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L’editoriale
Anno nuovo, 
vita nuova!
Ben trovati a tutti, ancora una volta sono lieto di presentarvi il frutto del nostro lavoro 
di questi mesi, denso di contenuti interessanti che sono certo vi terranno compagnia per 
i prossimi giorni e vi forniranno spunti di riflessione e idee per il futuro. Il primo piano di 
questo numero è dedicato all’adolescenza e prosegue sul filone avviato da qualche tempo, che 
ritengo importante visto che i nostri bambini stanno crescendo e si troveranno ad affrontare 
insieme a noi questa delicata fase della loro vita. Altro argomento caldo è quello del lavoro 
per le persone con SMA, raccontato attraverso uno studio che prospetta uno scenario 
desolante ma schiettamente vero, e mi auguro che 
sia per noi una leva che ci stimoli a muoverci affinché 
cambi qualcosa.
Come sempre troverete le ormai consuete rubriche di 
Emma, Marialaura e Aurora, la storia di Jacopo e gli 
ottimi consigli di “buone maniere” del nostro amico 
Angelo Garini. 
Per la parte della ricerca, ci concentriamo su una nuova 
molecola molto promettente e sul tanto discusso 
“passaggio” da nusinersen a risdiplam, oltre che sulle 
nuove Regioni che si stanno aprendo allo screening 
neonatale per la SMA.  Sogniamo poi insieme a Cecilia, 
una piccola con SMA 1 che è stata trattata a sette 
mesi con la terapia genica, e i suoi genitori speciali.
In questo numero troverete anche un approfondi-
mento sulla nostra amata Associazione, in occasione 
del cambiamento della sua forma legale da Onlus a 
Aps Ets, con relativa iscrizione al Registro unico del 
Terzo settore; non cambia nulla nella sostanza ma è 
un altro importante traguardo raggiunto con l’impegno e il lavoro di tanti volontari ai quali 
va il nostro ringraziamento costante. L'Associazione siamo noi, indipendentemente dalla 
sua forma giuridica, ed è bello sentire nostra la miriade di progetti importanti che trovate 
elencati in due pagine che abbiamo pensato proprio per trasmettere il senso di dinamicità 
intrinseco a Famiglie SMA. Della nostra Associazione dobbiamo avere cura e assicurarci la 
sua esistenza per gli anni a venire: per questo vi invito caldamente ad essere molto attivi 
nella campagna del 5 per mille, non solo in prima persona ma contattando amici e parenti 
e soprattutto commercialisti e professionisti che, con una semplice firma, possono fare 
davvero tanto per Famiglie SMA.

A presto.
Luca

LUCA BINETTI
DIRETTORE EDITORIALE DI SMAGAZINE

Simona Spinoglio
Unitonews
Francesca Penno del 
Numero Verde Stella
Marialaura Tessarin
Emma Tognin

IN COPERTINA
Riccardo Fabac
13 anni



I nostri bambini che amavano farsi coccolare e accudire se ne sono andati.
Al loro posto ci sono degli sconosciuti che ci allontanano, entrano in confl itto, hanno 
un nuovo pudore per il proprio corpo, non sappiamo cos'abbiano per la testa. 
E adesso che facciamo?

4

Figli adolescenti

DI  Jacopo Casiraghi
Psicologo e psicoterapeuta di Famiglie SMA

Dall’aff ettività 
alla sessualità: 
istruzioni per l’uso

La pubertà e l'adolescenza sono fasi cruciali nello sviluppo 
  umano, caratterizzate da profonde trasformazioni a li-

vello fi sico, psicologico, relazionale e sociale. In questo pe-
riodo, i giovani iniziano a esplorare le loro emozioni e i loro 
sentimenti, lungo una rotta che passa dall'affettività all'a-
more, fi no alla scoperta della sessualità.

L'affettività durante la pubertà e l'adolescenza è spesso de-
scritta come intensa e confusa. I giovani possono provare 
forti emozioni e sperimentare importanti cambiamenti nel 
loro corpo e nei loro rapporti interpersonali. L'affettività in 
questa fase è influenzata da molteplici fattori, tra cui lo svi-
luppo del sé, le relazioni con i coetanei, la famiglia e la cul-
tura di appartenenza. La pubertà è la prima fase della vita 
in cui ci si interroga per davvero sul signifi cato dell'amicizia 
e si pongono le basi per la gestione delle relazioni gruppali. 

L'amore è un aspetto importante dell'affettività nella puber-
tà e nell'adolescenza. In questo periodo, i giovani possono 
sperimentare l'amore romantico per la prima volta e impa-
rare a gestire i sentimenti e le emozioni che ne derivano. Tut-
tavia, l'amore in questa fase può anche essere complesso e 
confuso, poiché i giovani stanno ancora sviluppando le loro 
competenze relazionali e la loro capacità di gestire i senti-
menti: a volte un'amicizia profonda può essere scambiata 
con amore, aprendo interrogativi rispetto ai propri desideri e 
dubbi rispetto alla propria identità. È Erik Erikson che sotto-
linea per primo l'importanza della formazione dell'identità 
sessuale durante l'adolescenza, sarà poi Alfred Kinsey a so-
stenere che l'orientamento sessuale sia un continuo che va 
da eterosessuale a omosessuale, piuttosto che una categoria 
rigida come saremmo portati a immaginare ingenuamente.

In adolescenza compaiono curiosità e attrazione per il tema 
della sessualità, un argomento pulsionale che può segmen-
tare i giovani: da un lato potrebbero esserne attratti, dall'al-
tro potrebbero sentirsi spaventati e preoccupati anche a 
causa dei tabù e degli stereotipi sociali ancorati al tema. 
Gli adolescenti possono anche associare in modo inappro-
priato il concetto di amore con quello di sessualità a causa 
della pressione sociale, della curiosità, della mancanza di 
informazioni appropriate e di una comprensione incom-
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pleta dei sentimenti e della sessualità. È importante che gli 
adolescenti abbiano accesso a informazioni complete e af-
fidabili sulla sessualità e le relazioni, in modo che possano 
comprendere che l'amore e la sessualità non sono la stessa 
cosa e che entrambi possono essere presenti in relazioni 
sane e rispettose.

L'amore e il sesso negli adolescenti con disabilità motoria 
possono infi ne presentare sfi de uniche rispetto al resto del 
gruppo dei pari. Tuttavia, è bene ricordare che questi adole-
scenti hanno gli stessi bisogni, pulsioni e desideri sessuali e 
romantici degli altri adolescenti.
Alcune delle sfi de che gli adolescenti con disabilità motoria 
possono affrontare nell'amore e nel sesso includono:

l'accessibilità: può essere diffi cile per gli adolescenti con 
disabilità partecipare a relazioni romantiche e sessuali 
se non hanno intimità, indipendenza e accesso a luoghi 
e attività adeguati.

 gli stereotipi sociali: nella nostra cultura esistono stereo- 

tipi sessuali e romantici rispetto alle persone con disabi-
lità, che limitano le opportunità di sviluppare relazioni 
sane e signifi cative.

 gli stereotipi connessi alla bellezza: lo standard di bel-
lezza fi sica veicolato dai media e dai social è spesso 
inappropriato o fonte di ansia di prestazione per tutti gli 
adolescenti. Un corpo che si distanzia ulteriormente da 
quanto considerato bello può generare ulteriore frustra-
zione e ritiro sociale. 

 l'educazione sessuale: gli adolescenti con disabilità potreb-
bero non avere accesso a informazioni complete e appro-
priate sulla sessualità e l'amore, e potrebbero avere diffi col-
tà a trovare risorse affi dabili per parlare di questi temi.

È importante fornire agli adolescenti con disabilità un 
supporto familiare ed eventualmente una guida ade-
guata (counseling sulla affettività e sulla sessualità), per 
aiutarli ad affrontare queste sfide e a sviluppare relazioni 
sane e soddisfacenti. 

Il tuo bagaglio è 
il tuo contributo

Per intraprendere ogni nuovo viaggio è fondamentale 
avere una mappa che ci possa indicare quali vie, curve 

e ostacoli possiamo incontrare, che ci dia un po’ di sicu-
rezza e sostegno. 
Purtroppo, però, come sappiamo, la mappa non può mai 
essere esattamente rappresentativa del territorio che an-
drò a visitare nel momento in cui io intraprenderò il viag-
gio. La mappa non può dirmi il colore esatto della vege-
tazione che incontrerò, né con che stato d’animo, fatiche, 
curiosità e risorse affronterò gli ostacoli della strada. 
Sapere che tuo figlio sta entrando o entrerà nel mondo 
dell’affettività, dell’amore e della sessualità e che questo 
mondo ha caratteristiche, dinamiche e processi specifici, è 
una prima fondamentale parte dell’esperienza di crescita 
che vivrai accanto a lui. 
Accanto a queste competenze, però, è importante porta-

DI Simona Spinoglio
Psicologa e counselor di Famiglie SMA

re consapevolezza sul fatto che tu e tuo figlio siete esseri 
unici, cresciuti e formati in base a condizioni che rendo-
no totalmente soggettivo il vostro approccio e, perché le 
esperienze della vita possano essere affrontate con tutte 
le risorse e le possibilità che hai, è utile che tu ti ponga 
alcune domande. 

Mi rivolgo a te, genitore, che probabilmente ti interroghi 
su come affrontare al meglio questi temi con tuo figlio o 
che sei convinto di sapere cosa lui pensi, senta, provi. 
Per prima cosa è importante per me dirti che, per quanto tu 
lo conosca e sia profondamente legato a lui, non potrai mai 
sapere esattamente cosa vive perché siete persone diver-
se, con esperienze ed età diverse, con aspettative diverse 
sulla realtà. Illuderti di essere nella sua testa non significa 
forse caricarti del tuo peso e anche del suo? Puoi lasciargli 

g p
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con fiducia ciò che è profondamente e intimamente suo e 
prenderti cura invece di cosa tu provi? 
Perché, se è vero che è un essere unico e irripetibile, è al-
trettanto vero che il modo con cui tu vivi questi temi ha 
un’influenza su come li affronti con lui e quindi, in parte, 
anche sul suo modo di gestirli. 
Usciamo dall’idea che ci siano le cose giuste e le cose sba-
gliate e proviamo ad accogliere il fatto che tu hai il tuo ap-
proccio, caratterizzato da mille sfaccettature e costruito 
anche dalle tante esperienze che la vita ti ha portato a spe-
rimentare da prima che tu diventassi genitore. Conoscerti 
e chiederti come tu ti approcci davvero a questi temi serve 
a prenderti il tuo pezzo di carico e di risorse per affrontarli 
e a lasciare che tuo figlio viva il suo viaggio, senza leggergli 
nella mente paure o pensieri che appartengono a te. 
Ed è proprio a te che mi rivolgo e ti invito a chiederti: come 
ti poni tu di fronte a questi argomenti?
Quanto sono complessi o quanto sono semplici per te il 
tema dell’affettività e quello della sessualità? 
Quali esperienze che appartengono alla tua storia hanno 
contribuito a crearti queste idee o convinzioni? 
Quando guardi tuo figlio, quali sono le tue aspettative o 

le tue paure pensando alle sue relazioni affettive? 
Quando guardi il suo corpo reso non conforme 
dalla SMA, quali pensieri, giudizi o timori emer-
gono dentro di te? 
Che cosa è per te la bellezza? 
Quanta fatica o fiducia c’è nel pensarlo libero di 
vivere le sue esperienze sessuali, le sue frustrazio-
ni, le sue soddisfazioni? 
Quanto credi davvero che lui sia in grado di af-
frontare il cambiamento che vive o che vivrà nel 
suo corpo, nella percezione di sé e nel confronto 
con gli altri e con la società? 
Sono domande profonde e importanti, lo so, sono 
domande che ti invito a porti se senti che hai bi-
sogno di strumenti per vivere al meglio possibile 
questo passaggio di tuo figlio. 
Le risposte a queste domande non sono le solu-
zioni, perché le soluzioni generali non esistono. 
Attraverso queste risposte puoi però prendere 
consapevolezza del bagaglio più o meno pesante 
con cui affronti il tuo viaggio nel territorio inesplo-
rato che porterà tuo fi glio a divenire adolescente. 



DI  Martina Bracco
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Disabilità e 
lavoro: 
un ossimoro?
“Sono Martina, ho 32 anni, un 
diploma di maturità classica e 
una laurea magistrale in mate-
matica. Ho una SMA 2 e… vorrei 
lavorare”. Ospitiamo il contribu-
to di Martina Bracco, frutto della 
sua tesi di master universitario, 
invitando i lettori a un confronto. 
Mandateci testimonianze e opi-
nioni, le pubblicheremo!

