


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
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L’editoriale

Siamo una famiglia! 
Più unica che rara!
Un saluto a tutti. Nel nostro decimo anno di redazione ci è venuta la voglia di 
parlare con il cuore in mano e di condividere alcune tematiche diffi cili e delicate 
che quasi mai si ha il tempo o il coraggio di affrontare, soprattutto per chi vive 
una situazione come la nostra. Riteniamo utile far sapere a tutti che è umano 
avere dei dubbi e dei ripensamenti, delle stanchezze e anche dei momenti in 
cui non ce la facciamo più: il messaggio che 
vogliamo farvi avere è che tutti abbiamo il 
diritto almeno di poterlo riconoscere a noi 
stessi! Il Primo piano di questo numero è 
dedicato alla famiglia e al concetto di famiglia 
nell'immaginario collettivo. 
La nostra Associazione si chiama Famiglie 
SMA ed è proprio dal concetto di famiglia 
che parte e che si basa in tutti i suoi progetti, 
i suoi sforzi e i suoi valori. Questa famiglia 
deve aiutarci a crescere ed esprimere tutte le 
nostre potenzialità, arricchendoci, e l'unico 
modo per farlo è quello di intraprendere 
la strada della consapevolezza. L'estate si 
avvicina e finalmente avremo l'opportunità 
di riposarci un po' anche se, spesso, per molti 
di noi l'estate è un momento di grande fatica. È proprio per questo motivo 
che speriamo che questa nostra condivisione e analisi vi aiuti a concedervi 
un giusto e meritato riposo e restituire ai vostri figli e alla vostra famiglia 
una persona migliore. Quindi, non mi resta che augurarvi una buona lettura 
piena di spunti interessanti e momenti da dedicare a voi stessi.

     Buone vacanze!

LUCA BINETTI
DIRETTORE EDITORIALE DI SMAGAZINE

Camilla Mercadante
Sara Pavan
Simone Pastorini
Francesca Penno del 
Numero Verde Stella
Marialaura Tessarin
Emma Tognin

IN COPERTINA
Nicole Usai 
7 anni
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Ci sono famiglie numerose, altre in cui si è solo in due, 
 altre ancora circondate dai parenti o arricchite 

dalla presenza di un animale, alcune dove gli adulti 
sono legati ai piccoli da un vincolo di sangue e altre in 
cui il legame non ha a che fare con il dna. 
Che le famiglie abbiano forme e strutture diverse ac-
cade dappertutto e anche alle famiglie che affronta-
no la SMA. Solo che a volte da noi, abbiamo notato, 
la mutevolezza della forma si blocca. Stretti attorno 
al piccolo che ha ricevuto la diagnosi, capita ad alcu-
ni di trovarsi “ingabbiati” in una situazione che non 
coincide più con i propri desideri. Non ci riferiamo al 
fatto che ci sia una SMA da affrontare bensì al fatto 
che, attorno a questa, ci siano famiglie che sentono di 
“dover” restare coese. Il rischio che ravvediamo in que-
sta forzatura, e che ci ha portato a preparare insieme 
questo Primo piano, è che costringa ad adeguarsi allo 
stereotipo della famiglia “ideale” anche chi non vi si 
riconosce, o a far sentire sbagliato chi se ne discosti.

Questo “fraintendimento” comporta la nascita di miti 
ingombranti. Le SMAmme diventano “mamme corag-
gio” che gestiscono la famiglia, magari anche il lavo-
ro, e si prendono cura senza limiti dei loro bambini, 
il tutto senza (quasi) mai perdere il sorriso e la spe-
ranza. I papà sono “super papà”, con le soluzioni giuste 
per agevolare la mobilità dei figli e una dose straor-
dinaria di energia per far fronte alle intense giorna-
te di ménage familiare. Infine ci sono loro, i “bambini 
speciali”, guerrieri cui attribuiamo il gravoso compito 

di insegnarci a essere forti. Ve ne accorgete? Sono eti-
chette che pesano come armature addosso a genitori e 
bambini che vorrebbero, più semplicemente, essere se 
stessi, ciascuno con le sue complessità e gli alti e bassi 
di tutti i giorni.

Siamo convinti che imparare a sostituire il mito della 
famiglia perfetta con il riconoscimento dell'unicità di 
ciascun nucleo familiare sia un gesto di cui possiamo 
beneficiare tutti. Vogliamo raccontarvi che tra noi ci 
sono famiglie dove il bambino con la SMA è stato adot-
tato o accolto in affido, altre dove la disabilità riguarda 
più di un figlio e magari non si tratta dello stesso tipo 
di disabilità, altre ancora dove uno dei genitori è mor-
to, altre dove i genitori non stanno più insieme, nuove 
famiglie si compongono e nuovi figli nascono.

Abbiamo scoperto sulla nostra pelle, ed è questo il 
messaggio che vogliamo condividere con voi, che, per 
quanto possa essere complicata o dolorosa, l'autenti-
cità è più leggera di un qualsiasi idillio se fittizio. Sen-
tiamoci liberi di essere famiglia per come sentiamo di 
esserlo. Siamo convinti che i bambini riconoscano le 
bugie anche quando facciamo di tutto per nasconderle 
e magari finiscano con l'addossarsi colpe che non sono 
loro, convincendosi per esempio che a causa della loro 
SMA altri componenti della famiglia abbiano rinuncia-
to alla realizzazione personale. Un peso che, consape-
volmente, nessun genitore interessato al bene del  pro-
prio figlio vorrebbe mai caricargli sulle spalle.

Il pericoloso mito della 
famiglia perfetta
Il pericoloso mito della 
famiglia perfetta



Nasce un bambino con la SMA e all'improvviso tutto 
cambia. Alla sofferenza di una malattia appena dia-

gnosticata, alla consapevolezza di dover far i conti con l'i-
naspettato, nel tempo subentra la voglia di farcela comun-
que e di dare, giustamente, al bambino da poco nato “una 
bella famiglia”. È vero, il futuro fa ancora paura, ma l'ansia 
diminuisce se si mettono sul tavolo progetti e impegno, 
se si paga con il proprio sacrifi cio “la colpa” di un bambino 
nato con la SMA. All'improvviso ci si ritrova imprigionati: 
si è catturati in una vita in cui bisogna dare il massimo 
perché non si può perdere la battaglia contro la SMA e 
contro le proprie fantasie. Ci si sente sotto pressione, ci si 
può sentire soli, si percepiscono le prospettive irrealistiche 
della società, si cerca di dimostrare che, nonostante tutto, 
si sta facendo il proprio meglio. Ci si ritrova in una vita in 
cui il bambino diventa un eroe (“è super”, “com'è intelligen-
te”, “è speciale”, “lui è la nostra ragione di vita”) e la mamma 
e il papà, come in ogni fi lm di animazione che si rispetti, 
sono a loro volta dei supereroi alla prese con l'ideazione 
prima (e faticosa creazione poi) di una famiglia “perfetta”.

“Faticosa” perché, è bene dirlo subito, le famiglie perfette 
non esistono! Anzi, dal punto di vista psicologico, cercare 
una perfezione “forzata” può portare ad ulteriore stress ed 
ansia e, nel tempo, al bisogno di dover corrispondere, sia 
per la persona con la SMA che per i suoi genitori, ad aspet-
tative irrealizzabili o raggiungibili solo al costo di estremi e 
dolorosi sacrifi ci personali.
Si assiste, in queste famiglie auto e etero defi nte “eroi-
che”, al concretizzarsi di uno stereotipo abilista incon-
sapevole: se si è genitori di un bambino con la SMA 
bisogna essere una famiglia perfetta, che si ama, 
che è “normale come immaginata”, in una prospeti-
va irrealistica tanto quanto dannosa a compensazio-
ne della SMA, considerata inconsciamente una mac-
chia nera sulla pagina bianca della vita immaginata. 
E quindi? È necessario ripeterlo: la normalità idealizzata 
non esiste! Ogni famiglia è adeguata esattamente com'è, 
a prescindere dalla SMA e a prescindere da come è costi-
tuita: famiglie monoparentali, famiglie separate, famiglie 
con fi gli adottivi, famiglie del Mulino bianco, famiglie ri-
congiunte, famiglie LGBT+, va tutto bene purché ci siano 
amore e rispetto reciproco. 
Genitori che leggete questo articolo: tirate un sospiro di 
sollievo. La narrazione da fi ction non è attinente alla vita 
vera. Potete essere come riuscite a essere senza forzature. 
Controllate il vostro giudice interiore, non cercate com-
pensazioni impossibili, vivete dando e ricevendo amore. E 
non importa se per riuscirci dovete stare da soli, in coppia, 
in tre o in una comune: ogni famiglia dovrebbe sentirsi li-
bera di essere e narrarsi meravigliosamente diversa.

Con il termine “abilismo” si defi nisce la discrimi-
nazione nei confronti delle persone con disabili-
tà, che si manifesta tutte le volte che trattiamo 
in modo diverso la persona o il contesto in cui 
si colloca. Secondo Casiraghi questo fenomeno si 
verifi ca anche quando ci forziamo alla perfezione. 

inPRIMOPIANO

Il rischio dell'abilismo 
inconsapevole
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Simone Pastorini e Angela Di Martino sono i genitori di 
Francesco, che ha 22 anni, Marco, 20 anni, Davide, 18, e 

Gaia, di 12 anni. Marco ha un disturbo dello spettro auti-
stico e Gaia una SMA 2. "Abbiamo trovato il nostro nutri-
mento - racconta Simone il padre - nella solidità dei nostri 
rapporti e nel preferirne la cura agli oggetti, alla carriera, 
all'affermazione personale. I fi gli sono cresciuti con questa 
attitudine e, anche se ognuno di noi ha i propri amici e la 
propria vita, amiamo presentarci come un gruppo. Siamo 
appassionati di viaggi, soprattutto in montagna, e di eno-
gastronomia”. 

Le vostre giornate sono faticose?
Se, da una parte, l'aver sviluppato una sensibilità di 
fronte ad alcuni di noi più “delicati” ci ha reso più forti, 
dall'altra lo stress quotidiano è tanto e lo affrontiamo 
scegliendo le priorità. Quello che ci salva è che, accanto 
a un padre cardiopatico e a una madre con due ernie al 
disco, ci sono tre fi gli robusti e disponibili. I fratelli sono 
i primi caregiver di Gaia, si prendono cura e condividono 
del tempo con lei. Giocano, coinvolgendo altri amici, ai 
giochi di ruolo e con la console. Marco, con la sistemati-
cità tipica della sua sindrome, le dedica una parte della 
giornata. Inoltre, abbiamo ricevuto soddisfacenti aiuti 
dalle istituzioni nella scuola e nella mobilità e incontra-

to professionisti capaci. Non neghiamo che arrivino mo-
menti di stanchezza e incomprensione ma fi nora siamo 
riusciti ad accogliere il punto di vista dell'altro o, perlo-
meno, abbiamo considerato che di fronte a due visioni di-
verse nessuna dovesse prevalere e bisognava sforzarsi di 
cercare la sintesi. I problemi ci sono e sono imprevedibili. 
La nostra sfi da è mantenere la serenità e, fi nora, abbiamo 
visto che arriva quando stiamo vicini.

Credi che i fratelli si sentano liberi di costruirsi il proprio 
destino a prescindere dalla disabilità di Marco e Gaia?
Abbiamo cercato di trasmettere loro valori solidi e poi 
di lasciarli liberi nelle scelte relazionali e di studio. No-
tiamo che, quando ci confrontiamo sulle progettualità 
future, il fratello e la sorella fanno spontaneamente par-
te dei loro pensieri. Per ora questo accade con leggerez-
za, poi vedremo nei fatti come andranno le cose. Certo 
quello che a me e Angela preoccupa è il dopo di noi. 
Al di là dell'aspetto economico, cui stiamo cercando di 
provvedere anche per esempio attraverso delle polizze 
assicurative, ci preoccupa la qualità della loro vita.

Conosciamo bene la SMA. Puoi dirci qualcosa su Marco 
e l'autismo?
Marco si è diplomato all'istituto alberghiero e ha insisti-
to per lavorare in sala. È soddisfatto del suo traguardo. 
Sa uscire di casa da solo, muoversi con i mezzi e gestire il 
denaro. Lo stiamo educando a essere responsabile. Abbia-
mo notato anche che gli fa bene prendersi cura dell'altro. 
È successo per la prima volta con una cagnolina e ora con 
sua sorella. Nella relazione di cura Marco si esprime e si 
nutre, migliora le sue capacità di comunicazione e la sua 
motivazione ad agire.

Quando l'unione funziona davvero

Per non far passare il messaggio sbagliato – si 
tratterebbe di un equivoco - che queste pagine 
siano una critica alla famiglia tradizionale, vi rac-
contiamo di una famiglia tradizionale che unita 
lo è per davvero. È quel “davvero” che per noi è 
importante.



