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L’editoriale

La nostra gente
Come ogni volta che mi accingo a scrivere un editoriale per SMAgazine, 
anche questa volta mi sono chiuso in una stanza e, in religioso silenzio, 
mi sono letto la bozza finale della rivista per controllare se mi fosse 
sfuggito qualcosa durante la sua redazione.
Questa volta però è successo qualcosa di diverso, di strano. Mi sono 
venuti agli occhi e alla mente i nomi dei protagonisti di queste pagine. 
Dietro a questi nomi, dentro a questi 
nomi, ci sono le nostre persone, la NOSTRA 
GENTE, i nostri bambini, i nostri ragazzi, i 
nostri genitori, che stanno tutti passando 
a una fase successiva. Tutti, più o meno 
consapevolmente, stanno affrontando 
la vita che corre davanti ai loro occhi e si 
organizzano per viverla al massimo delle 
loro possibilità, senza fermarsi a pensare o, 
peggio ancora, a lamentarsi, di quello che 
sarebbe potuto o dovuto essere.
Questi siamo noi, gente che prende tra le 
sue mille braccia il piccolo Ettore e la sua 
famiglia e lo onora eleggendolo a simbolo 
della salvezza di tutti i bambini che, nel 
futuro, nasceranno con una diagnosi di SMA. 
Gente che sogna con Clara e Amanda, 
nate due volte, e sorride alla loro nuova meravigliosa vita. 
Gente che nuota assieme alla piccola Agata e che fa il tifo per Maddalena, 
alla scoperta della Bocconi nella paurosa Milano.
Questi siamo noi e, con grande emozione, ammetto che si sta avvicinando 
a grandi passi il momento in cui questi ragazzi ci prenderanno per mano 
e ci racconteranno la vita che abbiamo donato loro, forse due volte.

Un Felice Natale a tutti noi.

LUCA BINETTI
DIRETTORE EDITORIALE DI SMAGAZINE 

Angela Perin
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Il dono di Ettore 
a tutti noi

DI  Simone Pastorini - Vicepresidente di Famiglie SMA 

A inizio novembre in Veneto è morto Ettore, un 
neonato che non ha benefi ciato dello screening 
neonatale perché non attivo nella sua regione. 
Sconvolta dalla vicenda, la nostra Associazione 
esige – con ancora più forza e determinazione di 
quanto già stava facendo – l'approvazione dello 
screening neonatale esteso. 

Aveva solo 34 giorni il piccolo Ettore, nato all'Ospeda-
le di Santorso in provincia di Vicenza e morto per la 

sfortuna di essere venuto al mondo in una di quelle re-
gioni ancora prive dello screening neonatale per la SMA. 
Eppure è stato capace di donarci qualcosa di talmente 
prezioso e potente da rendere fondamentale per tanti al-
tri bimbi e bimbe del futuro anche la sua pur brevissima 
vita: la forza di lottare con una rabbia e una determina-
zione senza pari contro una delle più efferate ingiusti-
zie causate da una politica incapace di perseguire il bene 
comune, abbandonando il sinistro teatrino di poteri e 
veti incrociati che da tanti anni la caratterizza. 
Mentre scrivo queste poche righe, che voi leggerete a 
Natale, Famiglie SMA si sta impegnando con ogni sua 
risorsa nel provocare, organizzare, avallare, sostenere in-
terrogazioni parlamentari, conferenze stampa, sit-in di 

protesta, articoli e interviste su ogni canale mediatico pos-
sibile. L'emendamento Volpi alla Legge Taverna 167/2016, 
che ha stabilito l'inserimento dello screening neonatale 
esteso nei Lea (Livelli essenziali di assistenza), risale infat-
ti addirittura al 2018 ma in tutti questi anni non siamo 
riusciti ad arrivare al decreto di aggiornamento del pa-
nel nazionale, lasciando alle singole Regioni la responsa-
bilità di muoversi autonomamente e provocando così in 
buona sostanza una sorte di vita o di morte per tutti quei 
bambini e bambine con SMA nati nelle regioni “fortunate” 
o “sfortunate”. E parlare di fortuna o sfortuna di fronte a 
tre terapie, capaci di cambiare completamente la storia 
naturale della malattia purché assunte a pochi giorni di 
vita grazie a diagnosi precocissime, è, a dir poco, aberrante. 
Ancora di più: vergognoso, incivile, inconcepibile in uno 
Stato di Diritto. 
Ora però il tempo è scaduto e la storia di Ettore, unita alle 
tante dei chissà quanti piccoli nati prima di lui e prematu-
ramente scomparsi nel silenzio delle cronache, ci ha dato 
la forza di reagire a una situazione ormai intollerabile. 
Chissà che grazie a tutto questo nei giorni in cui leggerete 
le mie parole non sia già arrivato il più bello dei regali per le 
nostre Famiglie: la tanto attesa fi rma sul decreto. 
Voglio sperare che sia così e soprattutto voglio credere che 
questo sia il dono che Ettore, insieme ai tanti altri bimbi e 
bimbe con SMA che con lui hanno condiviso lo stesso desti-
no, abbia offerto a tutti noi per un futuro senza SMA. 