Sono Martina, ho 32 anni, un di-
ploma di maturità classica e una 

laurea magistrale in matematica. 
Ho una SMA 2 e … vorrei lavorare. 
A scuola (dalla materna all’univer-
sità) ho potuto studiare quello che 
volevo, ho potuto usufruire di una 
stanza per potermi coricare quando 
mi sentivo troppo stanca, ho potuto 
frequentare a distanza quando ho 
avuto problemi di salute. Insomma, 
ho potuto studiare! 

Con fiducia ho pensato al mondo 
del lavoro, confidando in altrettan-
ta attenzione e comprensione. Non 
ho mai chiesto e non chiedo sconti 
o agevolazioni, ma di poter essere 
messa nella condizione di fare ri-
spettando al contempo le mie ne-
cessità; di svolgere un lavoro per cui 
ho studiato così da diventare una 
cittadina che dà oltre a ricevere. Mi 
sono preparata per insegnare, quin-

di oltre agli esami specifici di ma-
tematica e fisica ho sostenuto degli 
esami extracurriculari quali chimi-
ca, biologia, geologia, psicologia, 
pedagogia e didattica.
Dalla laurea sono nelle graduatorie 
del Miur per insegnare alle scuole 
medie e superiori ed, effettivamen-
te, ho potuto insegnare nel perio-
do della Dad. So che la didattica a 
distanza ha creato diverse proble-
matiche e per i bambini e gli ado-
lescenti è preferibile di gran lunga 
l’incontro a scuola, ma mi ha con-
sentito di lavorare. Ho provato a 
contattare il Miur per capire se la 
Dad potesse continuare per esem-
pio nelle scuole serali o in quelle in 
carcere. Ma è stata tolta del tutto. 
Mi è dispiaciuto perché insegnare 
è quello per cui mi sono preparata 
ed è ciò che mi piacerebbe fare. E 
con la Dad avrei potuto continuare 
a farlo.

La mia ricerca di lavoro
È quindi possibile, per chi vive una 
disabilità fisica grave, lavorare, sce-
gliere ed essere scelti? Vedendo 
tramontare l’epoca della Dad, per 
non fermarmi, mi sono iscritta nelle 
liste del collocamento mirato e ad 
alcuni concorsi, anche riservati alle 
categorie protette. 
Il mondo del lavoro, malgrado le 
norme che sembrano favorire l’in-
gresso dei disabili, è effettivamen-
te accogliente? La legge 68/99 sul 

collocamento mirato prevede oc-
casioni di lavoro ma ritengo si tratti 
di attività perlopiù dequalificate e, 
anche e forse soprattutto, destinate 
a persone con percentuali di invali-
dità basse. Affermo questo perché 
nella mia esperienza le mansioni 
offerte sono mediamente a carat-
tere non specialistico e, a fronte di 
una platea così ampia di possibi-
li contendenti, presumo vengano 
preferiti candidati che posseggono 
un’invalidità minore e che si presta-
no meglio a svolgere mansioni di 
tipo tecnico ed esecutivo. 
Quanto ai concorsi riservati, fina-
lizzati all’assunzione di profili pro-
fessionali per i quali sono previsti il 
possesso della laurea o del diploma 
di scuola secondaria, sono pochi e 
mettono insieme condizioni molto 
diverse tra loro. Avete mai parte-
cipato un concorso riservato alle 
categorie protette? Io sì e mi sono 
ritrovata unica persona in carrozzi-
na tra molti candidati senza alcuna 
evidente limitazione fisica, fatta ec-
cezione per un ragazzo privo della 
vista. Ho così scoperto che l’iscri-
zione alle liste protette è riservata a 
tutte le persone che abbiano un’in-
validità minima del 46%.

La tesi
In quel periodo stavo frequentando 
un master sull’insegnamento all’u-
niversità di Pisa e decisi di svolgere 
tirocinio e tesi in modo da affronta-
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re anche questo argomento. Il tito-
lo della mia tesi è: “Scuola e lavoro. 
La realtà dietro le quinte. Il viaggio 
verso l’autonomia delle persone con 
disabilità fisica grave : un’indagine”. 
Desideravo conoscere altre storie 
simili alla mia e verificare se fosse 
stato possibile confrontarle e trarne 
qualcosa di utile per tutti. Preparai 
un questionario e cercai i candida-
ti. Grazie anche ad alcuni di voi ho 
raccolto una quarantina di espe-
rienze di vita scolastica e lavorativa 
relative a persone nate tra il 1954 e il 
1999, residenti in tutta Italia.

I compagni di viaggio
Le persone che ho contattato han-
no una disabilità fisica o sensoriale 
molto importante e una percentua-
le di invalidità pari al 100%. Tale 
percentuale, però, non è in grado di 
descrivere l’oggettiva condizione di 
autonomia, per cui ho suddiviso i 
partecipanti in quattro sottogruppi 
che cercassero di descrivere le di-
verse caratteristiche.

Abbastanza autonomo (cecità totale, 
sordità totale, diffi coltà a deambulare) 
Non ha autonomia personale, muo-
ve solo gli arti superiori e riesce a 
svolgere alcune attività di base
Non ha nessuna autonomia e non 
muove nessun arto o solo poco le 
dita; parla
Non ha nessuna autonomia e non 
muove nessun arto o solo poco le 
dita; parla con difficoltà.

Come si può evincere dalla descri-
zione dei gruppi, la percentuale del 
100% di invalidità contiene in sé ele-
menti alquanto diversi e anche i vis-
suti sono molto differenti.Dal punto 
di vista dei titoli di studio in possesso 
ho riscontrato una leggera prevalen-
za di laureati rispetto ai diplomati. È 
presente anche un diploma di terza 
media nella prima fascia di età consi-
derata: ci troviamo in presenza di una 
forza lavoro piuttosto qualifi cata.

Quanti di loro lavorano? Quanti svol-
gono la professione per la quale hanno 
studiato? E, infi ne, quanti ricevono at-
tenzione per le loro necessità? 
Nella mia ricerca solo il 23% delle 
persone ha ricevuto offerte di lavoro 
attraverso gli uffi ci per l'impiego. Ri-
feriscono che perlopiù si sia trattato 
di lavori al di sotto del titolo di studio 
raggiunto e incompatibili con la con-
dizione fi sica.Mi sono trovata in pre-
senza di persone con un grande desi-
derio di lavorare e che si impegnano 
a raggiungere questo obiettivo. Tra 
gli intervistati che lavorano, alcuni 
svolgono un lavoro autonomo spes-
so poco remunerativo; altri svolgono 
lavori  che sottovalutano le loro po-
tenzialità formative, che non tengo-
no conto delle loro necessità oppure, 
secondo loro con la 'scusa' di tenerne 
conto, penalizzano e sminuiscono la 
persona rispetto al ruolo.

La visione oltre le quinte dell’inclu-
sione. La realtà di un viaggio non 
ancora concluso.

Alla luce di quanto ho raccolto, qua-
li opportunità concrete si aprono nel 
mondo del lavoro? 
Nella mia ricerca ho rilevato che le 
diffi coltà incontrate dagli intervista-
ti non si limitano solo alla fase della 
ricerca del lavoro ma proseguono: è 

diffi cile contare sul rispetto delle pro-
prie necessità, senza per questo dover 
diventare lavoratori autonomi. Riten-
go che alcune cose non le possiamo 
fare, altre le possiamo fare con un 
aiuto e in alcune siamo molto bravi. 

Certamente vogliamo partecipare, vo-
gliamo essere soggetti attivi della so-
cietà. Già, ma quale società?
Includere vuol dire lavorare per ab-
battere le barriere che creano dif-
ferenze, per lasciare ad ognuno la 
libertà di essere ciò che desidera e, 
così facendo, creare una comunità di 
eguali.  La nostra Costituzione esor-
disce con il principio secondo cui l'I-
talia è una Repubblica democratica 
basata sul lavoro. Questa afferma-
zione rende conto del fatto che avere 
un lavoro per un essere umano adul-
to è una condizione essenziale di 
cittadinanza attiva. Non solo rappre-
senta il contributo che ogni persona 
adulta è tenuta a dare alla comunità, 
ma al contempo stabilisce un diritto, 
un elemento di identità personale 
che aiuta a defi nire il proprio stare al 
mondo, le proprie abilità, le proprie 
caratteristiche e competenze. Il dirit-
to al lavoro è un diritto universale ed 
è importante per tutti; lo dimostra-
no le battaglie civili che nel tempo 
sono state affrontate in proposito: 
a maggior ragione è importante per 
che vive già fattori di esclusione dal-
le normali competenze attese.



l’ASSOCIAZIONE

Siamo una APS ETS
La nuova sigla di Famiglie SMA 
Cambia la veste e non la sostanza. La nostra Associazione trasforma la propria forma legale per allinearsi con 
le nuove disposizioni normative. Questa trasformazione comporta alcune novità tecniche ma nessun cambia-
mento rispetto agli obiettivi e all'entusiasmo che ci contraddistinguono.

A CURA DELLA REDAZIONE

Siamo lieti di comunicare che l’Uffi cio re-
gionale del RUNTS di Regione Lombardia 
ha emesso un provvedimento di iscrizione 
di "Famiglie SMA Aps Ets" (rep. n. 58167; 
C.F. 97231920584) nella sezione “b -As-
sociazioni di promozione sociale" di cui 
all'articolo 46 comma 1 del D.Lgs. del 3 
luglio 2017 n. 117, ai sensi dell’articolo 22 
D.Lgs. del 3 luglio 2017 n. 117 e dell’arti-
colo 17 D.M. del 15 settembre 2020 n. 106.
Dal 01/12/2022, dunque, la nostra Asso-
ciazione è iscritta al Registro unico del 
Terzo settore, è Ente del Terzo settore e ha 
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Cominciamo naturalmente con lo sciogliere gli 
acronimi. 
Aps sta per Associazione di promozione sociale 
ed Ets sta per Ente del Terzo settore. 
Queste nuove diciture sono quelle scelte dal Co-
dice del Terzo settore che, emanato con decreto 

legislativo 117 il 3 luglio 2017, è uno dei 
pilastri della cosiddetta Riforma del Ter-
zo settore e ha per la prima volta riunito 
in un unico luogo e organizzato in modo 
organico la disciplina vigente civilistica 
e fiscale in materia.

una nuova veste come Associazione di 
promozione sociale e un nuovo nome 
Famiglie SMA Aps Ets.
Ci auguriamo che la recente iscrizio-
ne sia di buon auspicio alle attività di 
questo nuovo anno, spronandoci a vo-
lare sempre più in alto.

Cogliamo l’occasione per augurare a 
tutti una buona Pasqua.

Il Consiglio Direttivo di Famiglie SMA Aps Ets

LA LETTERA DEL CONSIGLIO DIRETTIVO

CHE COS'È UNA APS ETS
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 Insieme a noi è 
#TUTTAUNALTRASMA!
Le due campagne di Famiglie SMA 
#FirmailSogno di un futuro senza SMA 
attraverso il 5x1000
DI Anita Pallara Presidentessa di Famiglie SMA

È1iniziato un nuovo anno pieno di sogni da realizzare, di 
  sfi de da affrontare e progetti da realizzare! Tutto questo 

possiamo farlo solo insieme!

Oggi la nostra comunità può usufruire di ben tre terapie. Si-
cure ed effi caci. La terapia genica è una realtà dal 2021 per 
i nostri bimbi più fragili e da quasi un anno è disponibile la 
prima terapia orale. La terapia genica e i due farmaci, Spin-
raza e Evrysdi, che rallentano la degenerazione della ma-
lattia. Opzioni terapeutiche tanto più effi caci quanto prima 
vengono somministrate. Per questo una nostra priorità è lo 
screening neonatale, oggi disponibile in un numero via via 
crescente di regioni: un test genetico gratuito che consente 
la diagnosi alla nascita permettendo di intervenire prima 
che si manifestino i sintomi e si producano i danni gravi e ir-
reversibili tipici della patologia. In attesa che la situazione si 
sblocchi a livello nazionale, supportiamo sempre le Regioni 
che su base autonoma si vogliono attivare per avviare dei 
progetti pilota. 
Il nostro impegno è su tutti i fronti, infatti sono sempre di 
più i progetti dedicati alla vita quotidiana dei nostri bam-
bini e ragazzi. 
Sostieniamo i nuovi genitori al momento della diagnosi gra-

zie al progetto Newborn SMA, realizzato grazie a un team 
composto da sei persone fra tutor, nurse coach e psicologi. 
Grazie al potenziamento del servizio Numero Verde Stella 
(800.58.97.38), che offre aiuto psicologico e consulenza per 
le pratiche burocratiche, abbiamo visto grandi risultati e ne 
prevediamo altri di grande utilità. Per promuovere la Vita 
indipendente, una tra le esigenze maggiormente sentite 
dagli adulti, organizziamo corsi di formazione gratuiti per 
assistenti personali. Stiamo inoltre elaborando progetti de-
dicati agli sport inclusivi. 