Tutti noi abbiamo dei genitori biologici. Accade però ad 
alcuni che non sia con loro che si costruisce la famiglia. 

Ecco una storia d'amore che si sta realizzando un poco alla 
volta attorno a un bambino con una diagnosi di SMA 2.
La storia che vogliamo raccontarvi si innesta in quella di una 
famiglia, questa sì coincidente ai vincoli di sangue, formata 
da quattro persone: i genitori, pensionati, e due fi glie, adul-
te, la più giovane delle quali abita in un villaggio solidale 
e con il suo compagno ha accolto due bambini in affi do. 
I genitori di lei, “i nonni affi datari”, negli ultimi anni a loro 
volta hanno aperto la propria casa a dei bambini bisognosi 
di stare in affi do temporaneo, perché considerati altrimenti 
in pericolo di vita. Dopo due esperienze, nel 2018 è arrivata 
la terza, che ha cambiato defi nitivamente il corso della loro 
vita.
“Ricordo - ci racconta la donna - di aver ricevuto una tele-
fonata in cui ci chiedevano la disponibilità ad accogliere 
temporaneamente un bambino di 14 mesi. Ci avevano 
spiegato che veniva lasciato in passeggino, sporco e privo 
di stimoli, era magro, non era stato svezzato e non teneva su 
la testa da solo. Ricordo il suo arrivo a casa nostra alle cin-
que di una sera di inizio dicembre, era spaventato e chiama-
va la mamma, fi ssandomi con quegli occhi scuri e grandi. 
Me ne sono innamorata all'istante”.
"La prima notte - prosegue il racconto - ha dormito in 
braccio a mia fi glia, poi, poco per volta, si è abituato a noi. 

Nel frattempo, insistevo perché venisse visitato per valutare 
le cause della sua mobilità ridotta. Abbiamo infi ne ricevuto 
una diagnosi di SMA 2 e, da giugno 2019, abbiamo iniziato 
la terapia con Spinraza”.
L'istituto dell'affi do temporaneo dura un anno. Alla sca-
denza, il giudice ha decretato la perdita defi nitiva della pa-
tria potestà dei genitori biologici e considerato l'ipotesi del 
trasferimento del bambino in un istituto. Di fronte a questa 
notizia, la famiglia affi dataria si è mobilitata, presentando 
una controproposta.
“Data l'età avanzata - ci ha spiegato la madre affi dataria - i 
giudici non ci avevano presi in considerazione come geni-
tori adottivi. D'altra parte, data la patologia, si rendevano 
anche conto che diffi cilmente un'altra famiglia avrebbe 
adottato il piccolo. Ci chiesero di proseguire eccezional-
mente l'affi do temporaneo mentre cercavano una solu-
zione. Noi allora rispondemmo che la soluzione migliore 
eravamo noi”.

Come avete fatto? 
Ci siamo proposti come famiglia: non solo io e mio marito, 
ma anche le nostre due fi glie che, con l'adozione, divente-
rebbero le sorelle. Si sono dichiarate disposte a prendersi 
cura del bambino quando noi non saremo più in grado di 
farlo. In questo modo gli garantiamo la continuità della 
cura e degli affetti e ne evitiamo l'istituzionalizzazione. 

Di fronte a un' offerta così bella i giudici si sono convinti. 
Hanno avviato un procedimento per cui, al termine di un 
anno di affi do preadottivo, l'adozione verrà uffi cializzata e 
il bimbo, che cresce sereno e si prepara alle scuole elemen-
tari, entrerà uffi cialmente a far parte di quella che, negli ul-
timi cinque anni, di fatto è già la sua nuova famiglia.

La volontà di essere famiglia

La famiglia a volte si crea dopo la nascita e non ha 
a che fare né con il dna né con l'età dei suoi com-
ponenti. Vi raccontiamo qui la storia della determi-
nazione di una coppia di pensionati ad adot tare un 
bambino con l'atrofi a muscolare spinale. 
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8 l’APPROFONDIMENTO

Per avere assistenza 
non basta essere disabili, 
bisogna anche essere poveri

Ospitiamo qui le considerazio-
ni dell'avvocato Nicola Corea 
(coreanicola@alice.it) a propo-
sito delle misure economiche 
oggi a disposizione delle per-
sone con disabilità gravissima, 
secondo lui insufficienti.

La disabilità è una delle cause prin-
 cipali di povertà e marginalità. 

Siamo lontanissimi dallo spirito della 
Convenzione Onu del 2006 sui diritti 
delle persone con disabilità, ratifi cata 
con la Legge 3 marzo 2009, n. 18, ma 
ancora in larga parte inattuata. Da 
tempo la normativa italiana in mate-
ria di invalidità civile si dimostra ina-
deguata. Le pensioni di invalidità non 
garantiscono dignitose condizioni di 
vita. Inoltre, situazioni diverse ricevo-
no un analogo trattamento economi-
co, violando i principi costituzionali.
L'invalidità sopravvenuta dovuta 
all'anzianità viene equiparata alla 
più complessa invalidità dalla nasci-
ta o dalla prima infanzia. Un sistema 
nato per sostenere persone con gravi 
patologie, come le malattie neuro-
muscolari o altre gravi limitazioni 
fi siche e intellettive, è stato nel cor-
so degli anni snaturato e utilizzato 
anche per affrontare il decadimento 
fi sico connesso all'avanzare dell'età.
La rilevanza sociale dei disabili gra-
vissimi è tale da rendere necessario 
un intervento normativo al fi ne di 

realizzare i presupposti giuridici per 
garantire assistenza adeguata e re-
alizzare, sostanzialmente e non solo 
formalmente, l'integrazione sociale, 
scolastica e lavorativa.
Si fa esclusivo riferimento ai disabili 
dalla nascita o dalla prima infanzia, 
di età non superiore ai sessanta anni, 
riconosciuti non autosuffi cienti ai 
sensi dell'art. 3, comma 3, della Legge 
5 febbraio 1992, n. 104, nonché a colo-
ro che sono divenuti tali a seguito di 
grave sinistro o sopraggiunta malat-
tia, non dovuta al decadimento fi sico 
connesso all'anzianità e, comunque, 
di età non superiore ai sessanta anni: 
tutti i benefi ci economici previsti dal 
nostro ordinamento a sostegno di 
queste persone, compresa la pensio-
ne d'invalidità, andrebbero concessi 
indipendentemente dal reddito per-
sonale o familiare e per il solo fatto 
di avere una gravissima disabilità, 
proprio come succede per l'attuale 
assegno di accompagnamento che  
- seppur misero - è elargito indipen-
dentemente dall'Isee.
Anche la pensione di reversibilità, 
che spetta al figlio disabile super-
stite, inabile al lavoro, alla morte 
del genitore, allo stato attuale viene 
riconosciuta solo se il figlio disabile 
sia impossibilitato a svolgere attivi-
tà lavorativa.
Vero è che la Legge 31/2008 (art. 46) 
ha introdotto proprio in tal senso 
un'eccezione: ovvero l'attività lavora-
tiva svolta con fi nalità terapeutica dai 

fi gli riconosciuti inabili, con orario 
non superiore alle 25 ore settimanali, 
presso le cooperative sociali o presso 
datori di lavoro che assumono per-
sone disabili con convenzioni di in-
tegrazione lavorativa, non preclude 
l'erogazione della pensione di rever-
sibilità. Tuttavia, il lavoro ha sempre 
una “funzione terapeutica” per qua-
lunque essere umano, perché per-
mette di avere un ruolo nella società, 
di sviluppare la propria identità, di 
integrarsi e avere rispetto di se stesso. 
Pertanto, l'eccezione dovrebbe di-
ventare la regola e, nel caso di di-
sabili gravissimi, riconosciuti non 
autosuffi cienti, anche la pensione di 
reversibilità andrebbe riconosciuta 
indipendentemente dal reddito per-
sonale e dall'attività lavorativa eser-
citata, per il solo fatto di avere una 
gravissima disabilità.
Attualmente, infatti, un disabile 
gravissimo che svolge attività lavo-
rativa, può essere indotto a rinun-
ciarvi pur di non perdere i requisiti 
previsti per godere della pensione 
di reversibilità, con evidenti conse-
guenze sul piano dell’integrazione 
sociale, generando marginalizza-
zione e isolamento. Riconoscere il 
beneficio della pensione di rever-
sibilità ai disabili gravissimi a pre-
scindere dall’inabilità lavorativa 
e dal reddito personale è dunque 
indispensabile per garantire loro 
adeguata integrazione sociale e 
giusta assistenza.

DI Nicola Corea 



9l’ASSOCIAZIONE

La Sesta Giornata delle 
Malattie Neuromuscolari

DI Simone Pastorini

Anche quest'anno Famiglie SMA ha 
avuto il piacere e l'onore di parte-

cipare il 18 marzo alla sesta Giornata di 
approfondimento e divulgazione sulle 
malattie neuromuscolari: una manife-
stazione svolta fi nalmente in presenza 

in ben 18 città particolarmente rappresen-
tative per lo studio delle malattie neuromuscolari stesse, 
grazie alla presenza dei Centri NeMO o di altre importan-
ti realtà: Ancona, Bari, Bologna, Brescia, Cagliari, Genova, 
Messina, Milano, Napoli, Padova, Palermo, Parma, Pisa, 
Roma, Siena, Torino, Trento e Trieste.
Nata appunto sei anni fa da un'intuizione del Prof. Angelo 
Schenone e del Prof. Antonio Toscano, ordinari di Neuro-
logia rispettivamente presso l'Università di Genova e l'Uni-
versità di Messina, la GMN ha visto nel tempo una parteci-
pazione sempre più importante di stakeholder, superando 
anche gli ostacoli della pandemia e arrivando a coinvolgere 
circa 2 mila persone nell'edizione digitale del 2022 e a supe-
rare tale già ragguardevole traguardo in questa, come già 
detto svoltasi in presenza, del 2023. Dai neurologi e neurop-
sichiatri infantili ai pediatri e ai medici di medicina gene-
rale, dai fi sioterapisti e fi siatri ai genetisti e ai biologi fi no 
agli psicologi, agli infermieri e ai caregiver: questa la varia e 
poliedrica rappresentanza di fi gure professionali impegna-
te ad affi ancare pazienti, famiglie e associazioni locali e na-

zionali di riferimento mantenendo la barra sulla corretta e 
costante divulgazione degli importanti risultati conseguiti 
dalla ricerca scientifi ca e sui progressi in ambito clinico nel 
vasto mondo delle malattie neuromuscolari. 
Promossa da Asnp (Associazione italiana per lo studio del 
sistema nervoso periferico), da Aim (Associazione italia-
na di miologia) e da Sin (Società italiana di neurologia), la 
Giornata può fregiarsi anche del patrocinio di Simmg (So-
cietà italiana di medicina generale e delle cure primarie) 
oltre che di quelli di Fnomceo (Federazione nazionale degli 
ordini dei medici chirurghi e degli odontoiatri) e di Aifi  (As-
sociazione italiana di fi sioterapia). 
I progressi nelle terapie hanno certamente creato superiori 
aspettative, accendendo i riflettori su queste patologie, ma 
hanno generato al tempo stesso anche una necessità di più 
rapida e puntuale trasmissione di informazioni fra gli spe-
cialisti e i pazienti o le loro famiglie e associazioni. Oltre alla 
presa in carico, che deve avvenire con la massima sinergia 
fra diverse specialità, sta diventando sempre più importan-
te una diagnosi precoce, propedeutica alla più rapida som-
ministrazione possibile dei molti trattamenti oggi disponi-
bili a livello terapeutico e riabilitativo. 
Noi di Famiglie SMA, alla luce dei tre farmaci fi nalmente 
disponibili nella pipeline di terapie contro l'atrofi a musco-
lare spinale, abbiamo quindi in particolare sottolineato 
la necessità di estendere lo screening neonatale a tutto il 
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territorio nazionale: un elemento chiave per confermare 
quella svolta che ci ha permesso di vedere in questi ultimi 
anni una vera e propria trasformazione della storia naturale 
della malattia. 
Il programma, comune a tutti i centri, ha visto in apertura 
un'introduzione tenuta dai coordinatori e dalla presiden-
tessa di Uniamo (Federazione italiana delle malattie rare) 
Annalisa Scopinaro e un interessante intervento registrato 
in lingua italiana – “L'identifi cazione e la gestione delle ma-
lattie neuromuscolari nel Nord Africa” – del Professor Riadh 
Gouider del Dipartimento di neurologia del Razi Hospital 
di Tunisi, presidente della Società tunisina di neurologia: la 
prima estensione della GMN al bacino del Mediterraneo, 
focalizzata sulle esperienze dello staff del centro clinico 
nella identifi cazione e nella successiva gestione delle pato-
logie neuromuscolari nell'area nordafricana.
Dopo il successivo intervento videoregistrato, avente per 
oggetto una relazione del Dott. Massimo Leone dell'Istituto 
Besta di Milano sul possibile ruolo dei clinici italiani nella 
cooperazione internazionale, ogni centro ha visto gli spe-
cialisti di riferimento sul territorio fornire dettagliati aggior-
namenti sulle novità diagnostico-terapeutiche riguardanti 
neuropatie immunomediate e genetiche, distrofi e musco-
lari, miopatie metaboliche, SMA, SLA e miastenia.
La seconda parte della giornata ha infi ne dato la possibilità 
alla nostra e a tutte le altre associazioni presenti di appro-
fondire i temi trattati e di introdurne altri, nel pieno rispetto 