DI  Barbara Pianca - Direttrice responsabile di SMAgazine

Prima della morte di Ettore stavamo lavorando a un Primo 
piano natalizio che era un inno alla Vita, testimoniato dal-

le storie meravigliose delle piccole Amanda Fedeli e Clara Ca-
pone, due bambine che nel 2020, alla nascita, hanno ricevuto 
la diagnosi di SMA 1 grazie alle prime sperimentazioni dello 
screening neonatale che erano state avviate proprio in quel 
periodo in Lazio e Toscana. 
Ora la loro testimonianza diventa un pugno in faccia alla po-
litica che, se avesse approvato lo screening neonatale esteso, 
avrebbe probabilmente permesso a Ettore non solo di vivere, 
ma di non riportare nemmeno i segni della malattia.

Di Clara, nata in Lazio, vi raccontavamo un anno fa, nel-
lo SMAgazine natalizio del 2022 (p. 22 “Clara sta bene”). 
Di Amanda, nata in Toscana, vi scriviamo qui di seguito. Di 
entrambe vi diciamo che hanno raggiunto le principali tap-
pe motorie e linguistiche dei bambini della loro età, stanno 
andando verso i quattro anni di vita senza manifestare alcun 
sintomo di atrofi a muscolare spinale nonostante il loro DNA 
rivelasse una diagnosi della sua forma più grave alla nasci-
ta. L'una ha ricevuto la terapia genica e l'altra le infusioni di 
Spinraza. Due strade diverse che stanno portando allo stesso, 
strabiliante, esito: se somministrate alla nascita, le terapie a 
disposizione sono in grado di bloccare l'insorgere della sin-
tomatologia anche nei casi, sulla carta, più gravi. 
In dolorosa assenza del decreto di estensione nazionale, lo 
screening neonatale a oggi (24 novembre 2023, ndr) è ancora 
lasciato alla libera iniziativa dei territori ed è oggi disponibile 
in Campania, nella provincia di Udine, in Lazio, in Liguria (dove 
il progetto pilota sta però giungendo al termine), in Piemonte 
e Valle d'Aosta, in Puglia, Toscana (dove stanno attendendo il 
software necessario per le analisi). Approvato con delibera in 
Veneto, doveva già essere attivo nelle province di Verona e Pa-
dova. In arrivo anche in Abruzzo, Lombardia e Marche. Men-
tre ci avviamo alla stampa di questo numero di SMAgazine 
è arrivata la delibera per il Trentino Alto Adige. Mercoledì 22 
novembre, inoltre, Famiglie SMA ha incontrato il Ministro 
della Salute Orazio Schillaci che si è impegnato a riavvia-
re l'iter di approvazione dello Screening nazionale esteso. 
Vi suggeriamo di seguire il nostro sito web (https://www.fa-
migliesma.org/screening-neonatale-2/) per rimanere aggiornati.

Tutti i bambini
hanno il diritto 
di stare come
Amanda e Clara

Clara Capone Clara Capone 

Amanda Fedeli Amanda Fedeli 
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AMANDA 
STA BENE

Lo scorso Natale vi abbiamo raccontato che Clara sta 
 bene. Oggi vi raccontiamo che anche Amanda, una 