Sappiamo che per ogni nostro traguardo raggiunto tanti al-
tri ne abbiamo davanti a noi. Abbiamo tante nuove sfi de da 
affrontare e nuove certezze da trovare.

Unisciti alla nostra grande famiglia aderendo alla nostra 
campagna per il Tesseramento 2023! 

E regalaci la tua fi rma per cambiare la storia della malattia: 
dona il tuo 5x1000 a Famiglie SMA inserendo il 
codice fi scale 97231920584.
#Firmailsogno.



l’ASSOCIAZIONE

I NOSTRI PROGETTI
Ecco quello che stiamo facendo

I progetti in corso d'opera: 
ecco di cosa si sta occupando la nostra Associazione in questo momento.

A CURA DELLA REDAZIONE
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Il nostro impegno costante per estendere lo screening 
neonatale sul territorio nazionale procede attraverso il dia-
logo continuo con centri clinici ed enti locali per l'estensio-
ne dello screening nelle regioni dove non è ancora attivo.
Per le importanti novità vi invitiamo a leggere l'articolo di 
pagina 22 e 23.

La rete di supporto al nuovo paziente che riceve una dia-
gnosi di SMA – resa possibile da Novartis Gene Therapies - è 
composta da sei professionisti (tutor, nurse coach e psico-
logi) che, con ogni famiglia, individuano un “progetto fami-
liare” per aiutarla sia in ambito burocratico sia psicologico.

“In questi ultimi anni i progetti che Famiglie SMA ha por-
 tato avanti, singolarmente o in partnership con diversi 

enti di prestigio come i centri clinici NeMO, l'Osservatorio 
Malattie Rare, Uildm e altri enti ancora, sono la dimostrazio-
ne che quello che facciamo attira risposte anche al di fuori 
della nostra comunità. 
Soprattutto nel momento della pandemia, abbiamo voluto 
portare a casa delle nostre famiglie progetti e iniziative che 
potessero interessare e portare un reale cambiamento nella 
vita quotidiana. Il fi lo conduttore che permea i nostri progetti 
ha un duplice obiettivo: portare alle nostre famiglie cambia-
menti e miglioramenti e comunicare all'esterno chi siamo, 
chi è Famiglie SMA e cosa vuol dire vivere con la SMA in ma-
niera leggera, accurata, mai usando toni sensazionalistici o 
pietistici. Porto come esempio uno dei nostri ultimi proget-
ti, realizzato in partnership con l'Osservatorio Malattie Rare, 
il documentario dal titolo “Hai mai visto un unicorno?” che 

racconta la vita di due famiglie con la SMA. In modo leggero 
permette allo spettatore di immergersi nella nostra realtà e, 
al tempo stesso, per le nostre famiglie, nuove o vecchie che 
siano, è una ventata di speranza ma anche di orgoglio. Ve-
dere quello che facciamo e riusciamo a fare è infatti motivo 
di orgoglio per tutti noi di Famiglie SMA: proprio perché ci 
chiamiamo “Famiglie SMA”, ogni nostro progetto è un nostro 
pezzettino, un fi glio di ognuno di noi. 
Siamo molto contenti che le tre case farmaceutiche che pro-
ducono le terapie utilizzate nella nostra patologia siano sem-
pre pronte a sostenerci nella realizzazione di progetti che, 
senza i supporti economici, non potrebbero venire realizzati. 
Ora l'obiettivo è continuare questo approccio e, sempre più, 
creare progetti che abbiano un valore reale, concreto e tangi-
bile per i nostri associati”.

Anita Pallara
Presidentessa di Famiglie SMA



"Famiglie SMA in cerca d'autore" è un progetto annuale di 
scrittura creativa e content writing, avviato lo scorso no-
vembre e destinato a cinque aspiranti scrittori con SMA 1. 
Dopo un ciclo di incontri online con una professionista, i 
corsisti vengono sostenuti nella stesura delle loro creazioni.

"#SMASpace" è un progetto da noi patrocinato, una piazza 
virtuale di socializzazione, interazione e intrattenimento dove 
si incontrano informalmente i clinici e persone adolescenti e 
adulte con SMA, che vengono così messe in condizione di ot-
tenere risposte su diverse tematiche.

Un percorso di formazione riproposto ciclicamente, pro-
mosso con Uidm Milano  e  Uildm Lazio,  NeMO  e  Nemo-
LAB, specifi co  per le esigenze di chi vuole praticare una Vita 
indipendente e ha una patologia neuromuscolare. Un'op-
portunità di lavoro concreta per potersi inserire nel mondo 
dell'assistenza alle persone.

Il progetto "Uguali SMA Diversi 2022/23" offre consulenza e 
supporto nell'anno scolastico agli insegnanti delle classi con 
un alunno con SMA, attraverso momenti di formazione, mo-
nitoraggio e condivisione di materiale educativo e program-
mazione di laboratori forniti da una nostra professionista.

Il progetto “Sguardi e parole – Scopriamo il mondo del lavo-
ro”, costruito con  Fondazione Adecco Per le Pari Opportunità, 
ha avuto la sua prima edizione l'anno scorso ed è consistito 
in 4 incontri di gruppo e 2 colloqui individuali fi nalizzati a 
orientare nel mondo lavorativo i nostri soci.

“SMArtfi sio” è una piattaforma online che propone webinar, 
videotutorial e altri materiali gratuiti prodotti da esperti 
sulla riabilitazione e sul miglioramento della qualità della 
vita dei bambini con SMA. Il progetto è realizzato da Fonda-
zione Luigi Clerici con la nostra collaborazione.
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www.famigliesma.org



lo SPORT

DI Barbara Pianca

La passione 
del calcio ha 
conquistato 
la famiglia 
Passero
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"Mi diverte giocare - ci racconta Riccardo - e soprattutto 
 stare con gli amici e fare squadra. Da quando ho 

cominciato non ho più smesso, a parte ora che ho dovuto 
fermarmi per la rottura del femore”.
Ma cominciamo dall'inizio: Riccardo gioca durante la 
settimana al mare del Sapre, a cavallo tra giugno e luglio 
del 2022, e una volta tornato a casa gli rimane la voglia 
di continuare. Insieme a lui nutrono lo stesso desiderio il 
padre Fabio e altri bambini, con i relativi padri, che hanno 
partecipato a MF4R 2022. Ecco cosa ci ha raccontato Fabio, il 
padre di Riccardo.

Come siete riusciti a continuare a giocare?
Abbiamo iniziato a incontrarci e a giocare insieme. Con il 
passare delle settimane e invitando altri amici abbiamo 
raggiunto il numero di sette giocatori e giocatrici tra i sei 
e i diciotto anni d'età. Io mi sono improvvisato allenatore, 
prendendo la questione sul serio. Da una parte ho preso i 
contatti con la Sezione Uildm di Milano, che ha una grande 
esperienza nell'ambito dei powerchair sport, anche se in 
particolare nel wheelchair hockey. Marco Rasconi, presidente 
nazionale, e Anna Rossi, presidentessa di Sezione, ci hanno 
aiutato e sostenuto, anche offrendoci di condividere la palestra 
in via Natta, a Milano, dove si allenano ogni giovedì sera.

E dall'altra? 
Ho incontrato il mister della squadra nazionale di powerchair 
football e ho ascoltato i suoi suggerimenti, mi sono studiato 
approfonditamente le regole del gioco e poi mi sono rimboc-
cato le maniche.

Come ti trovi nei panni di un mister?
I giochi di squadra fanno bene a chi vi partecipa, anche nei 
panni dell'allenatore. Contribuire attivamente alla costruzione 
dello spirito di squadra è una esperienza entusiasmante. 
Ricordo la timidezza delle prime volte, e il disordine. I ragazzi 
entravano e uscivano dal campo a loro piacimento durante 
gli allenamenti. Andavano dai genitori, tornavano, senza un 
criterio. Un po' alla volta, con il sorriso, li ho accompagnati verso 
una prima trasformazione. Ho spiegato loro che era necessario 
rivolgersi a me per entrare o uscire dal campo da gioco e che 
non era bello farlo mentre un compagno era impegnato a 
svolgere un esercizio. Li ho visti crescere piano piano con me.
.
“Allenarsi insieme - aggiunge il fi glio Riccardo - ci ha reso 
ancora più amici. Ci siamo scambiati i numeri di telefono e ora 
ogni tanto ci sentiamo, restiamo in contatto anche ora che gli 
allenamenti sono sospesi perché io ho da poco tolto il gesso 
per la rottura del femore e mio papà è rimasto a casa con me”. 

Veniamo alla rottura del femore, c'entra con la pratica 
sportiva?
Assolutamente no! Solo che ne ha causato la sospensione, ed 
entrambi ne sentiamo la mancanza, anche perché abbiamo 
un altro mese di attesa prima di riprendere le normali attività.

Questa lunga sosta rischia di provocare un calo di 
entusiasmo negli altri giocatori? 
Al contrario  la voglia di riprendere è tanta che stiamo mettendo 
a punto un progetto a questo proposito, di cui vi racconteremo 
al più presto!

Riccardo è un bambino milanese di dieci anni, che ha conosciuto il powerchair football la scorsa estate a 
Lignano Sabbiadoro (UD) durante l'evento del Sapre “Mio figlio ha una 4 ruote”, che era incentrato proprio 
sui benefici della pratica sportiva. 

ni che hhaa cccooonnnooosscciiiiuutto il po

Le gemelle Patorniti insieme alle compagne Viola, Giulia e Noemi Sole durante l'esibizione presentata ai Campionati Mondiali 2021.
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Ho 19 anni e vengo da Padova. 
Studio Filosofia e gioco a Hockey 
nella squadra della mia città e 
nella Nazionale Italiana. 
Mi piace disegnare, scrivere e 
informarmi sui temi di attualità.

FILOSOFIE INCLUSIVE

la RUBRICA

Emma Tognin

Scomodità

L'attivismo, inteso come smantellamento culturale di 
barriere discriminatorie, è una battaglia complessa, che 
si porta dietro una sensazione ben precisa, a mio parere: 
la scomodità. Quando si rompono modelli perpetuati 
per anni, ideologie talmente impresse da risultare 
naturali e inevitabili, non si piacerà a tutti. Soprattutto, 
a coloro che benefi ciano di queste oppressioni perché, 
diciamolo, noi esseri umani siamo creature un po' 
egoiste e ripetitive; la novità ci fa paura e lo stesso fa il 
diverso. Lo sforzo di astrazione che richiede mettere in 
discussione il proprio privilegio non è un atto che sono 
tutti disposti a compiere. Richiede umiltà, apertura 
di mente e voglia di mettersi in discussione… un po' 
scomodo, no? Di conseguenza, molti sminuiranno le 
nostre lotte, ci verrà detto che siamo troppo sensibili, 
troppo pretenziosi, che sbagliamo i toni… ed è proprio 
lì che non dovremo fermarci. 
Nella mia vita, mi sono sentita spesso “scomoda”, 
sia come persona non inclusa nelle strutture del 
mondo, sia come persona che prendeva troppo spazio. 
Ovviamente, queste dimensioni si implicano a vicenda.
Mi sono resa conto, crescendo, che quello spazio 
andava preso e preteso. Quando una persona che fa 
parte di una categoria oppressa prende spazio, lo fa sia 
per se stessa sia per tutta la sua comunità.
Pretendere un posto fi no a crearsi uno spazio nel mon-
do è un atto di lotta collettiva. È una lotta innescata 
da una scintilla ben precisa: la rabbia individuale. Le 
nostre lotte sono sempre sia singole sia collettive, lot-