delle priorità comuni e peculiari delle associazioni stesse, 
dei pazienti rappresentati, degli operatori e dei medici im-
pegnati nei centri di riferimento di ogni località e delle Con-
sulte regionali per le malattie neuromuscolari. 
In questa vera e propria Tavola rotonda sono emersi spun-
ti di interesse a livello assoluto ma anche comparativo: ci 
sono infatti regioni che stanno già vivendo esperienze di 
presa in carico multidisciplinari riguardanti diverse patolo-
gie e altre ancora impegnate nel reperire i fondi necessari o 
nell'adempiere ai vincoli burocratici. 
Noi rappresentanti di Famiglie SMA abbiamo in particolare 
evidenziato best practice come quelle generate dai protocolli 
di somministrazione e di monitoraggio dei farmaci a dispo-
sizione delle persone con SMA, con la creazione di team e 
di centri di riferimento a carattere regionale aventi approcci 
omogenei e sovrapponibili. E, ancora, la potente arma rap-
presentata dall'estensione dello screening neonatale per la 
SMA a tutto il territorio nazionale, strumento indispensabile 
per ottenere diagnosi precocissime e conseguenti tempestive 
decisioni sulla migliore terapia da somministrare. 
In estrema sintesi: un incontro dinamico, partecipato, uti-
lissimo sotto ogni punto di vista e foriero di dinamiche di 
scambio continuative fra centri clinici, pazienti, famiglie e 
associazioni. 
Una fucina di informazioni e di spunti da elaborare in atte-
sa della prossima, certamente ancora più diffusa e coinvol-
gente, GMN 2024!



il PROGETTO

Mirko Park
Il sogno di 
Mirko Toller

Mirko Toller sognava un parco accessibi-
le. Lo abbiamo letto nel libro “La storia di 
Mirko” e ce lo ha detto più volte lui stes-
so, quando pot evamo ascoltare la sua 
voce che oggi ci manca tanto. Per questo 
il progetto che il centro NeMO di Trento 
sta realizzando in partnership con Me-
dialab ha un grande valore per Famiglie 
SMA: un parco giochi virtuale e inclusivo.

DI Barbara Pianca
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Il parco giochi virtuale ideato da Medialab insieme al 
centro clinico NeMO di Trento, che avrà una sede fi -

sica elettiva prestigiosa al Muse (Museo delle Scienze) 
di Trento, sarà anche un parco diffuso, che potrà venire 
installato in più sedi contemporaneamente. Indossan-
do dei visori, i partecipanti potranno accedere al menù 
iniziale e scegliere tra diverse attrazioni quali speri-
mentare: l'ottovolante, il chiosco delle ochette da col-
pire, il rilassante giro sull'acqua a bordo di imbarcazio-
ni rotanti, la ruota panoramica e la giostra con gli aerei. 
“Abbiamo già sviluppato il primo nucleo del parco - ci spie-
ga Marco Furgeri della società cooperativa Medialab - e la 
progettazione parziale di tre giochi su cinque. Stiamo pro-
cedendo con i test presso il centro NeMO, per verifi carne la 
concreta fruibilità da parte di ragazzi con la SMA. La fonda-
mentale collaborazione con il centro clinico ci ha permes-
so di affi nare sin dall'inizio le modalità di interazione con 
il parco. Così, per esempio, dopo aver effettuato dei test, 
ci siamo orientati verso l'utilizzo del joystick per impartire 
i comandi al visore. Ora stiamo cercando la migliore solu-
zione per alleggerirne il peso. Poiché infatti potrebbe gra-
vare sulla muscolatura del collo, stiamo valutando l'utiliz-

zo di sospensori che, scendendo dall'alto, lo sostengano." 
Mentre prosegue la realizzazione del parco, in parallelo Me-
dialab e NeMO Trento cercano, anche attraverso la parteci-
pazione a dei bandi, di raccogliere i fi nanziamenti necessari 
a terminare il progetto, che dovrebbe vedere la luce tra la 
fi ne di quest'anno e i primi mesi del prossimo.

Come è avvenuto l'incontro tra Medialab e Mirko Toller?
Medialab è una società cooperativa che, tra le sue attività, of-
fre servizi editoriali. Avendo seguito noi la realizzazione del 
libro dedicato a Mirko per la casa editrice Erickson, in colla-
borazione con l'autrice Alessandra Sartori, abbiamo scoper-
to che il sogno del parco inclusivo di Mirko poteva combinar-
si con l'idea alla base di un altro progetto da noi realizzato in 
collaborazione con Anffas Trentino: il Parco senza frontiere, 
un'applicazione che, attraverso l'utilizzo di visori, consente a 
chiunque - e in particolare a persone con disabilità - di vivere 
un' esperienza immersiva nel parco Adamello Brenta. Grazie 
all'incontro con il direttore del Centro NeMO di Trento Ric-
cardo Zuccarino e con la famiglia Toller, abbiamo pensato di 
realizzare un parco giochi inclusivo virtuale che desse vita al 
sogno di Mirko e fosse a lui intitolato.
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A giugno la 15ma edizione di 
“Mio fi glio ha una 4 ruote”

Dal 18 al 25 giugno a 
Lignano Sabbiadoro 
si svolgerà la 15ma edizione di 
“Mio fi glio ha una 4 ruot e”, 
organizzata dal Sapre 
dell'Ospedale Policlinico 
di Milano

Ritorna sulla scena dal 18 al 25 
 giugno a Lignano Sabbiadoro, in 

provincia di Udine, l'imperdibile ap-
puntamento “Mio fi glio ha una 4 ruo-
te 2023”, la settimana teorico-pratica 
sulle quattro ruote rivolta ai genitori di 
bambini e ragazzi con SMA dai 3 ai 17 
anni, con l'obiettivo di alzare il livello 
di empowerment dei genitori rispetto 
alla gestione della vita quotidiana di 
tutta la famiglia, al fi ne di promuovere 
uno stile di vita sano e soddisfacente 
per i partecipanti.

Siamo alla 15ma edizione e lo staff del 
Sapre, insieme ai colleghi della Strut-
tura complessa di Neuropsichiatria 
dell'infanzia e dell'adolescenza della 
Fondazione IRCCS Ca’ Granda del Po-
liclinico di Milano, è pronto con il suo 

motto : “Si può fare ancora!”.
In seguito alla precedente edizione, rivol-
ta principalmente all'avvio delle attività 
sportive, alcuni semi sono germogliati 
verso il powerchair football, con la nasci-
ta di due squadre uffi ciali, la Brixia Valte-
nesi di Brescia e la Snakes di Milano.

Pertanto, quest'anno verrà proposta 
l'esperienza sportiva per i ragazzi più 
grandi, dai 6 ai 17 anni, con diverse at-
tività di gioco, calcio ma non solo, affi n-
ché l'esperienza motoria in carrozzina 
sia occasione di divertimento e inclusio-
ne per i ragazzi con SMA e i loro fratelli.
In parallelo, verrà promossa un'attività 
di espressione vocale e di canto, guida-
ta e allenata da due vocal coach e da 
altri esperti che accompagneranno i 
ragazzi in un percorso di trasformazio-
ne in parole e musica dei loro vissuti 
e delle loro emozioni, promuovendo 
così autostima, condivisione ed affer-
mazione di sé.

Ai bambini più piccoli, dai 3 ai 5 anni, 
verranno dedicati specifi ci laboratori 
di attività creative e motorie di grup-
po, alla ricerca di potenziali e nascenti 
abilità e autonomie personali, anche e 
soprattutto all'interno di relazioni sod-
disfacenti con i pari. 
Come negli anni passati, ribadiamo 

l'importanza della partecipazione dei 
fratelli, che avranno uno spazio dedica-
to, alternato a momenti di integrazione 
con i coetanei con SMA.

I genitori saranno divisi in gruppi se-
condo le età dei fi gli, con momenti di 
formazione su temi delicati come l'af-
fettività, la sessualità e l'appartenenza 
a un gruppo sociale, per esempio spor-
tivo, al fi ne di aiutare a crescere i fi gli 
nel rispetto di tutti gli aspetti impor-
tanti per una vita adulta.

Fondazione Insuperabili Ecoeridania 
sarà al nostro fi anco per il secondo 
anno consecutivo, durante tutta la set-
timana, con i suoi esperti coach che se-
guiranno tutte le diverse attività propo-
ste con l'entusiasmo e la competenza di 
cui sono capaci. 

Verso la fi ne della settimana ci regale-
remo, come di consueto, una gita fuo-
ri porta, sperimentando che si posso-
no compiere attività al di fuori della 
routine quotidiana, sia in gruppo sia 
come famiglia. 

Non mancheranno sorprese e ospiti 
speciali! Aspettiamo dunque le adesio-
ni delle famiglie, che speriamo essere 
già pronte a lanciarsi in questa nuova 
avventura!

DI  Chiara Mastella, responsabile del Sapre (Settore Abilitazione Precoce Genitori), 
Uonpia, Fondazione IRCCS Ca' Granda, Ospedale Maggiore Policlinico, Milano

Pe r  i s c r i v e r s i :  ka t j u s c i a . m a r c o n i @
p o l i c l i n i c o. m i . i t



le VACANZE

DI  Barbara Pianca
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CAMPANIA: LE GROTTE DI PERTOSA 
A quaranta minuti a Sud di Salerno, 
nel massiccio dei monti Alburni vicino 
al fi ume Tanagro, ci sono le grotte car-
siche di Pertosa-Auletta, nel Geoparco 
nazionale del Cilento. Attraversate dal 
fi ume sotterraneo Negro, sono le uni-
che grotte italiane navigabili in barca. 
Il percorso a piedi degli ambienti de-
stinati al turismo nella grotta è stato 
cementifi cato, dotato di passerelle in 
acciaio e gode di una ottima illumina-

EMILIA ROMAGNA: IL PARCO BUCCI 
Il più grande parco di Faenza, in provin-
cia di Ravenna, è un suggestivo polmone 
verde che si estende per oltre otto ettari 
e conta un migliaio tra piante ed alberi, 
è costellato di laghetti non balneabili, 
comunicanti tramite ruscelli intersecati 
a isolotti e piccoli ponti ed è abitato da 
diverse specie di uccelli. 
Consigliato soprattutto in primavera, 
ha ampi sentieri in piano, facilmente 
attraversabili con le carrozzine. 

TRENTINO ALTO ADIGE: IL LAGO DI CA-
REZZA E IL PERCORSO SOTTERRANEO
Rientra nell'elenco “Dolomiti accessibili” 
il lago di Carezza, circondato da boschi 
di abete e dalle vette del Catinaccio e del 
Latemar, situato a circa 1500 metri in Val 
d'Ega in provincia di Bolzano. Dal sentie-
ro che lo circonda è possibile ammirare il 
colore smeraldo dell'acqua e la diversità 
delle sue dimensioni, che mutano se-
guendo l'affluenza degli immissari sot-
terranei. Inoltre, sotto il tunnel del lago, 
è stato costruito un percorso accessibile 

zione: tutto ciò rende la visita accessibi-
le anche alle persone in carrozzina. Da 
segnalare infi ne che si tratta delle uni-
che grotte europee a conservare i resti 
di un villaggio palafi tticolo risalente al 
secondo millennio a.C. .
La prenotazione è obbligatoria.
Informazioni: 
https://fondazionemida.com/grotte -pertosa-
auletta; 
tel. 0975 397037
prenotazioni@fondazionemida.it. 

Nel sito web sono indicati come acces-
sibili il parcheggio, l'ingresso e i bagni.
Al suo interno, è segnalata la presenza 
di un'area giochi per bambini che, dal 
2018, consta di una struttura adatta an-
che a quelli con limitata mobilità, co-
struita a integrazione delle giostre già 
pre-esistenti.
Informazioni: 
https://www.prolocofaenza.it/it/visita-
faenza/luoghi/parchi-e-giardini/parco-
bucci/

con le Tavole di risonanza ricavate dagli 
abeti rossi della vicina foresta di Penaveg-
gio, alberi utilizzati da secoli - nel 1700 an-
che dal famoso liutaio Antonio Stradivari 
- per creare pregiati strumenti musicali. 
Nel percorso sotterraneo è possibile spin-
gere a mano le tavole e ascoltare delle 
sonorità che ricordano quelle dell'organo 
a canne e la cui tonalità dipende dalla di-
mensione del legno.
Informazioni:
https://www.visitdolomites.com/page2/
lago-di-carezza/

In occasione dell'estate alle porte, anziché parlarvi delle consuete località accessibili, balneari e non, 
rispetto cui vi rimandiamo al nostro Numero Verde Stella, vogliamo condividere con voi alcune affasci-
nanti idee per una gita fuori porta.

