona e inserire le tecnologie assistive per
modificarlo e adattarlo supportando la
persona nelle sue occupazioni.

"Le tecnologie assistive possono infatti
essere utilizzate per modificare e adat-
tare l'ambiente supportando la persona
nelle sue occupazioni. Il TO puo awvalersi
dellintroduzione di ausili e di strategie
che supportino la performance occupa-
zionale e facilitino la partecipazione nel-
le occupazioni desiderate, attraverso la
valutazione, la scelta e l'addestramento
all'uso delle soluzioni assistive pitt appro-
priate (Aota, 2020)" M
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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.

Il Numero Verde Stella ci aiuterd in questo spazio aperto a genitori, nonni, maestre e chiunque desideri
ricevere informazioni. Risponderemo privatamente via email ai vostri dubbi; le domande piui 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

Buongiorno, sono la mamma di una ragazza con SMA 2. Finalmente, dopo questi
due anni di pandemia, vorremmo tornare a programmare un viaggio. Vorrei alcune
informazioni sulla possibilita di viaggiare in aereo.

Vi é una norma europea dedicata (Regolamento UE 1107/2006) che dichiara che i gestori
aeroportuali sono tenuti a fornire adeguata assistenza a passeggeri disabili che vogliano
NumeroVerdeSTELLA  Viaggiare. ‘Il passeggero‘ Fon disabilita ha d.iritto all’as§istenza gratuita in qualsiasi aeroporto
800 58 97 38 guropeo,5|a nellafase diimbarco e sbarco, siaduranteil volo, oltre che per tutta la permanenza
in aeroporto.
Per richiedere assistenza a bordo dell'aereo vanno specificati in fase di prenotazione lo status
di disabilita del passeggero e la presenza di accompagnatori.
Per la richiesta di assistenza in aeroporto, invece, bisogna contattare la compagnia aerea, la
biglietteria o il tour operator a cui vi siete rivolti per il viaggio con almeno 48 ore di anticipo e
fornire informazioni relative alle necessita e sul trasporto di apparecchiature mediche.
Peril trasporto di ausili respiratori va sempre presentata una relazione redatta dallo specialista
dove si dichiarare la necessita di tenerli a bordo, poiché da considerare come macchinari
salvavita. La carrozzina viene imbarcata nella stiva e, in base al modello, viene richiesto di
staccare le batterie. Per i medicinali & necessario chiedere alla compagnia qual é la procedura
per ottenere |'autorizzazione a portarli a bordo. ==

acurapl Francesca Penno
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SMA

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 alla ricerca.

famigliesma.org
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Famiglie

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. Oggi la terapia genica e realta, un trattamento innovativo. E non finisce qui,
una terza terapia e disponibile.

In Italia nascono ogni anno circa 40-50 bambini con atrofia muscolare spinale, prima causa
di morte genetica infantile. Colpisce soprattutto in eta pediatrica rendendo difficile gesti
quotidiani come sedersi e stare in piedi, nei casi pit gravi deglutire e respirare. La SMA di tipo]
- la forma piu grave della malattia colpisce il 60% dei nuovi nati con la patologia (circa 20-25
bambini ogni anno) e fino a pochi anni fa era difficile sopravvivere oltre i due anni.

Ad oggi e possibile effettuare un test genetico gratuito nel Lazio, Toscana, Puglia e Liguria
capace di identificare la malattia fin dalla nascita per poter intervenire prima che compaiano

sintomi gravi e irreversibili.

Tutte le terapie per la SMA, aumentano la loro efficacia quanto prima vengono somministrate.
Per questo ci impegniamo ad estendere lo screening neonatale a livello nazionale.

f v o “ Per un futuro senza