tiamo per noi e per gli altri come noi. Le emozioni che 
proviamo, spesso, seppur con sfumature diverse, sono 
quelle che prova un altro 'come noi' che si trova nella 
nostra stessa situazione. Riconoscere me nell'altro da 
me è ciò che crea comunità, che pone le basi per una 
battaglia condivisa. Quel senso di ingiustizia che pro-
viamo quando avvertiamo una discriminazione, quel 
senso di rabbia cocente: sono dei sentimenti molto 
protettivi, a mio parere. 
Le nostre emozioni ci parlano, ci comunicano l'ostacolo 
che ci troviamo davanti e i nostri valori personali. Dob-
biamo ascoltarle. La rabbia viene spesso soppressa, 
nascosta, e invece va guardata in faccia, accolta, di-
fesa, perché essa è quella voce di amor proprio che ci 
consente di proteggere la nostra persona.
In casi come questi ciò che ci comunica è molto chiaro: 
il desiderio di partecipare attivamente al mondo 
e di poter autoforgiare la nostra persona. Si tratta 
di ambizioni totalmente universali e necessarie. Il 
bisogno di autoaffermazione è intrinseco all’uomo 
ma può essere effettuato solo se nel mondo ci viene 
data la possibilità di esprimerci e automigliorarci. 
Possiamo indagare le nostre attitudini, i nostri talenti 
e le nostre passioni solo se siamo compresi nelle 
strutture del mondo. Il singolo può espandersi solo 
se il collettivo glielo permette: questa premessa va 
riconosciuta perché altrimenti cadiamo in una logica 
iper soggettivista che non rende conto della realtà 
dei fatti. Il mondo è uno spazio condiviso e l’unico 
modo per renderlo un posto più inclusivo è garantire 
le possibilità pratiche al singolo di scoprirsi ed essere 
veramente se stesso.
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N           
essuno nella stanza voleva dirlo, ma fra 

la tempesta di neve, i rami strappati dal vento, il 
rischio di congelare e le faine aff amate, beh di cose 
terribili ne potevano succedere parecchie.
“Buonasera signora gazza” disse mamma 
Scoiattolo. “Questo è Gleno, il mio secondogenito. 
Noelia invece l’ha già conosciuta a quanto pare”.
La gazza fece un mezzo inchino.
“Ah, non può parlare neppure lei?”
“Credo abbia avuto un incidente di volo” disse 
Noelia.
La gazza fece sì-sì con la testa
“Al becco per la precisione”.
Sì-sì di nuovo.
“Anche Gleno, come avrà avuto già modo di notare, 
non parla”. 
La gazza allungò il becco verso lo scoiattolino per 
poi piegare la zucca d lato e fi ssarlo con uno dei 
suoi intelligenti occhi.
“A sentirsi guardato così forse prova un pochetto di 
paura” ammise mamma Scoiattolo. L’espressione 
di Gleno in realtà non sembrava essere mutata di 
un millimetro, ma per non turbare il piccolo, o la 
sua mamma, la gazza tornò nel solito angolino, 
sperando di scaldarsi e di disturbare il meno 
possibile per il resto della serata.
Nevicava troppo, che ci si poteva fare? Mamma 
e papà Scoiattolo decisero che avrebbero portato 

un altro paio di coperte, cuscini in abbondanza e 
ravvivato il fuoco. A sentire loro nessuno avrebbe 
dovuto rischiare il collo per tornare a casa quella 
notte.
“Campeggeremo in salotto” propose papà 
Scoiattolo.
“Come credi caro, ma io vado in camera”.
“Non resti con noi?”
“Me ne dormo nel mio letto. Sono a pezzi”. 
Gleno la pensava come sua madre, persino Noelia 
lo capì al volo. Anche lei avrebbe desiderato 
dormire nell’intimità della propria stanza, poi però 
vide i disordinati tentativi del padre di allestire la 
stanza e dovette darsi un pizzicotto per trattenere 
le risate. Le cose si stavano facendo interessanti. 
Perché avrebbe dovuto andarsene?
Amerigo e Fioralba proposero di dormire nella loro 
barca. Avevano dato per scontato che l’imbarcazione 
sarebbe stata perfetta per quello, per una bella 
nottata di sonno rinfrancante cioè, sennonché la 
chiglia panciuta aveva altri programmi. Ondulava 
come una culla, ondulava, e al primo tentativo 
Amerigo era fi nito faccia a terra. “Ohi, ohi, sciocca 
barca” mugugnò.
“Proviamo insieme”.
Nulla da fare: erano fi niti di nuovo per terra, un 
groviglio fra zampe, coperte e musi rossi per la 
vergogna. 
Papà Scoiattolo aveva invece approntato per Nando 
la Talpa l’amaca del giardino. Vederla appesa 
in casa era una cosa insolita per Noelia, ma lo 
spettacolo migliore lo garantiva proprio la talpa 
che cercava di salire sulla diabolica rete. Issa e poi 
issa, si aggrappava all’amaca con tutte le sue forze. 
Ci sarebbe voluto un argano per aiutare l’atletica 
creatura. Nando avrebbe dormito da loro perché 
le tubature della sua caldaia si erano bloccate 
per il freddo e non era stato in grado neppure di 
accendere il camino. “Troppa neve nella cappa!” 
aveva dichiarato.
Se le cose stavano così avrebbe proprio svernato da 
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continua dal numero scorso di SMAgazine

L'inserto “il Racconto” è staccabile

Macchia scura su 
bianco intonso

Favola per bambini e ragazzi con la 
SMA di tipo 1 e per chiunque abbia voglia 
di leggerla o farsela raccontare.

DI Jacopo Casiraghi
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loro, pensò Noelia.
Suo padre, che aveva l’avventura nel sangue come 
tutti gli scoiattoli di mezza età, aveva deciso di 
dormire con gli amici. Titubante se condividere come 
giaciglio la barca dei topi, alla prima oscillazione si 
era sentito male. In eff etti l’estate scorsa, sul fi ume, 
erano bastati pochi colpi di pagaia perché gli venisse 
il voltastomaco. E quella sera la barca era in secca.
“Eppure!” bisbigliò Noelia divertita. Pertanto prese 
uno dei cuscini del divano, una coperta a patchwork 
che lei stessa aveva cucito e assemblato nelle lunghe 
sere autunnali e si godette il campeggio.
Papà Scoiattolo invidiava l’amaca che aveva prestato 
a Nando. Meditò se valesse la pena accucciarsi vicino 
alla gazza, ma quella sembrava già dormire della 
grossa, la testa sotto l’ala. E se di notte si fosse girata 
o lo avesse artigliato per sbaglio? Rabbrividì. No, 
no, serviva un’altra soluzione. Alla fi ne si risolse a 
trascinare il suo materasso dalla camera da letto e lo 
posizionò proprio nel centro del salotto, dove poteva 
chiacchierare senza sforzo con la sua amica talpa. 
“Sai che hanno riaperto la stazione nella foresta?” le 
domandò.
Presero poi a raccontarsi storie provenienti dai 
quattro angoli del bosco, da Riva Pietrosa a 
Collepelato, da Fondo Fangoso a Torre d’Isola. 
Discussero del vecchio Larice e di Cervo Maestoso. 
Raccontarono delle cornacchie che giocavano con i 
tappi dei barattoli. Li portavano sulla cima dei tetti e 
vi scivolavano sopra, swiiish, come provetti sciatori. 
Narrarono anche di Lupo, che era stato catturato con 
uno stratagemma a base di marmellata e che dopo 
soli dodici giorni era stato liberato.
“Che linguaccia quel Lupo” disse papà Scoiattolo.
“La colla per tenergliela chiusa” aggiunse Nando la 
Talpa.
“Davvero”.
“E se lo meriterebbe persino!”
“Davvero” convennero.
Vennero interrotti dal cigolio delle ruote del tavolino 
da viaggio. Mamma Scoiattolo e Gleno avevano 
cambiato idea! D’altronde chi non avrebbe desiderato 
sentire quei racconti accoccolato vicino al camino 

scoppiettante? Fuori la tempesta di neve infuriava e 
fra lo scricchiolare dei rami, il sibilo del vento e il 
fremito dei due pini gemelli sembrava che il mondo 
stesse per fi nire. Finisse pure! Loro erano rintanati al 
calduccio!

Non capitava da tempo che tutta la famiglia Scoiattolo 
dormisse insieme nella stessa stanza. Di solito 
mamma dormiva con Gleno, papà nella cameretta 
di suo fi glio e Noelia nella stanza odorosa di resina. 
Con tutta quella neve l’indomani non ci sarebbe stata 
scuola e così anche il solito coprifuoco era ignorato. 
Sembrava, insomma, di essere in vacanza.
Anche Amerigo e Fioralba avevano numerose 
leggende del fi ume da raccontare, storie che Noelia 
non aveva mai sentito e che Gleno ascoltava con 
curiosità. 
“La conoscete quella dei fratelli Carpa?”
“Ti sembra il caso?” chiese Fioralba al compagno.
“La conoscete? È una storia bellissima”.
“Tu pensa”.
“Che vuoi?” le chiese innervosito Amerigo.
“Nulla, nulla. Se ti sembra adatta ai ragazzi…” e fece 
tanto d’occhi verso gli scoiattoli minorenni nella 
stanza.
“Ah, la conosco anch’io”, disse Nando la Talpa. “I 
rospi di Pantano del Prato sostengono si tratti di una 
storia vera”.
“Parla di tre pesci con i muscoli deboli” disse Amerigo 
ringalluzzito.
“Come Gleno!” Esclamò Noelia.
“Appunto” sbuff ò Fioralba.
“Gleno sarebbe felice di ascoltarla” disse mamma 
Scoiattolo. “Ama sentire le favole”.
Il fuoco scoppiettava morente. Noelia doveva essersi 
assopita. Nella penombra della stanza il russare 
ritmico di Nando la Talpa era intervallato dai sospiri 
borbottanti di Amerigo. Il topolino andava a tempo 
con la talpa, una sorta di metronomo peloso, e il 
concerto risultante non avrebbe sfi gurato al festival 
delle cicale. Suo padre dormiva della grossa e così 
anche Fioralba. Mamma Scoiattolo, invece, era 
sveglia e massaggiava la testa di Gleno. Gli bisbigliava 
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Leggi molti altri 
racconti sulla SMA 
di Jacopo Casiraghi 
su "Lupo racconta 
la SMA", edito da 
Biogen.

qualcosa nelle orecchie e Noelia, per sentirla, dovette 
concentrarsi, cercando di ignorare gli sbuffi   e i sibili 
dei due suonatori per russata professionisti.
“Piccolo mio hai fatto un brutto sogno? Sei ancora 
spaventato? Senti come ti batte il cuoricino. Per tutti 
i pinoli, come mi piacerebbe poterti capire di più. Sì, 
lo so che anche tu vorresti parlare. Ma certo: non è 
colpa tua. È colpa di questi sciocchi muscoli, che ti 
hanno tradito prima ancora di farti diventare grande. 
Però gli occhi li muovi, no? E anche le tue belle 
palpebre, no? Di chi sono queste belle palpebre? E 
queste orecchie?” E lo mordicchiava e se lo coccolava.
Anche la gazza s’era svegliata. Allungò il collo verso 
la loro posizione e picchiettò dolcemente con il becco 
sulla spalla di mamma Scoiattolo.
“Per tutti i pinoli!” sobbalzò lei.
“Le ringrazio per l’accoglienza” bisbigliò la gazza.
“Ma allora parla!”
“Ora riesco”. Aveva la voce come un soffi  o, per non 
svegliare gli altri nella stanza.
“Cosa le è successo?”
“Un brutto atterraggio dopo un volo ancora più 
orrendo: avevo il becco congelato”.
“Ah, ecco il motivo”.
“Infatti”.
“Ed ora si sente meglio?”
“Direi”.
“Lieta di averla ospitata”.
“Vi devo molto, soprattutto a Noelia…”
Al che lei buttò la testa sul cuscino facendo fi nta di 
dormire.
“Mi ha accolto come una vera scoiattola di casa”.
“È molto coscienziosa mia fi glia”.
“E Gleno, perché non parla?” chiese la gazza. Lo 
scoiattolino aveva gli occhi chiusi. Probabilmente 
s’era assopito.
“Ha una malattia che non gli permette di muoversi 
né di parlare”.
“Non c’entra il freddo?”
“Purtroppo no, signora…”
“Gemmabella”
“Che bel nome!”
“Mi spiace però per Gleno”.