IDEE INSOLITE PER LE TUE 
SCAMPAGNATE ESTIVE

Le gemelle Patorniti insieme alle compagne Viola, Giulia e Noemi Sole durante l'esibizione presentata ai Campionati Mondiali 2021.
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LA BELLEZZA È
UNA SCELTA

La detersione dei capelli

Lavarsi la testa per una persona con la SMA è un atto indubbia-
mente impegnativo, che prevede tempo, pratica, e l'aiuto di un 
assistente o di un familiare che condivida con noi questo mo-
mento intimo e delicato. 
Ci sono diversi escamotage che possono aiutare le persone con 
ridotta mobilità a risparmiare tempo ed energie, soprattutto 
nel caso in cui non ci si possa concedere una doccia troppo 
spesso: il dispositivo più comune è il lavatesta portatile, molto 
simile a quello che troviamo nei saloni ma leggero e traspor-
tabile, con piatto di plastica resistente e supporto in alluminio, 
regolabile a qualunque altezza e dotato di tubo di scarico. 
Ne esiste una versione ancora più “smart”, più piccola e maneg-
gevole, che io chiamo “lavatesta da viaggio” proprio perché è 
composta solo dal piatto che si può appoggiare direttamente 
al lavandino e, in alcuni casi, anche allo schienale della carroz-
zina, posizionando un secchio sotto per raccogliere l'acqua del 
risciacquo. È un unico pezzo, adattabile a ogni testa e posizio-
ne, con una piccola cinghia di velcro che si chiude attorno al 
collo, di qualsiasi misura. A differenza del primo, si può portare 
in viaggio poiché in valigia occupa lo spazio di un paio di jeans. 
Si potrebbe anche abbinare al suo utilizzo una pratica doccet-
ta di materiale flessibile che si applica al lavandino: entrambi i 
prodotti si possono reperire online o nei negozi per parrucchie-
ri a un costo accessibile a tutti. 
La soluzione più comoda e salvaspazio rimane però il lavatesta 
gonfi abile: realizzato solitamente in PVC, ritengo sia l'alterna-
tiva più comoda poiché, dato il suo appoggio morbido e liscio 
sotto il collo, può essere collocabile anche su un letto. È fornito 

di un tubicino di scarico e non necessita della doccetta in pla-
stica. Sgonfi ato, occupa davvero uno spazio minimo.
E nella particolare situazione in cui proprio non potessi-
mo lavarci, ma non vogliamo rinunciare a un look perfetto? 
A toglierci dai guai all'ultimo momento è lo shampoo secco: 
uno spray da nebulizzare in radice a una distanza di 20-30 cm, 
che ha la funzione di rimuovere il sebo in eccesso assorbendo-
lo e lasciando la nostra chioma profumata e con una gradevole 
sensazione di freschezza. A dispetto di quanto riportano le in-
dicazioni di utilizzo del prodotto, e cioè massaggiare la polveri-
na o pettinare, è più effi cace sventolare i capelli con una passa-
ta di phon per qualche minuto.

Sono una informatrice cosmetica 
qualificata, diplomata all'università 
di Ferrara, laureata in Filosofia, 
cantautrice, appassionata di
 esoterismo, di profumeria e 
di tutto ciò che è bellezza.

Marialaura Tessarin

Lavateste da parrucchiere

Lavateste gonfiabile
Lavateste da viaggio

Doccetta lavateste
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S           
ento il suo alito pesante sopra di me, una 

zaff ata di birra mista ad alcol che preme contro le 
mie narici, come un’onda enorme che mi scaraventa 
violentemente in un abisso dal quale non so se 
potrò mai uscire.
Non posso muovermi, le mie mani sono incatenate.
Vorrei ribellarmi, ma non ne sono capace.
Vorrei urlare, ma non ci riesco. La mia voce ormai 
si è spenta da troppo tempo, nessuno capirebbe. 
Lui me lo ripete in continuazione. Se mi opponessi 
alla sua stretta famelica, scatenerei la sua collera 
e precipiterei in un vortice senza speranza. Forse 
è questa la più crudele delle torture. Continuare 
a sperare anche quando senti che la vita ti sta 
lentamente abbandonando.
A volte, mi chiedo se non sarebbe più semplice 
farla fi nita subito.
In fondo, che senso ha lottare?
Ormai si è impadronito di ogni centimetro della mia 
pelle, dopo averne studiato con avidità i lividi che 
la ricoprono e le cicatrici che la percorrono. Quelle 
che mi accompagneranno per il resto della vita, le 
stesse da cui probabilmente non mi libererò mai. 
Sono il passato che torna sempre a bussare alla mia 
porta, sono i miei demoni interiori che iniziano a 
scavare una fossa sempre più profonda all’interno 

della mia anima.
Cicatrici.
È una delle cose che lui mi ha insegnato.
Il mio respiro aff annoso si mescola al terrore che 
mi attanaglia ogni volta che sento i suoi passi 
riecheggiare nell’oscurità, mentre la distanza che ci 
separa diminuisce sempre di più. Ho paura. Ormai 
non ho più lacrime da versare.
Cerco di voltarmi dall’altra parte, invano. Non posso 
oppormi ai suoi occhi voraci, neri come l’oscurità 
che non conosce limiti, come quella a cui sono 
incatenata da troppo tempo.
Le sue mani ora sono avvinghiate alle mie, in 
una morsa letale che mi fa sussultare di dolore. 
Rimango immobile, stesa sul pavimento mentre il 
mio sguardo vaga nelle tenebre, immoto.
Quando ero poco più che una bambina, lui si è 
impadronito della mia vita plasmandola in un 
intrico di dolore e solitudine. In poco tempo ha 
frantumato tutto ciò in cui credevo, ha cancellato il 
modo in cui guardavo il mondo, con spensieratezza.
Poi le fi amme marchiate a fuoco sulla pelle. E in 
seguito il buio. Il buio e la sensazione sempre 
più pressante di precipitare nel vuoto. Senza la 
possibilità di riuscire a scorgere i raggi splendenti 
del sole alla fi ne del tunnel.
È una sensazione che conosco da sempre, fi n da 
quando ne ho memoria. Sono soltanto un essere 
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L'inserto “il Racconto” è staccabile

Cicatrici

Il progetto di Famiglie SMA, presentato nel Pri-
mo piano dello scorso numero di SMAgazine e 
consistente in un percorso di scrittura creativa 
offerto a un gruppo di giovanissimi con SMA 1, 
sta dando i suoi frutti. Ecco due racconti firmati 
da due partecipanti. 
Dati i contenuti forti ne consigliamo la lettura a 
partire dai sedici anni d'età.

DI Denisa Lushaj 
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insignifi cante, inutile, sporco, intrappolata nelle 
sue grinfi e. Sono come un uccello in gabbia a cui 
sono state brutalmente tarpate le ali.
«È solo colpa tua» mi sussurra all’orecchio, mentre 
con i polpastrelli continua a saggiare le cicatrici 
indelebili sulla mia schiena. Non sono visibili 
nell’oscurità, eppure sono presenti, marchi impressi 
a fuoco sulla pelle che dentro non smetteranno mai 
di sanguinare.
Lui si soff erma a guardarmi per un breve istante 
prima di sdraiarsi sul bordo del letto, mentre con 
la mano destra continua a sfi orarmi le cicatrici sul 
braccio quasi con fare gentile. Ogni suo tocco è 
come una sferzata di vento gelido che mi attraversa 
da parte a parte, facendomi trasalire.
Cerco di fare un passo indietro, esitante. Lui se 
ne accorge quasi subito e con un movimento 
repentino mi inchioda di nuovo al materasso. Tento 
di scansarlo via con un calcio, ma lui in risposta 
mi sferra un pugno in volto. Sono a malapena 
consapevole del modo in cui osserva il mio corpo 
martoriato o del rivolo di sangue che mi cola dalle 
narici, quando mi aff erra nuovamente per i polsi 
scavandomi la carne con le unghie.
La sua presa salda sui miei capelli diventa ancora 
più ferrea nel momento in cui un urlo lancinante 
irrompe dalla soglia della porta.
È mia madre. Ha il viso scavato e profonde occhiaie 
scure, il corpo scheletrico interamente ricoperto 
di ematomi. Non è la prima volta che la vedo in 
questo stato.
Vorrei poterle dire che andrà tutto bene, che l’incubo 
in cui siamo improgionate da molto tempo sta per 
terminare, che saremo fi nalmente libere. Ma so che 
sarebbe una bugia, una grossa e assurda menzogna, 
come tutti quei racconti che si narrano ai bambini 
in tenera età. Il mondo non è il luogo dove i tuoi 
desideri vengono esauditi.
È allora che negli occhi dell’uomo divampa una 
furia quasi incontrollata. Scaraventa mia madre 
dall’altra parte della stanza e, tenendola ferma per i 
capelli, la fronteggia a viso aperto.
Le sue iridi sono come due lame taglienti che si 
confi ccano nella carne, strappandoti via un pezzo 
della tua anima e frantumandola in piccole schegge 

di vetro che, lentamente, scavano dentro la pelle. 
Conosco quella sensazione, il sangue che scorre 
nelle vene e sgorga dalle ferite.
Ho capito già da tempo di non potermi sottrare 
ad una simile realtà, ma la consapevolezza dentro 
di me cresce sempre più sino a logorarmi dentro. 
Sono solo una ragazzina inutile.
Mi accorgo appena dello scatto della porta alle 
mie spalle e delle urla strazianti di mia madre che 
risuonano nell’oscurità.
Mi rannicchio ancora di più su me stessa mentre, 
immersa nella penombra, i ricordi prendono a 
vorticare furiosamente negli angoli più remoti 
della mia mente.
Sono ricordi sepolti nel passato, un macigno che mi 
porto dietro da tutta la vita: le braccia scheletriche 
a cui mi aggrappavo quando non sapevo dove 
altro rifugiarmi, la costante paura di soccombere e 
mia madre che ogni volta mi regalava un sorriso 
nonostante tutto, nonostante le percosse, gli insulti 
e gli schiaffi  . Quello era il suo piccolo miracolo. 
L’unica cosa che era in grado di off rirmi la forza 
necessaria per sopravvivere nonostante il mostro 
fosse sempre in agguato.
Le lacrime mi annebbiano la vista e i miei demoni mi 
assalgono nuovamente. Alla fi ne, riescono sempre a 
raggiungermi. Per quanto tenti di tenerli alla larga, 
loro si acquattano negli anfratti della mia anima per 
poi travolgermi defi nitivamente. Questa volta non 
posso nascondermi.
Nonostante il buio attorno a me, mi accorgo dei 
fasci di luna che penetrano dalla fi nestra, maliardi 
e friabili. Il cielo blu è puntellato di stelle, piccoli 
guardiani dormienti di quella sfera lucente.
Fino a questo momento non avevo mai scoperto 
cosa fosse veramente la luce. Per molto tempo sono 
rimasta confi nata nell’oscurità, in attesa della fi ne. 
Ma ora un bagliore nuovo e sconosciuto torna ad 
albergare all’interno della mia anima, avvolgendola 
di un tepore mai provato prima.
Quando ero solo una bambina sognavo un mondo 
fatto di fi ori e arcobaleni. Ora sento quei stessi fi ori 
crescere laddove prima esisteva un terreno brullo. E 
capisco che quella bambina sta tentando ancora una 
volta di frantumare quel muro di rovi di rimpianti.
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Stelle che illuminano 
l'oscurità