sua coetanea, sta bene. Salta, va in altalena, va alla scuo-
la materna dove gioca con gli amici. La gioia di queste 
bambine e delle loro famiglie è la nostra.
Il 25 giugno 2020, a una sola settimana dalla nascita, la 
piccola aveva ricevuto grazie allo screening neonatale 
una diagnosi di SMA 1, un tempo considerata una sen-
tenza senza appello.
“Io e il mio compagno Gianluca - ci racconta Valentina 
Terconi, la mamma di Amanda - siamo biologi nutrizio-
nisti e io sono anche allenatrice di nuoto e nuoto sincro-
nizzato, e non abbiamo storie di malattia nelle nostre 
famiglie. La gravidanza è stata tranquilla e niente poteva 
farci presagire una diagnosi di atrofi a muscolare spinale. 
Abitando a Lucca abbiamo aderito con serenità alla pro-
posta di screening neonatale pensando che non ci avreb-
be riguardato. Una settimana dopo il parto, invece, fum-
mo contattati dall'azienda ospedaliera Meyer di Firenze”.
La diagnosi precoce e l'immediata proposta di sommini-
strare tempestivamente le terapie a disposizione hanno 
fatto la differenza. Affrontarle non è stata una passeg-
giata ma la determinazione dei genitori e della piccola li 
ha portati oggi a godere dell'assenza di sintomi.
“A settembre - racconta Valentina - abbiamo iniziato le 
iniezioni di Spinraza e, per la diffi coltà di trovare la vena 
per i prelievi del sangue, la povera Amanda era piena di 
buchini. Piangeva così forte che il personale medico ave-
va imparato a riconoscerla a distanza! Poi, tra la quarta e 
la quinta infusione è arrivata in Italia la terapia genica e, 
con l'allargamento dei suoi criteri di inclusione, il com-
plesso momento di scegliere se affrontarla. A maggio del 
2021 Amanda ricevette la somministrazione”.
Al di là dell'evento in sé e delle strategie messe in gioco 
per tenere la piccola immobile per alcune ore, tra musi-
chette e cartoni animati, e al di là del successivo periodo 
di isolamento necessario per proteggere prima gli altri 

dalla radioattività della bambina e poi lei da possibili in-
fezioni, lo scoglio più grande che ha affronta lato famiglia 
ha avuto a che fare con la diffi coltà per Amanda a trat-
tenere il cortisone. “Ci sono voluti due ricoveri al Meyer e 
una corsa al Pronto soccorso di Lucca. In quei giorni medi-
ci riscontrarono anche in me i segni della stanchezza: ero 
dimagrita e la mia fi ducia si stava incrinando. Io e il mio 
compagno iniziavamo a mettere in discussione la nostra 
scelta. Ma fi nalmente, dopo il secondo ricovero, nostra fi -
glia ha iniziato a stare meglio e l'estate al mare è stata la 
migliore terapia possibile!”.

Ed eccolo, il lieto fi ne: il follow up di due anni è terminato, 
Amanda ha iniziato a frequentare l'asilo e le diffi coltà af-
frontate dalla famiglia sono ormai alle spalle. Un risultato 
che è stato possibile grazie alla forza della piccola e della 
sua famiglia e, prima ancora, della ricerca scientifi ca che 
ha per sempre cambiato la storia della SMA.

Barbara Pianca



EXPO AID 2023: 
l’urgenza di riempire 
la forma di sostanza
DI  Simone Pastorini - Vicepresidente di Famiglie SMA 

italiana per il superamento dell'han-
dicap), Uniamo (Federazione italiana 
malattie rare), Lega del Filo d'Oro, la 
Sezione Uildm di Montecatini Terme 
La Forza di Nemo e tante altre.

Inaugurata dal ministro per le disabili-
tà Alessandra Locatelli, che ha visitato 
tutti gli stand prima personalmente e 
poi in compagnia della premier Giorgia 
Meloni, la giornata del 22 ha visto suc-
cedersi un gran numero di interventi 
istituzionali e di video messaggi. In to-
tale nelle due sessioni hanno partecipa-
to i ministri Anna Maria Bernini, Andrea 
Abodi, Antonio Tajani, Paolo Zangrillo e 
Maria Elisabetta Alberti Casellati, il pre-
sidente della Conferenza delle Regioni e 
delle Province Autonome Massimiliano 
Fedriga, il presidente della Regione Sar-
degna Christian Solinas, il fondatore e 
vicepresidente di Special olympics Ita-
lia Alessandro Palazzotti, il presidente 
nazionale di Fish Vincenzo Falabella, 
l'attore Paolo Ruffi ni, le nostre “compa-
gne di banco” Simona e Fabrizia Miniati 
per Uildm Montecatini Terme e altri 
rappresentanti delle istituzioni e delle 
associazioni.

Se da una parte la massiccia parteci-
pazione all'evento ne ha sottolineato 
l'importanza e la sostanziale novità 
- trattandosi in effetti del primo vero 
appuntamento nazionale di queste di-
mensioni, con tanto di seminari a vario 
tema, attività sportive e ludiche inclu-

Il 22 e il 23 settembre di quest’an-
no, insieme a mia fi glia Gaia e a 
mia moglie Angela, ho avuto il 
piacere e l’onore di rappresenta-
re Famiglie SMA all’ “EXPO AID 
2023 – Io, persona al centro” pres-
so il Palacongressi di Rimini. 
Ve lo racconto.