“Oh, si fa intendere il più delle volte”.
“Certo”.
“Non sempre però capisco cosa vuole dirmi” ammise 
mamma Scoiattolo. Non lo aveva mai confi dato a 
nessuno, neppure a suo marito, e si stupì di rivelarlo 
tanto candidamente a Gemmabella, neanche fosse la 
sua più cara amica. 
La gazza le fece una carezza con la punta dell’ala. 
“Siete una vera madre” disse.
“Figuriamoci! Non so cosa signifi chi essere una vera 
madre”.
“Allora siete una splendida famiglia”. 
“Avrebbe dovuto conoscerci di lunedì”.
“Perché?”
“Cambierebbe subito idea!”
“Non scherzi, siete una famiglia coraggiosa”.
“Oh no, Gemmabella, si sbaglia: è Gleno quello 
coraggioso. È lui che ci ha insegnato a vedere la vita 
in questo modo”. E con un cenno della zampa indicò 
l’accampamento improvvisato in salotto, barca 
da regata compresa. “Gleno ci ha insegnato a dare 
importanza solo a quello che conta e alle notti come 
questa, dove il suo personale silenzio si riempie delle 
voci di tanti amici diversi. Ci insegna a trarre profi tto 
da ogni giorno e a dare valore alle sere passate 
insieme. Finché potremo rubare tempo alla notte”.
A quel punto Gleno aprì gli occhi. Noelia se ne 
accorse perché in essi si specchiava la luce arancione 
delle braci morenti.
“Diventerà grande?” chiese Gemmabella soff ocando 
una lacrima.
“Lui è già un grande” rispose mamma Scoiattolo.
Solo allora si accorsero che Gleno era sveglio.
“Oh, piccolo mio, hai le orecchie lunghe, eh?”
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“Davvero” disse imbarazzata Gemmabella.
“Vuole dire qualcosa” disse mamma Scoiattolo. 
“Ma è qualcosa di diffi  cile... che non capisco… eh? 
Che c’è?”
“L’ho off eso?”
“No, no, ma vuole qualcosa da lei”.
“Da me?”
Noelia osservava la scena nella penombra, vedeva 
sua mamma toccare Gleno e Gemmabella agitare 
le piume per la preoccupazione. Entrambe non 
capivano un fi co secco. Ma Noelia invece aveva 
capito, eccome, perché aveva ascoltato il cuore. Il 
proprio in questo caso. “Io lo so!” le scappò di bocca.
“Per tutti i pinoli! Facevi anche tu fi nta di dormire?”
“Sissignora”.
“E dunque cosa sapresti?”
Noelia si avvicinò a suo fratello. “Ho capito cosa 
desidera Gleno”.
La casa della famiglia Scoiattolo era proprio come 
un’isola in mezzo ad un oceano di neve. Un mare 
bianco e ormai calmo fi no a dove l’occhio poteva 
arrivare.
Sulle radici congelate del pino, Nando la Talpa, 
papà Scoiattolo, Amerigo e Fioralba cercavano di 
abituare gli occhi alla luce accecante. La tormenta 
aveva lasciato nel cielo un bel sole invernale, che 
scintillava e faceva lacrimare gli occhi.
“Potremmo usare la nostra barca come se fosse 
una slitta!” propose Amerigo.
“Ah, perché le spari sempre tanto grosse?” 
rispose di rimando Fioralba.
“Basterebbe chiedere a una lepre”.
“Smettila di dire sciocchezze”. 
“Eccole!” Esclamò papà Scoiattolo.
Noelia e mamma Scoiattolo spuntarono da 
dietro un cumulo di neve fresca con le racchette 
da neve attaccate alle zampe. Correvano! Per 
un attimo dalla tana temettero di vedere una 
faina, ma poi si accorsero che sì, correvano, ma 
ridevano anche.
Alle loro spalle, con un volo lento e posato, 

comparve Gemmabella. S’era appena sgranchita 
le ali e planava leggera, nell’aria tersa. Era una 
macchia scura sul bianco intonso della neve.
“C’è riuscito?” domandò Fioralba.
“Con qualche spinta!” rispose Noelia.
Mamma Scoiattolo aveva il fi atone, sia per la corsa 
che per l’eccitazione. “Gleno prenderà freddo?” 
domandò al marito.
“L’ho imbacuccato sotto tre coperte. E ha la maglia 
termica”.
“Prenderà freddo lo stesso!” Borbottò sconsolata lei.
Gleno volava fra i rami innevati legato con una 
doppia corda sulla schiena di Gemmabella.
“Sarebbe bello lo sapessero i suoi compagni di 
classe” disse Noelia.
“Oh, ma lo sapranno cara, lo sapranno” disse Nando 
la Talpa.
“Crede?”
“Ne sono certo. Uno scoiattolo sulla schiena di 
una gazza? Questa è una storia che vale la pena 
raccontare”.
“Ah, come piacerebbe volare anche a me!” sospirò 
Noelia.
Da lassù Gleno vedeva la sua famiglia e gli amici, 
piccini, proprio di fi anco all’entrata della tana. Il 
vento freddo gli fi schiava fra le orecchie e non aveva 
ancora capito se il battito irregolare delle ali della 
gazza lo esaltasse o terrorizzasse. Scelse entrambe 
le possibilità dopo l’ennesimo tuff o nell’aria tanto 
fredda da sembrare liquida. E pensare che non aveva 
neppure la forza di urlare per la paura! 
Nondimeno, da lassù tutto era così bello. 
Straordinariamente, fra tutto quel bianco e quelle 
emozioni e quel panorama così vasto da fargli 
pensare quanto incredibile fosse il mondo, il suo 
occhio continuava a cadere sullo zerbino di casa. 
Riusciva persino a leggere la frase sulla stuoia: 
“Benvenuti!” diceva. Benvenuti, pensò. E di nuovo 
ringraziò con tutto il cuore per la vita che gli era 
stata concessa e per il tempo che aveva imparato a 
rubare alla notte. 



LA BELLEZZA È
UNA SCELTA

Profumo

Il linguaggio più misterioso, enigmatico ed estremamente 
affascinante attraverso il quale possiamo esprimere la nostra 
personalità è sicuramente il profumo. Il profumo è un acces-
sorio di bellezza e benessere ma anche uno strumento di 
seduzione, ed è un mezzo di comunicazione immediato per-
ché, proprio attraverso l'olfatto, le persone entrano diretta-
mente in connessione con noi, ci conoscono, ci riconoscono 
e ci ricordano anche dopo che ce ne siamo andati; il profumo 
è un piccolo grande dettaglio della nostra identità che donia-
mo agli altri.
Ognuno di noi può sceglierlo in base al proprio gusto, all’ oc-
casione. Ci sono volte in cui abbiamo bisogno di conforto e di 
coccole per cui cerchiamo un profumo avvolgente, morbido 
e intimo come un abbraccio, altre volte in cui vogliamo osa-
re optando per un profumo con una scia che preannuncia il 
nostro arrivo in una stanza! È una scelta: attraverso alle fra-
granze scegliamo quanto di noi trasmettere a chi ci sta vicino.
Nella mia esperienza di donna con SMA che si sposta su una 
carrozzina elettrica, ho notato che pochissime volte ho rice-
vuto dei complimenti per il mio profumo; molto spesso non 
viene percepito e questo perché le persone in carrozzina, es-
sendo appunto sedute, si trovano fi sicamente ad un'altezza 
diversa rispetto alle altre persone; il loro corpo è delimitato 
dalla carrozzina e si sposta seguendo il moto stabile e costan-
te dell'ausilio. Oltretutto, chi non ha l'uso delle braccia non 
gesticola e quindi non agita l'aria intorno che serve a diffon-
dere l'effluvio della fragranza che sta indossando.
Ecco quindi qualche piccolo consiglio per chi desidera “farsi 

sentire”: innanzitutto, abbondare della fragranza preferita 
vaporizzandola sul collo, dietro la nuca, nell'interno gomiti e 
in mezzo ai seni, zone in cui il flusso sanguigno si concentra 
di più. Si potrebbe azzardare anche spruzzandolo sui capelli, 
ma in questo caso è consigliabile un prodotto apposito for-
mulato senza alcol, per evitare di seccarli troppo, soprattutto 
se sono trattati.
Prediligere una formulazione “eau de parfum” o, ancor me-
glio, “extrait de parfum”, che può avere una concentrazione 
di oli essenziali fi no al 40%. Sono prodotti più costosi ma ne 
vale la pena.
Agli amanti dei sentori dolci e speziati suggerirei fragranze 
con note di vaniglia, cannella e zenzero. Altrettanto persi-
stenti sono la violetta, l'iris e la tuberosa per chi preferisce i 
fi oriti. Una piramide olfattiva che si conclude con un fondo 
legnoso o di note animaliche di muschio bianco e ambra 
grigia si aggrapperà alla nostra pelle come un tatuaggio.
Fondamentale applicare il profumo su vestiti, cappotti e 
sciarpe, perché i tessuti trattengono il profumo molto di 
più della nostra pelle; infatti, un piccolo segreto per propa-
gare maggiormente la nostra scia è proprio quello di legare 
un nastrino di tessuto impregnato di profumo alle nostre 
estremità, ovvero le maniglie della carrozzina e le pedane: 
non dobbiamo dimenticarci che lei è il prolungamento del 
nostro corpo e non va trascurata ma, proprio come la nostra 
pelle, va curata, amata e valorizzata perché è la parte più 
esteriore di noi. Al di là di quello che intendiamo esterna-
re agli altri, il profumo è prima di tutto un indumento da 
indossare, un modo di stare con noi stessi e dialogare con 
le nostre sensazioni; il profumo perfetto, da scia o meno, è 
semplicemente quello che ci fa star bene.
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Nel nostro Istituto abbiamo af- 
frontato il passaggio dal trat-

tamento con il farmaco locale nu-
sinersen a quello con il farmaco 
sistemico risdiplam sia quando 
il secondo era stato concesso per 
via compassionevole sia a partire 
dall'anno scorso, e cioè dopo la sua 
commercializzazione.
Inizialmente abbiamo trattato con 
risdiplam, durante il suo accesso 
compassionevole, soltanto pazienti 
con motivazioni cliniche che ren-
devano non più somministrabile 
nusinersen. L'uso compassionevo-
le consisteva nella possibilità di 
accedere al farmaco solo per pa-
zienti con particolari criteri clinici 
di inclusione, che non potevano 
accedere alla terapia farmacologi-
ca già approvata, ossia nusinersen.
Ciò infatti avveniva in seguito a pro-
blematiche tecniche legate alla sco-
liosi o alla difficoltà a somministra-
re la sedazione in bambini piccoli 
con SMA 1. Ci è capitato di trattare 
con uso compassionevole anche 
pazienti che non avevano assunto 
altre terapie, quando nusinersen 
era risultato loro inaccessibile fin 
dall'inizio.

Successivamente, quando nei pri-
mi mesi dell'anno scorso il farmaco 
è stato commercializzato, noi me-
dici insieme alle famiglie ci siamo 
trovati di fronte alla responsabilità 
di scegliere la terapia più adatta 
per ciascun paziente.

I motivi del passaggio da 
nusinersen a risdiplam

Alcune famiglie o pazienti che assu-
mevano nusinersen hanno chiesto 
il passaggio a risdiplam manife-
stando la loro difficoltà a tollerare 
le procedure, lamentando il dolore 
post rachicentesi oppure il carico di 
stress e ansia prima dell'infusione di 
alcuni bambini. In quei casi abbia-
mo discusso con ciascuna famiglia 
ponderando insieme la soluzione 
migliore. Nella maggior parte dei 
casi, i pazienti che hanno effettuato 
il cambio di terapia hanno una SMA 
di tipo 1 o 2. Chi ha una SMA 3 in-
vece tendenzialmente continua ad 
assumere nusinersen. 
Tra le nuove diagnosi e le perso-
ne non trattate precedentemente, 
ce ne sono che hanno chiesto di 
iniziare con risdiplam per timore 

di affrontare l'infusione lombare, 
nonostante la nostra consolidata 
esperienza (effettuiamo circa 130 
infusioni di nusinersen all'anno).

Quanto al cambio di somministra-
zione per ipotesi di diverso profilo 
del farmaco, il tema principale che 
è emerso riguarda la deglutizione 
nei casi di pazienti con SMA 1. Infat-
ti, in base ai dati sperimentali, sem-
bra che risdiplam e la terapia genica 
siano in grado di preservare la fun-
zione deglutitoria. Questo effetto 
non è stato studiato invece su nusi-
nersen e, al momento, tutto quello 
che possiamo dire è che è verosimi-
le che la deglutizione migliori con 
risdiplam. Ecco allora che, in rari 
casi, abbiamo tentato un cambio di 
terapia nell'ottica di preservare la 
funzione della deglutizione e più in 
generale della nutrizione. 