DI Camilla Mercadante 

C           
onobbi Marylin tanto tempo fa e, solo grazie 

a lei, imparai che anche quando il mondo sembra 
non avere speranze di migliorare, c’è sempre 
qualcuno pronto a stupirti e farti vedere le cose 
attraverso una prospettiva diversa. 
Lei aveva lunghi capelli neri e gli occhi azzurri. 
Era magrolina e sedeva su una sedia a rotelle. 
Portava con sé una patologia ormai non tanto rara, 
chiamata Atrofi a Muscolare Spinale. Percorreva il 
corridoio dell’Ateneo che frequentava, spingendo 
le ruote con gli occhi persi nel vuoto. Sembrava 
alla ricerca di qualcosa che non esisteva. Le 
persone nel corridoio la guardavano stranite, 
ma lei, auricolari infi lati nelle orecchie, non si 
accorgeva nemmeno di loro, protetta com’era 
nella bolla che si era creata e dove nessuno poteva 
entrare. Nella mente però i pensieri ronzavano in 
un tumulto incessante. 
Poco dopo, la trovai sul tetto della nostra 
Università, si stava avvicinando all’estremità, era 
quasi sospesa in aria. Le gridai un: - Hey?
Marylin si girò di scatto. - Hey!
- Che diavolo stai facendo?
- Niente! Ero distratta. - Voleva simulare una 
risata, ma non ci riuscì.
Mi sedetti accanto a lei. - Che succede?
Accortasi che non mi sarei bevuta una scusa, 
iniziò a raccontarmi che era vittima di bullismo 
da parte della ragazza più popolare della scuola ed 
era stufa di subire. Mi confi dò che aveva iniziato 
ad assumere psicofarmaci. - Perché il bullismo 
può renderti forte ma può anche distruggerti 

dentro - mi disse. - È un rischio che corri.
Il giorno seguente andai a casa sua con gli altri 
compagni dell’Università per festeggiare il suo 
compleanno. Quando arrivai, con un mazzo di 
girasoli in mano, c’era la musica a tutto volume 
e i ragazzi che non smettevano più di ballare. 
Marylin mi fece segno di entrare. 
- Ciaooo, grazie per i fi ori! - Li prese e li posizionò 
con cura in un vaso. 
- Tutto bene?
- Sì, oggi è il mio giorno felice.
In eff etti sembrava sorridente, diversa da come 
l’avevo vista la mattina precedente. 
- Vuoi ballare con me?
- Perché no?
Ci dirigemmo verso la pista e cominciammo a 
scatenarci. Ad un certo punto, però, si avvicinò 
a noi una ragazza con capelli biondo platino. Il 
suo nome era Caroline. Marylin mi rivolse uno 
sguardo perplesso, non era contenta della sua 
presenza. 
- Ciao piccola Mary, stai ballando con Rose? Ora, 
oltre che disabile, sei anche lesbica?
- E con questo? Se vuoi insultarmi devi impegnarti 
di più! - Sbuff ò Mrylin voltandole le spalle. 
- Volevo essere buona stasera, ma a quanto pare 
te la cerchi. Tu puoi essere bella quanto vuoi, 
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comunque rimarrai sempre sola come un cane. 
Anzi, il cane cammina, tu no. Quindi, persino 
lui ha qualcosa in più di te. Credi davvero che 
Rose ti desideri? No, cara. Le fai solo pietà. 
Impietosisci tutta la scuola con la tua sedia a 
rotelle, ma nessuno è veramente tuo amico.
Allora intervenni. - Per prima cosa, abbassa i 
toni! E poi spiegami chi ti dà il permesso di 
parlare per me e per tutta la scuola.
Caroline rise e si rivolse a me. - Ti pare che 
qualcuno si possa mai fidanzare con lei? Tu non 
la sfioreresti nemmeno con un dito, scommetto. 
Non negarlo! Entrambe sappiamo che io sono 
più bella di lei. Possiamo approfondire la cosa, 
se ti va. Ti aspetto in macchina? - Concluse con 
sguardo ammiccante. 
- Sai cosa? In ventidue anni che sei a questo 
mondo, non hai capito proprio niente della 
vita. La bellezza non è tutto e non è una cosa 
oggettiva. Non è sinonimo di perfezione, che 
poi in realtà neanche esiste a questo mondo. Io 
penso che Marylin sia la ragazza più bella che 
ho mai incontrato. Tu la pensi diversamente. 
E va benissimo così - dissi e poi aggiunsi: - E 
riguardo al fatto di essere lesbica, ognuno è 
libero di amare chi vuole, giusto? - La lasciai 
così e portai Marylin in un posto tranquillo.
Mi guardava con un’espressione innamorata. 
- Ti va di sdraiarci sull’erba per guardare le 
stelle? – le chiesi.
- Ehm…ma io…
- Non ti preoccupare, non mi dà fastidio aiutarti 
a stenderti.
- Okay.
Ci sdraiammo e lei scoppiò a piangere sul 
mio petto. Cercai di consolarla nel modo più 
dolce possibile, stringendola forte a me. Arrivò 
un istante in cui incrociammo gli sguardi e i 
nostri battiti aumentarono sempre più, fino 
a farci mancare il respiro. Ci baciammo e il 
mondo diventò, all’improvviso, un pianeta 
magico, dove non esisteva più la cattiveria delle 

persone, ma solo tante stelle che illuminavano 
l’oscurità. 
Poi, d’un tratto, vedemmo una figura avanzare 
verso di noi. Era Caroline. Stava piangendo a 
dirotto. 
- Caroline?
- Ragazze… - Si copriva il viso con le mani dalla 
vergogna. - Mi dispiace.
- Di cosa?
- Di essermi comportata male. Purtroppo, ho 
avuto un’infanzia e un’adolescenza abbastanza 
complicate che mi hanno reso una persona arida 
di sentimenti e apatica. Ero una ragazzina molto 
fragile, i miei non facevano altro che litigare 
e a scuola venivo bullizzata. Così decisi che 
dovevo essere io la più forte, per proteggermi 
dagli altri. Ma ho capito che è sbagliato e ora 
mi sento uno schifo per quello che vi ho detto.
- Vuoi sederti qui con noi? - chiese Marylin. 
- Io ti capisco, fa male. Ho avuto i tuoi stessi 
problemi fino a pochi minuti fa, eppure ho 
scelto di affrontarli invece di ingigantirli o 
reprimerli, perché così non si risolve nulla.
- Sì, mi siedo. Grazie. - Rispose lei emozionata. 
- Hai ragione!
- Ti sei davvero pentita? - domandò Marylin.
- Sì. Rose mi ha fatto riflettere e ho capito che 
la disabilità non è un problema di per sé, ma 
è la società a renderla un impedimento, una 
causa di discriminazione, di isolamento, a volte 
anche di bullismo… Se ci riflettiamo, cercando 
di eliminare ogni pregiudizio, la disabilità che 
cos'è, realmente? Soltanto un modo diverso 
di approcciarsi al mondo, una configurazione 
non comune del proprio corpo o della propria 
mente, diversa da caso a caso. Non è qualcosa 
per cui provare pietà, perché non è questo di 
cui hanno bisogno le persone disabili. Non è 
questo che cercano e desiderano.
Io sorrisi. 
Marylin, alla fine, porse la mano a Caroline. - 
Benvenuta a bordo. Ora fai parte dell’equipaggio!
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Ho 21 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

Emma Tognin

La Disability Art

L'uomo crea e si crea. Da sempre usiamo simboli, 
fi gure per portare a un'espressione estetica la nostra 
interiorità. Il bisogno di arte è uno dei più antichi al 
mondo e, seppur non biologico, si presenta vitale. 
Nella fi losofi a l'ambito che studia questo argomento 
è la fi losofi a dell'arte. In questa branca si discute da 
molto tempo se sia possibile defi nire il concetto di arte 
e, nel caso lo fosse, quali siano le caratteristiche che lo 
rendono tale. 
A me piace pensare che arte possa essere tutto ciò 
che contiene l'intento di comunicare. Molto spesso 
l'arte supera la perfezione formale, caratteristica che 
tendiamo istintivamente ad associarle, per perseguire 
uno scopo molto più ampio e complesso, spesso 
ottenuto shockando lo spettatore. È proprio per questa 
sua potentissima funzione comunicativa che viene 
spesso utilizzata come mezzo per esprimere critiche 
sociali. Atti artistici, come la Body art o la Performance 
art, spesso creano un senso di spaesamento e di 
sgradevolezza, proprio perché smuovono qualcosa 
dentro, ed è per questa loro caratteristica di scomodità 
che risultano così effi caci. 
Un esempio di performance che per la sua estremità 
provocò un grande scalpore è la “Rhythm 0” dell'artista 
Marina Abramović. In una stanza furono posti 72 ogget-
ti, molti innocui e molti pericolosi e lesivi, e per 6 ore l'ar-
tista  diede la possibilità al pubblico di fare qualunque 
cosa al suo corpo, non opponendo nessuna resistenza. 
Col passare del tempo, il pubblico diventò sempre 
più violento nei suoi confronti, dimostrando che l’es-

sere umano, se privo di un potere coercitivo, è capace 
di atti ferocissimi. 
L’arte è drastica, rivoluzionaria e, grazie alla sua 
capacità di arrivare all’essenza, porta spesso al 
cambiamento della percezione che abbiamo di noi 
stessi e degli altri. Proprio per questo, mi piacerebbe 
introdurre un’area dell’arte che a me sta molto a 
cuore: la Disability art. Nasce negli Anni 70/80 in 
Inghilterra, come risultato del nuovo attivismo 
politico creato dalle persone con disabilità. Assume 
la disabilità come cuore argomentativo, riprendendo 
sistemi concettuali su cosa significhi essere una 
persona con disabilità da vari punti di vista. La 
peculiarità di questa categoria è che non possiede il 
vincolo di essere sperimentata solo da persone con 
disabilità ma solo di avere come aspetto centrale il 
voler esprimere un messaggio su di essa. 
Un esempio a opera di una persona non disabile è 
“Alison Lapper Pregnant” di Marc Quinn, una scultura 
di 3,5 metri che ritrae Alison Lapper, una pittrice fo-
comelica, incinta. Una dimostrazione creata da una 
persona con disabilità è invece “effective, defective, 
creative" di Yinka Shonibare. Yinka è un artista di-
sabile anglo-nigeriano che, attraverso i suoi lavori, 
esplora tematiche come l’identità culturale e la mo-
rale sociale. L’ultima opera citata è una delle sue più 
famose: mostrando un insieme di ecografie di feti di-
chiarati “difettosi”, l’artista vuole dimostrare i dilem-
mi etici che si sollevano con l’avanzo delle tecnologie 
e il valore che diamo alla diversità.



Il poster per le 
emergenze e urgenze
Il primo protocollo dedicato ai 
pazienti con la SMA

Per i bambini e gli adulti con 
SMA, che si presentano al Pronto 
soccorso o si rivolgono al 118, è 
in distribuzione un protocollo  
- un poster di raccomandazioni - 
realizzato grazie alla collabo-
razione tra Famiglie SMA, i cen-
tri NeMO, Simeu e Simeup.

Èstato presentato lo scorso marzo a 
 Firenze, durante il Ceo 2023 (Con-

gresso Emergenza e Urgenza), alla 
presenza di tutti gli operatori, tra me-
dici, infermieri, volontari, soccorritori 
della catena dell'emergenza e dell'ur-
genza, il progetto per rispondere alle 
esigenze specifi che delle persone con 
la SMA che si rivolgono al Pronto soc-
corso o al 118.
Si tratta di un poster realizzato a se-
guito dell'incontro avvenuto duran-
te il convegno nazionale di Famiglie 
SMA dello scorso settembre 2022 a 
Roma, dove hanno partecipato rap-
presentanti di Simeu (Società italia-
na della medicina di emergenza e 
urgenza) e Simeup (Società italiana 
della medicina di emergenza e ur-
genza pediatrica), insieme ai medi-
ci dei centri NeMO (in particolare i 
professori Eugenio Mercuri, Marika 

Pane e Valeria Sansone) e a Famiglie 
SMA. Obiettivo di quell'incontro era 
quello di recepire le specifiche esi-
genze dei pazienti con la SMA in 
situazioni di emergenza e urgenza 
e di comunicarle agli operatori su 
tutto il territorio.

“Il progetto - spiega la presidentessa 
di Famiglie SMA Anita Pallara -  nasce, 
grazie anche al supporto di Roche, 
dall'esigenza forte nella nostra comu-
nità di avere una presa in carico ade-
guata anche nel Pronto soccorso”.
“Il poster che abbiamo realizzato  
- prosegue Fabio De Iaco, presiden-
te nazionale di Simeu e direttore del 
Pronto soccorso di Medicina d'urgen-
za all'ospedale Maria Vittoria di Tori-
no - ha centrato l'obiettivo di costruire 
un messaggio semplice, concreto e 
di impatto visivo, rivolto a medici e 
infermieri, per trasmettere loro con 
chiarezza le esigenze specifi che e le 
particolarità cliniche che i pazien-
ti con SMA hanno anche in un ap-
proccio di emergenza, a cominciare 
dalle diffi coltà respiratorie, fi no alle 
particolari cautele che bisogna avere 
rispetto alla gestione del trauma e 
all'assoluta necessità di mantenere 

il caregiver accanto anche quando la 
presenza di terzi sarebbe vietata”.

L'importante documento è solo il 
primo passo di una fruttuosa colla-
borazione: “Stiamo ora lavorando - 
prosegue infatti De Iaco - alla messa 
a punto di una specifi ca attività di 
formazione per gli operatori dell'e-
mergenza e dell'urgenza a proposi-
to delle necessità e particolarità dei 
pazienti con SMA e più in generale 
con una malattia neuromuscolare. Si 
tratterà di un evento formativo gra-
tuito in Fad (Formazione a distanza). 
Noi di Simeu consideriamo questi 
passi come i primi di una profi cua 
collaborazione in affi ancamento con 
i rappresentanti dei pazienti".

DI Barbara Pianca
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La Sardegna entra a far parte delle 
regioni italiane in cui si esegue lo 

screening neonatale per la diagnosi 
precoce dell'atrofi a muscolare spinale. 
Con uno specifico stanziamento in-
serito nell’ultima legge Finanziaria, 
approvata a febbraio, la Regione 
Autonoma della Sardegna ha desti-
nato a questo scopo risorse per 450 
mila euro per il triennio in corso. 

Un ulteriore passo in avanti è arriva-
to il 4 maggio, con il via libera della 
Giunta Solinas all’atto di indirizzo 
che dà mandato alla Asl 8 di predi-
sporre un progetto ‘ad hoc’ che defi-
nisca i dettagli per l’attuazione dei 
test ai nati nell’Isola, attività che avrà 
il suo punto di riferimento a Caglia-
ri, nell’ospedale Pediatrico Microci-
temico Antonio Cao, centro d’eccel-
lenza regionale sulle malattie rare. 
Non è esclusa una collaborazione 
con l’ospedale Gaslini di Genova con 
il quale, già nei mesi scorsi, sono 
state avviate delle interlocuzioni.

“Attualmente, in Italia sono appe-
na un terzo le Regioni che svolgo-
no questo tipo di attività. Lo scre-

ening neonatale per la diagnosi 
della SMA - dichiara l’assessore 
regionale dell’Igiene e sanità e 
dell’Assistenza sociale Carlo Do-
ria  - è di fondamentale importanza 
sul fronte delle cure, alla luce del-
le nuove terapie oggi disponibili”. 

“Parliamo della prima causa gene-
tica di mortalità infantile. L’avvio 
dell’attività di screening neonatale 
in Sardegna rappresenta un grande 
risultato per le famiglie che vivono 
nell’Isola, a tutela della salute dei 
bambini. Lo screening - sottolinea 
l’assessore - consente di individuare 
i neonati nella fase pre-sintomatica 
della malattia, vale a dire in una 
fase molto precoce in cui i segni 
clinici non si sono ancora manife-
stati. Questo consente di interveni-
re immediatamente con la terapia, 
evitando conseguenze gravi e irre-
versibili, a garanzia di una migliore 
qualità della vita”.

“L’avvio nell’Isola dello screening 
neonatale per la SMA - sottolinea 
l’assessore - aggiunge un tassello 
particolarmente importante nel 

quadro complessivo dell’attività 
diagnostica ed è la conferma del 
nostro impegno verso le persone 
che soffrono a causa di una patolo-
gia rara. Al Microcitemico, ospedale 
centro di riferimento regionale per 
le malattie rare, vengono ricercate 
oggi quaranta patologie per la dia-
gnosi precoce”. 

“Non potrebbe esserci un’attenzio-
ne diversa in una regione come la 
Sardegna, in cui le malattie rare re-
gistrano un quadro epidemiologico 
peculiare, con un’incidenza, in mol-
ti casi, superiore al dato nazionale. 
Inoltre, vorrei ricordare che presso 
l’assessorato è istituito il Tavolo 
regionale sulla SMA, attualmente 
al lavoro su tanti aspetti, tra cui la 
realizzazione di uno specifico Pdta 
(Percorsi diagnostico terapeutici 
assistenziali)che definisca una pre-
sa in carico e percorsi omogenei su 
tutto il territorio regionale, a bene-
ficio dei pazienti e delle loro fami-
glie”, conclude Doria.

Nella foto in alto l'assessore all'Igiene e sanità e all'As-
sistenza sociale della Regione Sardegna Carlo Doria.

A CURA DELLA REDAZIONE

Screening
neonatale: 
la Sardegna
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Consigli di bellezza per 
il volto e per l'anima
L'intervista a Orazio Tomarchio

Come promesso nel numero di 
SMAgazine natalizio, pubblichiamo
la seconda parte dell'intervista a 
Orazio Tomarchio, makeup artist 
di fama mondiale, visagista, 
image maker, pittore e artista. 
Ha dialogato con lui Marialaura 
Tessarin, nostra esperta di 
bellezza e cosmesi 
e autrice della rubrica 
“La bellezza è una scelta”.

DI Marialaura Tessarin

Orazio, parlare di bellezza e im-
 magine in relazione ai corpi 

non conformi, come sono molti dei 
corpi di donne e uomini con  SMA, è 
futuristico? A oggi il tema rimane di 
nicchia per vari motivi: forse perché 
scomodo, forse perché si ha paura 
di ciò che appare diverso e di ciò che 
non si conosce. Secondo te la diver-
sità può spaventare?

Mi occupo anche di formazione e 
ho notato che molte donne evitano 
di iscriversi ai miei corsi e di approc-
ciarsi con me in quanto creatore di 
bellezza, perché non si sentono suf-
fi cientemente belle. Questa purtrop-
po è una chiusura mentale indotta 

dalla società e ho cercato in tutti i 
modi di rompere queste barriere 
scegliendo molto spesso di truccare 
quelle donne che molto timidamen-
te rimanevano in disparte, isolate, 
e che non rientrano nei canoni di 
perfezione a cui il nostro occhio è 
abituato. E non perché voglio fare 
la controtendenza, semplicemen-
te perché io vedo oltre: o sono io il 
pazzo visionario, oppure gli altri non 
vedono ciò che vedo io. Per me il ca-
none di bellezza non esiste. Io sono 
sempre stato innamorato della bel-
lezza delle donne.

Vorrei ora porti alcune domande 
tecniche, per cercare di rispondere 

concretamente alle curiosità dei 
nostri lettori e lettrici e dare loro dei 
consigli pratici. Mi piace dipingere 
la SMA come una diagnosi “artisti-
ca” che plasma i nostri corpi a suo 
piacimento, rendendoli unici ed 
irripetibili. Ognuno di noi ha una 
morfologia differente del corpo e a 
volte anche del viso, con dei “difet-
ti” che si possono correggere con le 
tecniche di camouflage: com'è pos-
sibile valorizzare un viso che, per 
esempio, poggia su un collo poco 
slanciato e poco sviluppato a causa 
della malattia? 

Esistono varie tecniche, come per 
esempio il contouring, che serve per 

le STORIE
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contornare e annientare qualcosa di 
sporgente. Nel caso di un collo pog-
giato per schiacciamento si deve cer-
care di illuminare lo slancio, e cioè la 
parte visibile del collo. È necessario 
ricreare un'ombra che parte da dietro 
l'orecchio e scende fi no alla clavicola, 
mettendo in luce con un illuminan-
te solo quella zona. In questo modo, 
attraverso la creazione di una nuova 
fi sionomia, riusciremo a ottenere 
slancio e simmetria.

Sono stupita, non credevo che ci fos-
se una risposta a questa esigenza 
così particolare e complessa.

C'è sempre una risposta.

E se parlassimo invece di un viso 
leggermente asimmetrico, con la 
mandibola leggermente spostata 
da un lato per via della postura?

Ho truccato una cliente che ha avuto 
un tumore in viso. Abbiamo innanzi-
tutto cercato di nascondere un buon 
cinquanta per cento con il ciuffo dei 
capelli, dalla fronte all'occhio. Nella 
parte rimanente della mandibola 
abbiamo usato dei correttori, cre-
ando simmetria per annientamento 
della zona sporgente. Poi, con il ros-
setto, abbiamo ridisegnato le labbra 
ex novo, realizzando quell'effetto 
classico che si abbina a tutti i tipi 
di viso: il labbro a cuore. Per effetto 
ottico, è tornata la simmetria tra la 
mandibola, il labbro e il naso. 

Questa è pura magia!

Truccare è come dipingere sulla tela. 
Con il bodypainting, per esempio, ho 
ricreato un effetto “bocca aperta”, un 
labbro socchiuso come quello del-
la Madonna addolorata di cui puoi 
trovare le foto su Instagram. Con il 
make-up si può fare davvero molto. 

Un artista come te che dipinge il 
volto di donne e uomini come un 
pittore fa con una tela, e che è abi-
tuato a lavorare con polveri, pig-
menti, fluidi, ovvero sostanze che si 
possono eliminare con una passata 
di detergente, che cosa pensa del 
recente boom di trucco permanente 
che sta spopolando nei centri este-
tici e di cui siamo bombardati attra-
verso le immagini dei social? Per chi 
ha evidenti diffi coltà motorie e non 
riesce a truccarsi in autonomia, può 
essere una soluzione?

Personalmente sono contrario al 
trucco permanente, innanzitutto 
perché il colore sulla pelle subisce 
alterazioni e può virare verso sfu-
mature sgradevoli, e poi perché, ov-
viamente, la fi sionomia del viso nel 
tempo cambia: invecchiando, il viso 
si muove e ci si può ritrovare dopo 
anni con un sopracciglio sceso. Alle 
donne in chemioterapia preferisco 
insegnare a passare la matita, anche 
per il fatto che il colore dell'inchio-
stro, che può essere a base mine-
rale o vegetale, può variare a causa 
dell'assunzione dei farmaci. Poi, nel 
caso di una persona con SMA che 
non può utilizzare autonomamente 
le mani e le braccia ma ha la neces-
sità di truccarsi, naturalmente sì, il 
trucco permanente può essere una 
soluzione. Ma solo ed esclusivamen-
te per questo motivo. 

In tutta la tua carriera professiona-
le, credi di aver toccato più visi o più 
anime?

Nonostante io abbia toccato tantis-
simi visi, la mia profonda sensibilità 
mi ha sempre portato a sentire le 
persone. Sento le persone nel bene 
e nel male, e sento se mi trasmetto-
no negatività o positività. A volte mi 
è capitato di sentire negatività e di-

stanza tali da respingere la mia ani-
ma. Attraverso il trucco riesco a far 
emergere l'interiorità delle persone: 
non solo posso entrare dentro di loro 
e farmi capire, ma spesso riesco a 
sentire cose che loro stesse nemme-
no sentono. Per rispondere alla tua 
domanda, approccio con le anime 
prima che con i visi.

Se è vero, come scriveva Dostoe-
vskij, che la bellezza salverà il mon-
do, in che modo la bellezza pensi 
che abbia salvato te?

La bellezza ha fatto sì che nella mia 
vita io potessi amare qualsiasi essere 
vivente. Nella mia vita ho avuto tut-
to, e ho amato tutto ciò che di bello 
c'era accanto a me.

Caro Orazio, è stato per me un ono-
re oltre che un grandissimo piacere 
aver incontrato il tuo viso e la tua 
anima. Grazie per il tempo che ci 
hai dedicato e per le cose che ci hai 
insegnato. Speriamo davvero di rin-
contrarti presto!

Sono a disposizione per realizzare 
qualcosa insieme!
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Le forme dell'amore

Questo bellissimo testo 
personale e poetico di 
Nicola Crisci, uno dei 
partecipanti al progetto 
“Famiglie SMA 
in cerca d'autore”, 
è una rifl essione 
sulle forme dell'amore. 

DI Nicola Crisci

Se c'è una cosa che mi interessa a 
questo mondo è l'Amore, in tutte le 

sue mille forme diverse. 
Tutti ne parlano d'amore, ne scrivono. 
Ognuno, a modo suo, cerca di defi nire 
che cosa sia. E, a questo punto, anche io 
mi sono fatto la mia opinione al riguar-
do e penso che l'amore non sia uno sol-
tanto. Non ha un’etichetta, come quella 
che si mette sui prodotti o sui vestiti, 
che lo riassuma, che lo identifi chi. È un 
po’ così per tutti i sentimenti. Ma per l'a-
more anche di più. 
Così adesso vi dirò che cos'è l'amore per 
me e lo farò con una parola.
Cambiamento. 
Sì, cambiamento, e non potrei trovarne 
una migliore.
Sapete perché? 
Quando provo amore, in me cambia 
tutto: il battito cardiaco, il respiro, 
persino il modo in cui mi fa male la 
testa, le mani mi sudano, la mente va 
in confusione, la pelle si accappona.
E tutto questo, e anche tutto il resto che 
qui mi sono astenuto dall'elencare, di-
pende da una persona, che chiamere-

mo La mia Lei. 
Viene spesso a trovarmi da qualche 
mese a questa parte. Ma la prima vol-
ta, quella non la potrò mai dimentica-
re, perché l'avevo trovata decisamente 
antipatica. Capita, direte voi. Vero, dico 
io. Il punto è che io non sono per nien-
te bravo a camuffare quello che penso, 
quindi, glielo facevo capire molto bene.
Lei, di questo le devo dare atto, sapeva 
rispondermi a tono.
I giorni passavano e io imparavo a cono-
scerla, cominciavo ad ascoltarla, riusci-
vo a comprendere anche il suo carattere 
e, forse, La mia Lei - qui devo essere one-
sto con voi - iniziava a piacermi.
Da cosa l'avevo capito? La prendevo in 
giro, in pratica tutti i giorni e in conti-
nuazione. E lei ribatteva in modo diver-
tente. Stava al gioco, insomma. Quindi, 
tra noi c'era interesse. Nessuno si pren-
de in giro se non c'è un interesse, giusto?
E dalla parole siamo passati ai fatti e 
quindi sono arrivati alcuni piccoli gesti 
che si sono inseriti nella deliziosa routi-
ne delle sue visite, come grattini in testa 
e carezze alle quali cedevo molto, fi n 

troppo, facilmente.
Mi sentivo rilassato come non lo ero 
mai stato prima. Quando lei era con me, 
vivevo in uno stato di benessere incredi-
bile. Perché, con lei a fi anco, qualcosa in 
me cambiava. Per certi aspetti mi senti-
vo un'altra persona. E questo è uno dei 
signifi cati che ha per me l'Amore. Cam-
biamento, come dicevo all'inizio.