Finora nel nostro Istituto abbiamo 
trattato con nusinersen tra i 55 e i 
60 pazienti. Tra questi, alcuni sono 
tuttora in terapia, alcuni sono stati 
trasferiti in centri vicino a casa, altri 
erano stranieri e sono tornati all'e-
stero, altri ancora avevano aderito 

DI  Riccardo Masson 
 SC Neuropsichiatria Infantile II - Epilettologia e Neurologia dello Sviluppo
 Fondazione IRCCS Istituto Neurologico Carlo Besta, Milano

Da nusinersen
 a risdiplam
L'esperienza dell'Istituto Besta
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all'Eap, il programma compassionevo-
le di nusinersen. Tra tutti, circa 14 sono 
passati a risdiplam. Prevedo però nei 
prossimi anni altri passaggi, per esem-
pio perché la scoliosi è poco responsi-
va a tutte le terapie, quindi alcuni tra 
i pazienti con SMA 2 che oggi ricevo-
no nusinersen potrebbero accusare 
un peggioramento della scoliosi che, 
anche in assenza di intervento di rad-
drizzamento della colonna, potrebbe 
rendere difficile la prosecuzione della 
terapia.

Fattori da considerare nella scelta

A fronte della 'comodità' dell'assun-
zione della terapia sistemica, a uso 
domiciliare e meno invasiva, occorre 
considerare che la responsabilità del-
la gestione della terapia è del tutto a 
carico della famiglia. Dal punto di vi-
sta di quest'ultima tale responsabilità 
comporta il suo impegno quotidiano 
nella corretta conservazione dello sci-
roppo e nella sua somministrazione; 
d'altra parte, dal punto di vista dei me-
dici rimane l'incognita dell'affidabilità 
della stessa data l'oggettiva difficoltà 
a individuare una possibile scarsa ade-
renza terapeutica.

Altro tema da affrontare è il poten-
ziale effetto di risdiplam sulle cellule 
germinali. Nei ragazzi in condizioni 
cliniche buone e che manifestano 
il desiderio di avere un figlio con la 
propria partner, la scelta di passare 
a risdiplam deve tenerne conto. È 
stato dimostrato, grazie a una spe-
rimentazione su volontari sani che 
sono stati trattati per breve tempo, 
che tale effetto è reversibile mentre 
non abbiamo dati sul lungo periodo.

I risultati del cambiamento

Nel nostro centro abbiamo rileva-
to che il cambiamento ha come ri-
sultato la stabilità, non abbiamo 
incontrato peggioramenti e non si 
sono presentati quadri che abbiano 
indotto al ritorno al farmaco prece-
dente. Quanto agli effetti collaterali, 
la nostra esperienza è molto positi-
va: risdiplam, come riportato in let-
teratura e in report di pratica clinica, 
procura al massimo effetti gastroin-
testinali come diarrea che si risolvo-
no autonomamente. 
Dobbiamo però ricordarci che si 
tratta di un'esperienza clinica molto 
limitata nel tempo, che può risalire 
al massimo a due anni. Essendo un 
farmaco sistemico, non conosciamo 
i rischi reali dopo dieci o vent'anni di 
sua assunzione.

L'importanza della raccolta 
dei dati

In generale mi sento di affermare, 
in base alla nostra esperienza clini-
ca, che la scelta del passaggio vada 
affrontata con cautela, valutando 
delle ipotesi da rivedere a interval-
li temporali ravvicinati. Infatti, pur 
consapevoli dell'efficacia di risdi-
plam, di fronte a un cambio di te-
rapia, di qualsiasi terapia si tratti, è 
evidente l'incognita della reazione 

al nuovo farmaco, che rimane sog-
gettiva. In questo caso in partico-
lare, in cui si interviene in mecca-
nismi paragenetici, i risultati sono 
valutabili solo nel lungo periodo e 
spesso, di fronte a una specifica ma-
nifestazione, è difficile attribuirne 
la causa al farmaco e non all'avan-
zare della malattia o ad altri fattori 
concomitanti.

Ci troviamo in un momento forte-
mente dinamico e credo sia nostro 
compito innanzitutto acquisire il 
maggior numero possibile di in-
formazioni. Solo così potremo poi 
confrontare i dati e verificare la 
bontà della nostra scelta, consen-
tendoci eventualmente di auto-
correggerci. Per esempio, ci sono 
pazienti adulti con una disabilità 
grave che lamentano un peggio-
ramento alla mobilità, già molto 
ridotta, dell'arto superiore. L'unico 
modo di verificare scientificamente 
l'effetto del farmaco su questo par-
ticolare dettaglio è raccogliere dati 
specifici prima e durante l'assun-
zione dello stesso. 

Non esiste un protocollo condivi-
so tra i centri clinici sul cambio di 
terapia. Gli specialisti hanno a di-
sposizione le scale di valutazione 
normalmente utilizzate nell'atro-
fia muscolare spinale ma perfino 
queste in alcuni casi non sono suf-
ficienti. Per esempio, i rilievi attor-
no alla deglutizione sono anam-
nestici. Proprio di recente, nel trial 
Respond sul farmaco nusinersen, è 
stata introdotta la  videofluorosco-
pia e si tratta del primo tentativo di 
questo genere.
Respond è un trial di fase 4, che pre-
vede la somministrazione di nusi-
nersen in bambini con diagnosi di 
SMA1, poco responsivi alla terapia 
genica e di età inferiore ai 36 mesi.

L' équipe al completo: da sinistra Riccardo Zanin, 
Maria Teresa Arnoldi, Riccardo Masson, 

Emanuela Pagliano e Claudia Dosi
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Screening neonatale: 
il Veneto e la
Lombardia 

la RICERCA

quistando tutti gli arredi e le at-
trezzature informatiche per il labo-
ratorio interregionale di screening 
neonatale.
Il laboratorio che il professore Al-
berto Burlina dirige è, dunque, qua-
si come una casa per noi e, pertanto, 
abbiamo ritenuto nostra profonda 
responsabilità farci carico del pro-
getto, in Veneto, per lo screening 
neonatale della SMA, consci che 
lo screening neonatale,  su cui 
lavoravamo da molto tempo non 
è più, per fortuna, riservato alle 
sole malattie metaboliche eredi-
tarie. Nel 2021, quando il direttivo 
dell’associazione deliberò a favore 
del progetto, avevamo già amplia-
to il panel regionale finanziando il 
progetto di screening neonatale di 
quattro malattie lisosomiali (Fabry, 
Pompe, MPS I, Gaucher). Burlina, 
direttore del Centro Interregionale 
di Screening Neonatale e dell’Unità 
Complessa di Malattie Metaboliche 
ed Ereditarie dell’Azienda Ospeda-
liera Universitaria di Padova, ci ave-
va presentato la sua relazione sullo 
screening neonatale per la SMA e i 
progetti pilota in atto in Lazio e To-

VENETO
La nostra associazione Cometa Asm-
me è attiva da trent'anni per le 
malattie metaboliche ereditarie, 
costituita da un gruppo di genitori 
colpiti da questo gruppo di malat-
tie. La nostra visione è sempre stata 
quella di agire per la prevenzione 
delle malattie metaboliche rare, 
per un mondo libero da queste ma-
lattie genetiche. Di conseguenza, 
consacriamo la nostra missione al 
supporto delle famiglie e dei care-
giver, impostando al tempo stesso 
la nostra azione su un forte impe-
gno nel finanziamento dei miglio-
ri standard di cura per i pazienti, 
della ricerca per i futuri pazienti, 
e di quella che ormai si configura 
come una forma di prevenzione per 
tutta la cittadinanza e che consiste 
nell'accesso a programmi come lo 
screening neonatale esteso. 
Nel corso degli anni abbiamo so-
stenuto programmi di prevenzione 
delle malattie rare della Regione 
Veneto, donando quattro spettro-
metri per l’identificazione delle ma-
lattie rare alla nascita, impiegati poi 
con successo per mezzo di relative 
politiche preventive, oltre che ac-

Famiglie SMA, insieme alla 
sua comunità scientifi ca di 
riferimento, continua con 
costanza a monitorare il 
complesso percorso che 
porterà all'estensione in 
tutta Italia dello screening 
neonatale per la SMA, 
affi  nché ciò accada nel 
più breve tempo possibile.
Nel frattempo continua 
a crescere il numero delle 
Regioni che, in modo 
autonomo, avviano dei 
progetti territoriali. 



DI Niko Costantino
     Capo degli Affari Pubblici 
     di Cometa Asmme

DI Cristina Cereda
    Direttrice del Laboratorio Regionale 
   Screening neonatale e  malattie metaboliche     
   dell'Ospedale dei bambini Vittore Buzzi, Milano 

La presidentessa di Cometa Asmme 
Anna Maria Marzenta insieme 
al direttore dell'Unità Operativa 
Complessa Malattie Metaboliche 
Ereditarie presso l'Azienda 
Ospedaliera Universitaria di 
Padova Alberto Burlina

Cristina Cereda, direttrice 
del Laboratorio regionale 

di screening neonatale e 
malattie metaboliche del 

Buzzi, e Gianvincenzo 
Zuccotti, responsabile del 

Dipartimento di Pediatria 
dello stesso ospedale.
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LOMBARDIA
Ci troviamo a un passo dall'inizio del-  
lo screening neonatale per la SMA: è 
questo lo stato dell'arte in Lombardia 
oggi, dove tutto è predisposto per l'avvio 
e stiamo aspettando soltanto la pubbli-
cazione della delibera regionale.
Il laboratorio regionale di screening è 
pronto da un anno: è già stata instal-
lata la catena tecnologica di analisi e 
collaudato il flusso operativo per veri-
fi carne l'integrazione con lo screening 
neonatale esteso già in essere.

Durante il 2022 abbiamo informato i 
nidi ospedalieri, le patologie neonatali 
e le terapie intensive di tutta la regione 
che normalmente inviano i cartoncini di 
Guthrie da analizzare. Abbiamo anche 
allertato i centri clinici specializzati nel-
la patologia, che prenderanno in carico i 
bambini per la terapia, e collaborato con 
loro alla riedizione del PDTA (Percorso 
diagnostico terapeutico assistenziale).
Nel 2022 abbiamo soprattutto lavora-
to, insieme al Prof. Gianvincenzo Zuc-
cotti, responsabile del Dipartimento 
di Pediatria del Buzzi e preside della 
Facoltà di Medicina e Chirurgia della 
Università Statale di Milano, al fi anco di 
Regione Lombardia, sensibilizzandola 
sull'argomento. Insieme abbiamo rag-

scana con l’Università Cattolica del 
Sacro Cuore. 
La delibera regionale 1564 dello 
scorso dicembre istituisce per il Ve-
neto lo screening neonatale per la 
SMA a seguito della nostra donazio-
ne della strumentazione Perkin El-
mer all’Azienda ospedaliera dell’U-
niversità di Padova. Tutto questo è 
stato possibile grazie alla collabo-
razione con il professore Alberto 
Burlina, alle donazioni raccolte dai 
nostri soci tramite le campagne di 
raccolta fondi stagionali e quella 
del 5x1000. La delibera chiede alle 
aziende ospedaliere di Padova e 
Verona di concordare un progetto 
congiunto. Noi veglieremo affinché 
questo accada nei tempi previsti e 
chiediamo a Famiglie SMA di ve-
gliare insieme a noi in Veneto, per 
spronare le istituzioni a non trala-
sciare il futuro, a non tralasciare un 
servizio di vera e propria prevenzio-
ne secondaria, quale è e lo scree-
ning neonatale per la SMA.

giunto un traguardo molto importan-
te: lo screening neonatale per la SMA 
in Lombardia è stato inserito nei LEA 
regionali rendendo lo screening obbli-
gatorio. Un impegno che per noi è un 
grande successo e che, anche dal pun-
to di vista economico, ha un peso rile-
vante, se pensiamo che nella nostra re-
gione nascono un terzo dei nuovi nati 
d'Italia, circa 69 mila bambini all'anno.