Cambio anche quando accadono cose, 
fatti, attività che mi interessano profon-
damente. Una di queste è lo sport, in 
primis il basket.
Guardare una partita è qualcosa che 
posso defi nire un gesto d'Amore.
Amore per lo sport in questo caso, per 
il movimento, per le azioni di squadra, 
per le emozioni dopo aver fatto punto, 
per i post-partita, per la tensione prima 
di una gara importante, per il tifo, per i 
cori, per le urla, per le trasferte, per l'u-
nità fra i tifosi ed anche per le emozioni 
negative dopo una sconfi tta.
Sono molto legato alla squadra del-
la mia città che si chiama “Agropoli 
Basket”. La seguo da sempre, in un'alta-
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lena di emozioni che è culminata qual-
che anno fa, quando insieme – perché 
tutti noi, giocatori e tifosi, siamo una 
squadra – avevamo raggiunto la quarta 
categoria. Il calore e l'eccitazione che ho 
provato in quel periodo sono diffi cil-
mente descrivibili. E ogni vero tifoso sa 
bene di cosa parlo. 
Comunque, dicevo, siamo molto uniti 
la mia squadra del cuore e io. Sapete, ne 
sono addirittura diventato la mascotte! 
Non perdo una partita e conosco tutti i 
giocatori, personalmente. Vi lascio solo 
immaginare la serie infi nita di gadget 
che mi hanno regalato: dalle magliette, 
alle foto, ai cappellini della squadra. La 
mia camera ne contiene di più del loro 
spogliatoio! Non esagero. Ma l'oggetto 
a cui tengo di più in assoluto, forse per-
ché è anche il più rappresentativo, è un 
pallone con i loro autografi  scritti sopra.

Amore è soprattutto cambiamento. 
Ma anche sensazioni, quelle che pro-
vo compiendo azioni che per molti 
sono normali, ma per me spesso 
sono diffi cili, come, per esempio, ur-
lare al mondo ciò che provo e mani-
festare ciò che ho dentro.
Sapete allora cosa faccio? Ricorro 
alla musica, una delle mie valvole di 
sfogo preferite. 
Quando parlo di musica, mi riferisco so-
prattutto al rock, quella che più mi rap-
presenta. Perché è vitale e ritmata, un 
po’ agitata a volte, proprio come sono io. 
Ma non è l'unica. 
Spesso è il mio umore a guidare le mie 
scelte musicali.
Mi sento acceso e pieno di carica, 
ascolto il rock. 
Sono tranquillo e in vena di fantasticare, 
ascolto musica leggera, italiana – soprat-
tutto napoletana - o straniera che sia.
Tra i brani che, più recentemente, sono 
entrati nella mia routine sonora ce ne 
sono due che mi piacerebbe condivide-
re con voi, e sono: “Si a cosa cchiu bella” 
di Rico Femiano e Mr. Hide e “Abbrac-

ciame” di Andrea Sannino, che non può 
mai mancare.
Ma ci sono anche cantanti come Elo-
die, LDA, Laura (l'avete visto “Amici”, 
giusto?), Rocco Hunt, Fred de Palma ed 
Elettra Lamborghini.
E infi ne, ma non meno importante, que-
sto ormai lo sapete, c'è qualche citazione 
rock: gli ACDC con la loro “TNT”, “Hi-
ghway to Hell”, “Back in Black”, gli Stones, 
i Gun's, i Deep Purple. Per altro, “Smoke 
on the water” è un capolavoro assoluto!
Sarà anche per tutto il rock che ascolto 
che sono diventato un vero appassiona-
to di chitarra elettrica. Ne ho addirittura 
una appesa in camera proprio accanto a 
quella classica.
Quanto sarebbe bello se un giorno un 
insegnante di musica venisse qui a casa 
mia per darmi qualche dritta musicale, 
di quelle che solo i musicisti conosco-
no. E poi si mettesse a suonare con la 
sua chitarra elettrica i pezzi che adoro! 
Musica dal vivo… la adoro! Per fortuna 
ci sono i concerti. Ci vado ogni volta 
che posso, soprattutto quando sono 
organizzati dalle mie parti. L'ultimo al 
quale sono stato? Il Coca Cola Summer 
Featival a Paestum. E che accoglienza 
ho ricevuto! Neanche fossi stato un VIP!

Infi ne, l'amore non è solo quello che si 
prova verso qualcosa che si ha, è anche 
emozione per ciò che ancora si deve 
fare. Per ciò che io desidero fare. È un 
Amore in potenza, per così dire. 
Un esempio? Quello per i viaggi, per le 
scoperte, per l'esplorazione in genere, per 
la possibilità di imparare cose nuove.
Se penso ai viaggi, la prima meta per 
me è la nostra capitale Roma. Non che 
non ci sia mai stato. Ma tutte le volte 
che ci vado è per visite di controllo e altri 
impegni. Invece io vorrei visitarla come 
un semplice turista. E lo farò. Magari la 
prossima volta, e ci starò tutti i giorni che 
posso. Un mio amico, qualche tempo fa, 
mi consigliava una struttura ad hoc, con 
ampi spazi e parcheggio, nei pressi del 
centro della città. Da qui potrei girare in 
lungo e in largo e, fi nalmente, soddisfa-
re questo mio desiderio.
Poi varcherò i confi ni dell'Italia! Magari 
per fare la crociera dei miei sogni. È nel 
Mediterraneo, parte occidentale per la 
precisione. Perché io ho le idee molto 
chiare sui miei desideri. Sono tanti, forse 
troppi, ma è così bello esprimerli tutti. 
È così bello avere il coraggio di buttarsi 
in tutte le occasioni che la vita ci offre.
È così bello amare.
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Come sono fi nita a 
fare musica

Sara Pavan, del gruppo 
“Famiglie SMA in cerca 
d'autore”, è una musicista 
che qui condivide con noi i 
retroscena della sua prima 
esibizione accompagnata 
dall'orchestra dell'Accademia 
Filarmonica Veneta.

DI  Sara Pavan

Sono Sara e oggi vi racconto come io, 
ragazza con la SMA 1, sono arrivata 

a suonare con un'orchestra.
Meglio però cominciare dall'inizio. Da 
che ricordo, ho sempre avuto la passio-
ne della musica. Fin da piccola, quando 
la mamma mi cantava “Dolce sentire”, 
la canzone sul Cantico delle creature di 
San Francesco, per farmi addormentare. 
Poi, con il matrimonio di una mia amica 
sono arrivate altre due canzoni spesso 
cantate durante le funzioni in chiesa - 
ancora oggi le adoro - “Luce, il segreto 
della libertà” e “Come nessun altro”.
Se la mia passione per la musica è ini-
ziata proprio in chiesa, ben presto è 
uscita da quelle mura per andare “lon-
tano da qui” con “Aeroplano” degli 883, e 
da lì “una notte di settembre” ha cono-
sciuto “Io vagabondo” dei Nomadi, per 
poi arrivare ad un uomo che si chiedeva 
“perché in questo girotondo d'anime, 
non c'è un posto per scrollarsi via di dos-
so quello che c'è stato detto e quello che 
oramai si sa” in “Destinazione paradiso” 

di Gianluca Grignani, e ancora lui di-
ceva “stasera scriverò una canzone per 
soffocare dentro un'esplosione” in “La 
mia storia tra le dita”; un altro, invece, si 
stava lamentando del fatto che con “un 
fi l di lana non so più fare una collana” in 
“I bambini fanno oh” di Povia, infi ne un 
altro ancora mi ha ricordato che “se chi 
decide ha deciso che ora la guerra è la 
necessità, io stringo i pugni e mi dico 
che tutto cambierà” in “Cambierà” di 
Neffa. Queste, insieme alle bellissime 
canzoni della Disney e alle sigle dei car-
toni animati, sono state la meravigliosa 
colonna sonora della mia pre-adole-
scenza.
Poi sono andata alle superiori.
All'epoca - ora a distanza di anni me ne 
rendo conto - non ero preparata alla 
crudeltà, quella causata dall'ignoran-
za, che le persone ti possono rivolgere, 
anche senza nemmeno sfi orarti. In quel 
periodo ho iniziato ad ascoltare Laura 
Pausini, Tiziano Ferro, Claudio Baglio-
ni, e soprattutto la colonna sonora di 

“Braccialetti Rossi” (era la moda del mo-
mento e io ero in piena tempesta ormo-
nale, quindi non giudicate, per favore!). 
A proposito di questa serie TV, pensate 
che, con due miei amici, avevo anche 
creato un gruppo per vedere insieme le 
puntate e anche qualche fi lm strappa-
lacrime.
Avevo un disperato bisogno di un pre-
testo per sfogarmi per la situazione che 
vivevo a scuola, ma poiché i miei amici 
non potevano venire tutti i giorni da me, 
dovevo trovare un altro modo per pian-
gere ed è stato così che ho conosciuto 
“La fi ne” di Nesli.
Ora non so dirvi quante volte la ascolta-
vo fra un collegamento che non funzio-
nava e l'altro (ho frequentato la scuola 
da casa, quindi facevo DAD, prima della 
DAD che poi tutti hanno sperimentato 
durante la pandemia!) ma vi assicuro 
che ogni volta alla fi ne del primo ritor-
nello ero già in lacrime.
Ora che vi ho raccontato come è nata e 
cresciuta la mia passione per la musica, 
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direi che è giunto il momento di passa-
re a come ho conosciuto Manuele Mae-
stri, il mio insegnante di musica.
Era il 3 dicembre 2021, la Giornata in-
ternazionale della disabilità, quando 
mia mamma mi ha fatto ascoltare “La 
vita è sempre una magia”. Questa can-
zone, scritta da Antoine Ruiz, ragazzo 
non vedente, e cantata da Paola Folli, 
ha vinto il Concorso “Una canzone per 
la ricerca” promosso da Musica Senza 
Confi ni, per sostenere i progetti di ri-
cerca di Telethon.
Be’, mi sono ritrovata subito nel testo, 
poi ho visto il video e sono rimasta sen-
za parole: c'era questa ragazza che suo-
nava con il puntatore e un ragazzo, che 
fra l'altro è un mio amico, disabile!
Gli ho mandato immediatamente un 
messaggio per congratularmi e sapere 
come ci riusciva. Come una persona di-
sabile poteva suonare.
Mi ha risposto che era merito di Manue-
le e mi ha indirizzato sul sito di Musica 
Senza Confi ni. La mattina seguente ho 
visitato il sito con mio papà, anche lui 
appassionato di musica. In quel mo-
mento non potevo certo immaginare 
che da lì a un anno avrei suonato con 
un'orchestra.
Sembra incredibile, vero?
Invece Manuele riesce a trasformare 
questo sogno in realtà.
Come? Gliel'ho chiesto per voi.

Manuele, ti va di presentarti?

Sono Manuele e sono un bassista. Ho 
sempre avuto la passione per la musica 
e per la tecnologia. Ho frequentato il 
Conservatorio di Rovigo e di Trento e mi 
sono specializzato in America.

E Musica senza confi ni come è nata?

È nata nel 2018 dalla mia voglia di far 
provare degli strumenti musicali a 
due ragazzi con disabilità. Da questo 
episodio è partita la mia avventura, 

un lavoro a tempo pieno, tra ricerca, 
approfondimenti e sperimentazioni.

Come funziona?

Il concetto è semplice: utilizzo tutto 
quello che puoi fare tu e chi come te 
desidera suonare e lo trasformo in mu-
sica. Sfrutto ogni capacità, come usare 
il puntatore oculare, soffi are, muovere 
due dita delle mani e un piede.
In pratica, il puntatore è l'equivalen-
te delle tue mani. Lo schermo viene 
diviso in quadranti colorati, in nu-
mero variabile da 2 a 12, chiamati 
pad, che corrispondono alla tastiera 
del pianoforte.
A questi pad si possono associare 
note singole oppure un accordo o una 
sequenza musicale per poi attivarli in 
diversi modi.
Con gli altri movimenti del corpo, at-
traverso sensori di vario tipo (a pres-
sione, soffi o, movimento e simili) è 
possibile aumentare l'esperienza mu-
sicale attivando altre funzioni, come 
ripetere un accordo, cambiare tonali-
tà e molte altre.