La delibera regionale XI/110 del 2018 
rispetto allo Screening Neonatale 
Esteso (SNE) è stringente e chiede la 
disponibilità di tre centri clinici di ri-
ferimento oltre a un coordinamento 
regionale con una sua costituzione. 
Inserire il nuovo screening in questa 
condizione ha comportato la riorga-
nizzazione di tutta la struttura regio-
nale dello SNE, anche perché i centri 
clinici specializzati nella SMA sono 
riferibili solo in parte a quelli conte-
nuti nella delibera. Abbiamo quindi 
riscritto il percorso che era già previ-
sto per le patologie oggetto di SNE.



24 la RICERCA

Una ricerca pubblicata sulla pre-
stigiosa rivista americana Pro-

ceedings of the National Academy of 
Sciences (PNAS), ha recentemente 
dimostrato come una piccola mo-
lecola sintetica chiamata MR-409, 
sia capace di rallentare la progres-
sione della SMA

Uno studio dell’Università di Tori-
no, coordinato dalla professoressa 
Riccarda Granata, della Divisione 
di Endocrinologia e Malattie del 
Metabolismo (diretta dal profes-
sore Ezio Ghigo) del Dipartimento 
di Scienze Mediche e dal profes-
sore Vercelli, direttore del NICO 
(Neuroscience Institute Cavalieri 
Ottolenghi), Dipartimento di Neu-
roscienze, ha recentemente dimo-
strato come una piccola molecola 
sintetica chiamata MR-409, ana-
loga del growth hormone-releasing 
hormone (GHRH, neurormone che 
stimola il rilascio dell’ormone della 
crescita), sia capace di rallentare la 
progressione della SMA.

MR-409 è prodotta a Miami nel 
laboratorio del professore Andrew 
Viktor Schally, Premio Nobel per 
la Medicina e co-autore del lavo-
ro. Nello specifico, i ricercatori che 
hanno condotto lo studio, la pro-
fessoressa Marina Boido, il dottore 
Iacopo Gesmundo e la dottoressa 
Anna Caretto, hanno evidenzia-
to come MR-409 sia in grado di 
migliorare le funzioni motorie, 
attenuare l’atrofia muscolare e 
promuovere la maturazione del-
le giunzioni neuromuscolari in 
un modello sperimentale di SMA. 
Inoltre, MR-409 contrasta la per-
dita dei motoneuroni e riduce l’in-
fiammazione nel midollo spinale. 
Questi risultati suggeriscono che 
MR-409 possa rappresentare un 
potenziale farmaco, in associazio-
ne ad altre terapie, nel trattamento 
della SMA.

Lo studio, pubblicato sulla presti-
giosa rivista americana Procee-
dings of the National Academy of 

Sciences (PNAS), è il risultato di 
una collaborazione tra il gruppo di 
neuroscienziati, da anni impegnati 
nella ricerca sulla SMA, e il gruppo 
di endocrinologia cellulare e mo-
lecolare, che insieme al professore 
Schally e i suoi collaboratori, ha 
dimostrato già in precedenza gli 
effetti protettivi degli analoghi del 
GHRH, anche a livello cardiaco e 
muscolare. Pur non essendo ancora 
disponibili per uso umano, sono in 
corso ulteriori studi per l’autorizza-
zione di queste sostanze per uso cli-
nico, definite “agonisti” del GHRH, 
così come degli “antagonisti”, pro-
mettenti farmaci antitumorali, già 
studiati nel mesotelioma pleurico 
maligno e nei tumori ipofisari.

(Il presente articolo è stato pubblica-
to all'interno del sito web Unitonews 
dell'Università di Torino e riadattato 
per il presente formato)

DELLA redazione di Unitonews

La nuova 
molecola 
MR-409



Bambini educati
Inclusione e buone maniere 
secondo Angelo Garini

Abbiamo avviato nel numero 
scorso di SMAgazine una 
piacevole e ricca conversazione 
con l'architetto, wedding 
planner ed esperto di galateo 
Angelo Garini. Nel numero di 
Natale ci siamo concentrati sulle 
feste, oggi invece parliamo 
soprattutto di bambini.

DI Barbara Pianca e Clara Battaglia

Usciva alla fi ne del 2022 il secondo 
 volume di “Angelino e Margherita. 

Le buone maniere spiegate ai bambini” 
di Lisiantus editore (il primo volume era 
di marzo 2022) dell'esperto di galateo 
Angelo Garini. Architetto e wedding 
planner, lo abbiamo intervistato nello 
scorso numero di SMAgazine a propo-
sito di inclusione e convivialità. Prose-
guiamo ora la conversazione concen-
trandoci sui bambini.
“Angelino e Margherita sono due orsetti 
educati. Sono i pupazzetti di quando ero 
piccolo e mi è venuta l'idea di 'risvegliarli' 
per raccontare le buone maniere ai bam-
bini e insegnare loro dei piccoli lavoretti 
e attività creative”. Garini, padre e nonno, 
mette a disposizione dei più piccoli e dei 
loro genitori le proprie competenze. “Si 
devono imparare le buone maniere sin 
da bambini - ci spiega - comprendendo 
che sono un vantaggio anche per chi le 
pratica. Quando un amico viene a trovar-
ti, apprezzi il suo gesto se ti aiuta a rior-

dinare la camera prima di tornare a casa 
tua. Immaginando questa esperienza, 
ti comporti volentieri allo stesso modo 
quando sei suo ospite”.
Collaboratore da oltre dieci anni di Caf 
Milano (Centro di aiuto al bambino mal-
trattato e alla famiglia in crisi), d'estate 
accoglie i bambini abusati nella casa di 
famiglia sul lago Maggiore: “Osservo con 
piacere la naturalezza con cui si compor-
tano in modo educato” ci dice.

Insegnare le buone regole fi n da piccoli 
non limita dunque la spontaneità tipica 
dei primi anni di vita?
Non credo ci sia distinzione tra lo svilup-
po dell'aspetto creativo e il sapersi com-
portare. La buona educazione non è una 
limitazione ma, piuttosto, una forma di 
rispetto per se stessi e gli altri.

A casa nostra, quanto siamo aperti a 
un' accoglienza davvero inclusiva?
Mi piacerebbe dire che viviamo in una 
società senza barriere ma non è così. 

Il risultato dipende dalla sensibilità del-
le singole persone, e a questo proposito 
ognuno di noi è chiamato ad affrontare 
un percorso di consapevolezza personale.

La convivialità è modo per creare inclu-
sione. Come si possono coinvolgere i 
bambini in questo processo?
I bambini devono essere sempre protago-
nisti. Mia nonna coinvolgeva me e i miei 
fratelli nella preparazione di lavoretti pro-
porzionati alle capacità e alle attitudini di 
ciascuno e a mia volta ho coinvolto i miei 
fi gli. Senza preoccuparci di un risultato 
imperfetto: sarà personale. L'introduzione 
di elementi dissonanti in una ricerca di 
equilibrio è per me la chiave per esprime-
re e riconoscere la bellezza.

Durante i lunghi pranzi conviviali i 
bambini a tavola spesso si annoiano. 
Cosa ci può suggerire?
A me piace che i bimbi partecipino alle 
frequentazioni degli adulti. Mio nonno 
è stato un famoso architetto del Nove-
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cento e si circondava di intellettuali che 
ho conosciuto e che mi hanno stimo-
lato nel mio percorso di crescita. Credo 
che per favorire il loro benessere sia utile 
apparecchiare per loro un posto in base 
alle loro capacità, con piatti e posate 
dedicati. Li invitiamo a stare seduti com-
posti, indossare bavaglino o tovagliolo e 
mangiare quello che c'è sul piatto e che 
abbiamo preparato nel rispetto dei loro 
gusti, deviando se necessario dal menù 
previsto per gli adulti. Rinunciamo all'u-
tilizzo del telefonino a tavola allo scopo 
di 'tenerli tranquilli' e cerchiamo invece 
dei giochi adatti.

Un tavolo dedicato ai bambini è una 
buona strategia?
Se lo spazio lo consente possiamo pen-
sare a un tavolo per loro, ma nella stanza 
dove si trovano gli adulti.

Cosa fare quando i bambini fanno 
chiasso?
Rimanere seduti a lungo non è nella 
natura dei bambini. Li lascerei andare 
a giocare quando hanno terminato di 
mangiare, anche se questo avviene pri-
ma della conclusione del momento con-
viviale tra adulti. In tutti i casi, eviterei di 
sgridarli in pubblico. 

Si crea una situazione di imbarazzo tra 
gli adulti invitati.

Clara Battaglia, mamma di Andrea Stra-
cuzzi, bambino con SMA 2, consigliera 
nazionale di Famiglie SMA con delega 
al nostro giornale, racconta come, nei 
momenti conviviali, i bambini da soli 
creino un equilibrio perfetto attorno ad 
Andrea. “Andrea - ci racconta - ha un ca-
rattere espansivo e ama essere al centro 
dell'attenzione. Sa chiedere agli amici 
quello di cui ha bisogno se, per esempio, 
non riesce a mangiare o bere qualcosa 
da solo. Dall'altra parte, gli altri bambini 
a tavola con lui vivono la collaborazione 
con naturalezza e gioiosamente. Cerco 
allora di mettermi da parte e intervenire 
solo quando mi sembra indispensabile”.

Tra gli adulti, invece, a volte tale spon-
taneità si perde. “A volte - riflette Clara 
- scorgo in loro il timore di non essere 
adeguati o di prevaricare dei ruoli”. 
Chiediamo allora ad Angelo Garini 
come si debba comportare un buon 
padrone di casa per favorire l'armonia 
tra i suoi ospiti. “Il perfetto padrone 
di casa - ci spiega - fa sentire tutti gli 
ospiti accolti e benvenuti. In effetti, 
tutto va pensato proprio affi nché gli 
ospiti si sentano a proprio agio. Così, 
se tra gli invitati ci sono per esempio 
persone musulmane, avrò l'avverten-

za di non proporre loro un menù che 
comprende la carne di maiale”.

Non sempre queste attenzioni sono 
suffi cienti a favorire un clima inclusivo.
È vero ma non c'è prevenzione per 
questo. Il nostro ruolo è quello di fare 
il possibile per favorire l'armonia e noi 
per primi vivere l'inclusione con natu-
ralezza. Se tra i nostri ospiti ci sono per-
sone che sottolineano la diversità, non 
invitiamole più! Più delicata è invece la 
questione dell'eccesso di zelo, che non è 
fi glio della naturalezza e che si collega 
alla riflessione di Clara circa il timore di 
non essere adeguati. Mi capita duran-
te degli eventi che organizzo di vedere 
dieci persone che si precipitano con-
temporaneamente ad aiutare un ospi-
te in carrozzina di fronte a un gradino. 
La chiave è sempre la naturalezza che 
in questo caso si basa sulla conoscen-
za, perché solo conoscendo non si 
vede più la diversità.

La conferma arriva anche da Clara: “A 
me non piace la spettacolarizzazione 
delle situazioni. Anche chi vive la disa-
bilità può tendere direttamente o in-
direttamente a concentrarsi troppo su 
di essa. Trovo rispettoso un atteggia-
mento rilassato, che metta a proprio 
agio tutti e che provenga da entrambi i 
fronti, da chi vive la disabilità in prima 
persona e da chi si rapporta con una 
persona con disabilità”.
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Terapia genica, Cecilia 
ha una SMA 1 “nuova”

Dopo la diagnosi di SMA 1 
ricevuta a sei mesi di vita, Cecilia 
è stata sot toposta alla terapia 
genica e oggi i suoi sintomi sono 
quelli della “nuova” SMA 1: la 
piccola, che tra poco compie due 
anni, mangia, beve, parla e si 
sposta sulla sua Pantherina.

DI Barbara Pianca

Allessandro Rosa, infermiere  al 
 pronto soccorso, e Veronica For-

mentini, impiegata in un'azienda di 
moda, sono i genitori della piccola 
Cecilia, che il prossimo 31 marzo com-
pirà 2 anni. Cecilia è la terzogenita, ar-
rivata dopo due fi glie, Camilla di 12 e 
Agata di quasi 4 anni. 
La famiglia vive in un piccolo paese in 
provincia di Brescia.

“Cecilia – ci racconta mamma Veroni-
ca - è nata molto grande, pesava quasi 
quattro chili. Era pacifi ca, ha sempre 
dormito tranquillamente e mangia-
to bene. L'abbiamo sempre portata 
ovunque perché ha mostrato fi n da 
subito la capacità di adattarsi a qual-
siasi contesto. Al punto che a volte mi 
sentivo in colpa perché fi nivo con il 
dedicarle meno tempo di quanto ave-

vo dedicato alle altre due. D'altronde 
anche Agata, che non ha neanche due 
anni in più di Cecilia, è ancora piccoli-
na e ha bisogno di ricevere attenzioni”.