Però non si possono leggere sparti-
ti e usare il puntatore nello stesso 
momento…

Chi usa il puntatore deve tenere gli occhi 
fi ssi sulla macchina, perciò è necessario 
che impari a memoria la musica. E tu, 
Sara, sei molto brava in questo, soprat-
tutto quando le canzoni ti piacciono.

E mi sorride.
A proposito del mio rapporto con lui, 
tengo a dire che mi tratta come tutti gli 
altri suoi studenti, e questo mi fa mol-
tissimo piacere perché non è scontato. 
Forse è anche per questo che grazie a 
lui non ho imparato solo a suonare, 
ma anche a diventare più autonoma in 
altre cose che mi interessano, come ad 
esempio i videogiochi.

Ma questo è un altro discorso.

Vorrei concludere parlando del con-
certo, quello che ho fatto a fi ne no-
vembre nel quale ho suonato “Strada 
facendo” di Claudio Baglioni e “Don't 
stop til you get enough” di Michael 
Jackson con la collaborazione dell'Ac-
cademia Filarmonica Veneta.
Posso defi nirlo con una parola: bel-
lissimo. Ero emozionata, come po-
trete immaginare ma, se devo essere 
proprio onesta, lo ero molto di più la 
settimana prima quando ho fatto le 
prove e ho suonato per la prima volta 
con l'orchestra.
È stata una esperienza incredibile, in 
quel momento ho realmente com-
preso quanto sono felice di aver ini-
ziato questo percorso con Manuele e 
mi auguro che, con il tempo, anche 
altri ragazzi con disabilità possano vi-
vere esperienze simili alla mia.
La musica ora è parte della mia vita.
E ho nuovi concerti in programma. In 
questo momento, mi sto preparando 
per quello che terrò dal vivo accom-
pagnata, sempre dell'orchestra Filar-
monica Veneta, il 20 maggio alle 21 
nel locale Dragonfly di Salzano (VE). 
Con loro suonerò tre bellissime can-
zoni: “Stand By Me”, “Vivere A Colori” e 
“Time Of My Life”.
Non vedo l'ora e al tempo stesso ne 
sono terrorizzata, ma penso sia pro-
prio questo il bello.
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Come Jacobs
La musica di Alessandro Marella

Uscito lo scorso 11 marzo, 
“Come Jacobs” è il terzo 
singolo da solista di 
Alessandro Marella, 
musicista alessandrino 
che ama legare la propria 
carriera musicale a dei 
progetti sociali. 

DI Barbara Pianca

“Ho voluto paragonare - ci 
spiega Alessandro Marella 
- il velocista italiano Mar-

cell Jacobs, l'uomo più veloce del mon-
do, e chi, come me a causa della SMA, 
non ha movimento alcuno. Ho scritto il 
testo della canzone con Stefano Paviani, 
che è il mio collaboratore, con l'obietti-
vo di esplorare le differenze sostanziali 
ma anche la vicinanza. Tra noi è tutto 
così distante e così simile: gli sforzi quo-
tidiani, le energie che bisogna impiega-
re per raggiungere determinati obiettivi 
non sono poi così diverse”.
Sei soddisfatto di come sta andando il 
nuovo brano? Ho ottenuto l'attenzione 
della stampa, soprattutto quella del web. 
Siamo andati abbastanza forte su Spoti-
fy e nella media su YouTube. L'obiettivo è 
continuare a crescere ancora, anche se 
non è facile. Ammetto un po' di delusio-
ne perché mi sarebbe piaciuto avere un 
feedback da Jacobs, pensavo di poterlo 
raggiungere più facilmente. Ho saputo 
che ha ascoltato il pezzo ma ancora non 

ha detto nulla. Non mi interessava ave-
re la sua pubblicità ma mi sarebbe pia-
ciuto avere la sua attenzione. 
Che progetti hai ora? In pentola c'è il 
prossimo singolo, che vorrei preparare 
per il 2024. Ho più idee da opzionare 
e devo individuare quella che mi con-
vince di più. Mi piacerebbe tornare a 
legarla a un progetto sociale come ho 
già fatto in passato e come non sono 
riuscito a fare con “Come Jacobs”. Sen-
to più forza quando riesco a ottenere 
più senso e partecipazione. Devo però 
prima di tutto prendermi un periodo di 
pausa. Voglio riflettere su quanto la mia 
patologiapotrà condizionarmi nella re-
alizzazione del prossimo singolo, dato 
che noto un calo dell'intensità e dell'e-
stensione vocale, che non so ancora se 
è legato alla SMA oppure al fatto che 
mi sto allenando meno di una volta, 
quando facevo parte di un gruppo e ci 
trovavamo, tra prove e concerti, a ca-
denza stretta. Ora le occasioni per can-
tare sono nettamente diminuite, i miei 

concerti sono concentrati tutti durante 
il periodo estivo. Sono stato chiamato a 
cantare il prossimo settembre durante i 
festeggiamenti per il cinquantenario di 
Eni di Sannazzaro in provincia di Pavia e 
sicuramente prima ci saranno altre date 
che comunicherò attraverso i miei social. 
Perché sei solista ora? Cosa è successo 
alla tua band? Semplicemente, siamo 
cresciuti. Arrivi a un punto incui tut-
to cambia. Sei adulto, alcuni hanno 
una famiglia, dei fi gli, e tutti hanno 
bisogno di un lavoro che remuneri a 
suffi cienza. Così i tempi per suonare 
si riducono o diventano incompatibili 
con le esigenze di questa nuova fase 
della vita. Io alla musica sono legato da 
sempre, partecipavo a concorsi musi-
cali fi n dalle elementari, mi ero anche 
iscritto al conservatorio, che avrei però 
poi dovuto abbandonare nel giro di un 
anno a causa delle barriere architetto-
niche. Gli avvenimenti accadono e le 
forme mutano, ma la mia vicinanza 
alla musica resta.



Questo libro lo consiglio soprattutto ai lettori 
appassionati, perché ha più di settecento pa-
gine! Ma non spaventatevi: è un libro molto 
scorrevole e le pagine volano via come niente. 
La storia parla di Marcus Goldman, uno scrit-
tore nel fi ore dei suoi anni che, dovendo scri-
vere il suo secondo romanzo, si trova afflitto da 
una cosa che tutti gli scrittori temono: il blocco 
dello scrittore. Così, per trovare ispirazione, de-
cide di tornare ad Aurora, per incontrare il suo 
vecchio professore dell'Università: Harry Que-
bert. Il professore gli dà ottimi consigli ma Mar-
cus non riesce lo stesso a scrivere nulla. Tornato 
a New York, Marcus scopre dal telegiornale una 
cosa sorprendente: il cadavere di una ragazza, 
Nola, scomparsa 30 anni prima, è stato ritrova-
to nel giardino del suo professore. Da questo av-
venimento iniziano una serie di investigazioni e 
colpi di scena che andranno a rivangare un pas-
sato mai stato scoperto, e che daranno a Marcus 
l'ispirazione per scrivere un libro e dimostrare 
l'innocenza dell'amico. Di questo libro potete 
trovare anche la serie tv su Netflix.

Questo libro lo consiglio soprattutto 
agli amanti dei gialli, vi farà venire la 
pelle d'oca!! La storia parla di una ragaz-
za, Pippa, che, per il suo esame di ma-
turità, decide di trattare di un omicidio 
avvenuto circa sei anni prima, l'omicidio 
di Andie Bell. Sei anni prima, le indagini 
avevano stabilito che l'assassino di An-
die Bell fosse senza ogni dubbio il suo 
ragazzo, Sal Singh, e dopo il suicidio di 
quest'ultimo tutti i dubbi erano svaniti. 
C'è solo un piccolo problema: il cadavere 
di Andie non è mai stato ritrovato.
Perciò, Pippa, con l'intento di dimostra-
re l'innocenza di Sal Singh, comincerà 
e scoprire segreti che qualcuno in città 
vuole che rimangano tali. Di questo li-
bro trovate anche il sequel “Brave ragaz-
ze cattivo sangue”.

Nell'anno 2045 l'inquinamento e la so-
vrappopolazione hanno rovinato la vita 
sulla Terra e molte delle sue città sono di-
ventate baraccopoli. Come via di fuga dal-
le loro vite nelle città decadenti, le persone 
si immergono nel mondo virtuale di Oasis, 
dove possono prendere parte a numerose 
attività per lavoro, istruzione e intratte-
nimento. A Columbus, nell'Ohio, Wade 
Watts è un giovane orfano di diciotto anni 
che vive con sua zia nella baraccopoli e su 

Oasis è conosciuto con il nome di Parzi-
val. Il ragazzo partecipa con il suo amico 
Aech alla sfi da organizzata dal creatore 
di Oasis, Halliday, che prima di morire ha 
lanciato un concorso tramite il suo avatar 
in cui i giocatori devono trovare un Easter 
egg, ma per sbloccarlo servono tre chiavi 
nascoste in tre diverse sfi de sconosciute. Il 
vincitore riceverà il controllo totale di Oa-
sis. Ce la farà il giovane Wade a conquista-
re l'uovo e a prendere il controllo di Oasis?

di Joel Dicker
Bompiani Editore
(libro)

di Holly Jackson
Rizzoli Editore 
(libro)

di Steven Spielberg
(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

SOTTO L'OMBRELLONE
Ciao amici e amiche! Con questo numero diamo inizio alla mia stagione preferita dell’anno: l’estate! Oltre a non esserci la scuola, c’è molto 
più tempo per dedicarmi alle cose che amo fare, per esempio leggere: le letture da spiaggia sono le mie preferite! Troverete in questo 
numero delle letture da spiaggia che non mi hanno fatto staccare il naso dal libro fi no alla fi ne, e per quelli o quelle che preferiscono i fi lm 
ve ne consiglierò che non mi hanno fatto togliere gli occhi dalla televisione fi no alla fi ne. Spero possiate amarli come li ho amati io.

 di 
nella 

n esser



SMAEASY

Mia fi glia ha una SMA 2 e frequenta la scuola primaria di secondo grado. Chi 
provvede all'assistenza igienico-sanitaria e all'utilizzo degli ausili respiratori 
durante le gite di più giorni?

La scuola, nel decidere quale tipo di gita organizzare, i luoghi da visitare, la struttura di 
soggiorno, i mezzi di trasporto e in generale nel defi nire la complessiva organizzazione 
dell'intera gita, deve preventivamente domandarsi se tali scelte siano compatibili con 
l'eventuale condizione di disabilità di alcuni suoi alunni. È doveroso, a inizio anno, alla 
riunione del Glo (Gruppo di lavoro operativo per l'inclusione), discutere delle gite e dei viaggi 
d'istruzione da intraprendere durante l'anno e darne immediata indicazione nel Pei (Piano 
educativo individualizzato), individuando già il personale richiesto nonché le misure necessarie. 
La scuola deve garantire tale assistenza per tutta la durata della gita attraverso un 
collaboratore scolastico, che può anche essere l'accompagnatore. La scuola può anche, per 
quanto di competenza, di concerto con l'Asl e previo preavviso, verifi care la disponibilità 
per il tempo della gita di un operatore socio-sanitario o di un infermiere compatibile con le 
esigenze dell'alunno.
In caso di mancata predisposizione, è opportuno insistere con il capo d'istituto e, se 
necessario, chiedere l'intervento del docente di riferimento al Gruppo di lavoro sull'handicap 
del Provveditorato agli studi, al fi ne di evitare una discriminazione espressamente vietata 
dalla Legge104/92.

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

Posso acquistare uno smartphone 
con l'iva al 4% se benefi cio della 
Legge 104/92?

SÌ
Va esibita, all'atto dell'acquisto, la 
certifi cazione di invalidità. I verbali 
riportano i requisiti necessari a 
richiedere le agevolazioni fi scali. Se 
non risulta, si esibisce copia della 
certifi cazione rilasciata dal medico 
curante con l'attestazione per 
l'accesso al benefi cio.

Le persone cui è riconosciuto il 
100% di invalidità pagano la 
tassa di soggiorno?

NO
La tassa di soggiorno è un contri-
buto richiesto in molte città italiane 
quando si alloggia in una struttura 
alberghiera. Grazie alle agevolazioni 
previste dalla Legge 104/92, le perso-
ne con disabilità con percentuale di 
invalidità totale e i loro accompagna-
tori non devono pagarla.

Devo pagare una quota superiore per far 
partecipare mio fi glio al centro estivo, avendo 
bisogno di assistenza? 

NO
Bisogna valutare caso per caso, analizzando la 
situazione e le specifi che esigenze del minore 
con disabilità per decidere se sia necessaria o 
meno la presenza di un educatore dedicato. 
In nessun caso questo deve comportare un 
ulteriore onere a carico della famiglia. Gli even-
tuali costi aggiuntivi dovuti per fronteggiare 
questa necessità devono ricadere sui Comuni.

STELLA risponde
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I NUOVI BISOGNI 
AL CCENTRO 

SAVE THE DATESAVE THE DATE