Come siete arrivati alla diagnosi?
La diagnosi di SMA 1 è arrivata dopo 
sei mesi dalla nascita. Nei primi mesi 
avevo notato che quando la mettevo 
a pancia in giù si disperava, mentre 
in braccio riusciva a sostenere la te-
sta da sola. Ci sembrava soltanto una 
bambina molto tranquilla. Poi, nel 
giro di una ventina di giorni, la situa-
zione è precipitata.

Cosa è successo? 
Ha iniziato a soffrire di reflusso e poi 
a diventare sonnolenta. Pensavo po-
tesse trattarsi di un raro effetto col-
laterale del farmaco antireflusso e, al 

bilancio di salute di luglio, la pediatra 
mi disse soltanto di stimolarla a sta-
re a pancia in sotto. Seguendo il suo 
consiglio, le comprai dei giochini per 
invogliarla a tenere la posizione pro-
na ma il suo pianto era inconsolabile. 
Per me era chiaro che non si trattasse 
del pianto di un bambino che si trova 
in una posizione scomoda e mi ero 
convinta fosse collegato al fastidio 
provocato dal reflusso. Ad agosto pre-
si la decisione di inviare alla pediatra 
dei video di Cecilia a pancia in giù e, 
al terzo invio, la dottoressa mi chiamò 
per una nuova valutazione. Eravamo 
attorno a ferragosto e, durante quel-
la visita, la dottoressa iniziò a inso-
spettirsi, perché faticava a trovare i 
riflessi che prima invece risultavano 
nella norma. Mi prescrisse una visita 
con un neuropsichiatra infantile, che 
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ottenni per la fi ne del mese. Nel frat-
tempo, assistevo impotente a una in-
voluzione dello sviluppo di mia fi glia. 
Filmavo il più possibile e inviavo i vi-
deo alla pediatra.
. 
A settembre è arrivata la diagnosi. 
Sì, a metà settembre avevamo già una 
ipotesi perché subito il neuropsichia-
tra ci prescrisse degli esami urgenti, 
mentre una bronchiolite acuta ci portò 
al ricovero di una settimana in ospeda-
le. Ho avuto un fratello con una malat-
tia di tutt'altro tipo: di fatto io e la mia 
famiglia stavamo per entrare in un 
mondo completamente sconosciuto.

Quanto tempo dopo Cecilia ha rice-
vuto la terapia? 
A inizio ottobre abbiamo ricoverato 
Cecilia al Centro NeMO di Gussago, in 
provincia di Brescia, per ricevere la te-
rapia genica. Tre giorni dopo era il suo 
settimo complemese. Fu un ricovero 
complesso perché la somministrazio-
ne della terapia fu preceduta da una 
settimana di isolamento a causa di un 
caso di Covid nella struttura.

Come ha vissuto Cecilia i suoi primi 
mesi di vita? 
Ha sempre sorriso a tutti. È una bam-
bina collaborativa e accetta per for-
tuna tutto di buon grado, perfi no la 
macchina della tosse. Pone un po' di 
resistenza solo con la Niv.

E ora come sta la piccola?
Nel giro di poco ha guadagnato tan-
tissimi punti sulla scala Chop Intend, 
che analizza le funzioni dei bambini 
in 16 variabili assegnando a ciascu-
na un punteggio. Nemmeno lo staff 
medico si aspettava una risposta 

tanto veloce e tanto positiva. I mi-
glioramenti continuano.

Che abilità ha guadagnato?
Mangia, beve e parla. Ha una motri-
cità delle mani adeguata all'età e, an-
che se con una forza limitata, riesce 
a giocare. Certo, mi sarei aspettata 
di vederla seduta da sola e invece ha 
bisogno di un appoggio, ma si sposta 
sulla sua carrozzina e, in generale, 
senz'altro siamo sollevati dal fatto 
che nostra fi glia abbia potuto fruire 
di una terapia che le ha cambiato il 
destino, rispetto agli scenari prece-
denti che abbiamo potuto conoscere 
tramite internet.

Come hanno vissuto le due sorelle il 
percorso complesso di Cecilia?
Sono stata in ospedale, lontano da 
casa, per quarantacinque giorni e ne 
hanno risentito. In più, a casa siamo 
dovute rimanere isolate per un altro 
periodo perché, assumendo alte dosi 
di cortisone, abbiamo dovuto proteg-

gerci. Agata non è più andata all'asi-
lo e per Camilla abbiamo trovato la 
soluzione della didattica a distanza. 
Tutto questo però non le ha rese osti-
li, anzi. Hanno entrambe compreso 
le diffi coltà di Cecilia e sono sempre 
pronte a stimolarla. Sono le terapiste 
migliori che potesse desiderare. Aga-
ta a tre anni sa farle la macchina della 
tosse e, quando Cecilia era più picco-
la, la girava sul fi anco. Le dà da bere, 
le fa fare la babydance e capisce le pa-
role della sorella meglio di noi, tanto 
che a volte ce le traduce. 

Come avete conosciuto Famiglie SMA? 
Se ricordo bene, devo aver sbirciato 
nel sito web dell'associazione ancora 
prima di ricevere la diagnosi di SMA. 
Cerchiamo di partecipare alla vita as-
sociativa come possiamo, anche se per 
ora gli incontri serali sono inaccessibili 
per noi, con tre fi glie da mettere a let-
to. Non abbiamo ancora partecipato 
agli incontri in presenza ma contiamo 
di farlo alla prossima occasione!



Se siete appassionati di mitologia greca e 
fantascienza, allora questa saga è per voi! 
Il protagonista, Percy, scopre improvvisa-
mente di essere un semidio e tutta la sua 
vita cambia! Insieme al suo migliore amico 
Grover e alla sua migliore amica Annabeth 
dovranno affrontare un lungo viaggio fi no 
all'Ade, per dimostrare che non è Percy il 
colpevole del furto della folgore di Zeus. 
Se non siete appassionati di libri… non pre-
occupatevi: dei primi due volumi di questa 
bellissima saga esiste anche la versione 
cinematografi ca ma poi, se vorrete prose-
guire nello sviluppo della trama, dovrete 
per forza leggere gli ultimi tre! I registi sono 
Chris Columbus (famoso per aver diretto 
"Mamma ho perso l'aereo" e i primi due fi lm 
della saga di Harry Potter) e Thor Freuden-
thal, che poi è rimasto da solo a dirigere il 
secondo capitolo, “Il mare dei mostri”.
È una delle mie saghe preferite da leggere 
e da guardare e spero che la apprezzerete 
come ho fatto io.

Hunger games è in assoluto la mia saga 
di libri e di fi lm preferita.
In un mondo post-apocalittico suddiviso 
in dodici distretti, ogni anno si celebra la 
fi ne della ribellione dei distretti contro 
la capitale, Capitol City, con dei macabri 
giochi chiamati Hunger Games. Un ma-
schio e una femmina per ogni distretto, 
eccetto Capitol City, vengono portati in 
una grande arena e vengono spinti ad 
uccidersi per la sopravvivenza, fi no a che 
non ne rimane solo uno: il Vincitore.
Katniss Everdeen, distretto 12, si offre 
volontaria come tributo al posto della 
sua sorellina Prim, che era stata estrat-
ta, ed è quindi obbligata ad andare a Ca-
pitol City per partecipare ai giochi.
È da queste premesse che inizia un in-
tersecarsi di avventure e disavventure, 
nemici e alleanze e il desiderio di so-
pravvivere che si farà sempre più forte.
Di questa trilogia potete trovare anche 
i fi lm che, anche se ho preferito i libri, 
sono davvero bellissimi!

Questa commedia francese del 2012 
racconta la storia di Philippe (inter-
pretato dall'attore François Cluzet), 
un ricco uomo d’affari che, dopo una 
brutta caduta con il paracadute, si tro-
va paralizzato dal collo in giù, e di Driss 
(il suo ruolo è affi dato all'attore Omar 

Sy), il suo nuovo badante, che sembra 
non avere nulla a che fare con la gran-
de ed elegante villa di Philippe, o con le 
buone maniere. 
Tra Driss e Philippe nascerà un’inaspet-
tata amicizia che farà riscoprire a tutti 
e due la felicità.

di Rick Riordan
Mondadori Editore
(libro)

di Susan Collins
Mondadori Editore 
(libro)

di Olivier Nakache 
e Éric Toledano 
(film)
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Ho 13 anni e frequento la 
terza media. Le mie passioni 
sono la lettura, la scrittura, 
le serie TV e i film: proprio di 
questo desidero parlare nella 
mia rubrica.

la RUBRICA

Aurora Binetti

Due saghe e una commedia
Ciao a tutti e a tutte, bentrovati! In questa rubrica vorrei condividere con voi 

dei libri e dei fi lm che mi hanno appassionato molto 
e che spero pot ranno coinvolgere anche voi colmando i vostri momenti di noia!

 di 
nella 
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SMAEASY

Siamo i genitori di una bambina con SMA 2. Vorremmo avere informazioni sulle 
agevolazioni fi scali previste per le persone con disabilità rispetto all'acquisto di 
una casa nuova o alla sua ristrutturazione.

Per la costruzione di una nuova unità abitativa, purtroppo, non sussistono agevolazioni fi scali 
se non la possibilità di richiedere l'Iva agevolata su determinati lavori.
Diverso è il discorso per quanto riguarda la ristrutturazione di un immobile. Con la Legge 
fi nanziaria del 2022 è stato infatti prorogato al 31 dicembre 2024 il termine entro il quale 
possono essere sostenute le spese relative agli interventi di riqualifi cazione energetica per 
poter fruire della detrazione del 65% o 50%.
È confermato fi no al 2024 il cosiddetto “Bonus Mobili”: la detrazione del 50% può essere fruita 
da coloro che sostengono spese per l'acquisto di mobili e grandi elettrodomestici fi nalizzati 
all'arredo dell'immobile oggetto di ristrutturazione. La detrazione del 50% è possibile 
anche sugli interventi volti all'eliminazione delle barriere architettoniche, aventi ad oggetto 
interventi su singole unità immobiliari e su parti comuni, fi nalizzati all'eliminazione delle 
barriere architettoniche.
È inoltre previsto il Super Bonus 90% (ex 110%): si tratta di una agevolazione connessa a 
interventi che aumentano il livello di effi cienza energetica degli edifi ci esistenti.
Vi invitiamo a contattarci al Numero Verde per approfondire meglio il dettaglio delle 
agevolazioni fi scali.

Una comunità 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 aiuterà in questo spazio aperto a genitori, nonni, maestre e chiunque desideri 
ricevere informazioni. Risponderemo privatamente via email ai vostri dubbi; le domande più 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

Al raggiungimento della maggiore 
età è obbligatoria la revisione per 
l'invalidità?

NO
La SMA rientra nell'elenco delle 
patologie esenti da revisione Inps 
(decreto 2 agosto 2007). 
La normativa esclude la necessità di 
visita di accertamento o revisione 
anche per il solo fatto del compi-
mento dei diciotto anni.

L'assegno unico nelle famiglie
 con un fi glio disabile decade
 ai 21 anni? 

NO
L'assegno unico, laddove una persona 
con disabilità sia a carico nel nucleo 
familiare, continua ad essere erogato 
oltre il raggiungimento dei 21 anni. 
Non vi sono limiti di età, l'importante 
è che il fi glio sia a carico del familiare.

Una persona con disabilità che percepisce 
la pensione di invalidità può ricevere anche 
l'indennità di accompagnamento? 

SÌ
L'indennità di accompagnamento e la pensione 
di invalidità sono compatibili e cumulabili. 
La prima è compatibile con lo svolgimento 
di attività lavorativa. L'invalidità viene 
sospesa oltre un determinato reddito annuo. 
L'accompagnamento invece viene sospeso 
in caso di ricovero a totale carico dello Stato 
per oltre 29 giorni.

STELLA risponde



La ricerca sta facendo passi da gigante:
la terapia genica è già una realtà e una nuova

terapia è in arrivo. Noi di Famiglie SMA
però sappiamo che per ogni nostro traguardo
raggiunto, ce ne sono tanti altri da conquistare.
Per riuscirci abbiamo bisogno di te. 

Sostienici con una donazione
su famigliesma.org