Al di là dei proclami della vigilia - che 
 lo dipingevano come “il più gran-

de evento istituzionale coinvolgente il 
mondo del Terzo settore e dell'associa-
zionismo italiano per parlare di piena 
attuazione della Convenzione Onu sui 
diritti delle persone con disabilità, par-
tecipazione alla vita sociale, politica e 
civile di ogni persona e valorizzazione 
dei talenti e delle competenze di tut-
ti” – certamente lo stesso si è dimo-
strato un appuntamento partecipato 
e ricco di stand delle più importanti 
associazioni: da Aisla (Associazione 
italiana per la sclerosi laterale amio-
trofi ca), Uildm (Unione italiana lot-
ta alla distrofi a muscolare) e i Centri 
clinici NeMO, che condividevano lo 
spazio con noi in un piacevole e reci-
proco scambio di esperienze, a Dyna-
mo Camp, Aism (Associazione italiana 
sclerosi multipla), Aias (Associazione 
italiana assistenza spastici) , Aipd (As-
sociazione italiana persone con sin-
drome di Down), Fish (Federazione 

sive, eventi musicali, mercati artigia-
nali con esempi di inclusione lavorati-
va e grande festa aperta a tutti presso 
il Porto della città – più deludenti sono 
stati a mio avviso i contenuti in termini 
di attestazione e monitoraggio dei ri-
sultati ottenuti e soprattutto di aspet-
tativa riguardo ai temi di più scottante 
attualità nel panorama dei diritti delle 
persone con disabilità. La sensazio-
ne, almeno a livello personale, è stata 
quella di un sostanziale divario fra for-
ma e sostanza in quasi tutti gli inter-
venti di carattere politico riguardanti i 
Lea, un Piano nazionale per la non au-
tosuffi cienza fi nalmente adeguato e 
via dicendo. Di tutt'altro genere invece 
gli scambi di vedute e di informazioni 
fra i referenti delle varie Associazioni: 
un utilissimo e vivace confronto pro-
pedeutico al “fare sistema” e al raffor-
zamento delle sinergie, per presentar-
si uniti in futuro ai tavoli che possono 
cambiare la storia dei nostri diritti.  
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RITROVARSI 
A ROMA
Il Convegno 
nazionale del 
2 e 3 settembre
DI  Clara Battaglia - Consigliera nazionale di Famiglie SMA 

“SMA, i nuovi bisogni al centro” 
è il titolo del Convegno nazionale 
organizzato dalla nostra Asso-
ciazione a Roma il 2 e 3 settem-
bre 2023. Ve lo raccontiamo.

TUTTI I PROGETTI
Apre il dibattito la nostra presiden-
tessa Anita Pallara, che sottolinea 
quanto sia importante diventare 
adulti con la SMA. Presenta il pro-
getto "Da grande", realizzato in col-
laborazione con Uildm (Unione ita-
liana lotta alla distrofi a muscolare) 
e Biogen, mentre siede accanto a lei 
Marco Rasconi, presidente nazionale 
di Uildm, che ricorda come sia im-
portante vedere e riconoscere i cam-
biamenti ottenuti grazie alle batta-
glie delle associazioni e di come, in 
realtà, le nuove opportunità create 
siano ancora troppo frammentate a 
livello territoriale: unirle è una nuova 
e importante sfi da. 

Segue l'esposizione di diversi proget-
ti di Famiglie SMA

UGUALI SMA DIVERSI
Francesca Penno, responsabile del 
Numero Verde Stella, parla del pro-

getto scuola "Uguali SMA diversi". 
Il progetto sostiene il gruppo inse-
gnanti e le fi gure a supporto dei gio-
vani con SMA e si propone di creare 
dei percorsi di inclusione all'interno 
delle classi. Senza dimenticare i libri 
"Lupo racconta la SMA" e "LA SMA-
gliante Ada", che ormai da diversi 
anni raccontano la malattia con un 
linguaggio più comprensibile per i 
bambini e i ragazzi.

#SMile
Nella continuità dei progetti si passa 
dalla scuola al mondo del lavoro, come 
sottolinea lo psicoterapeuta Jacopo 
Casiraghi. Ciò può avvenire grazie alla 
collaborazione con Fondazione Adec-
co, che ha aderito al progetto “#SMi-
le". Il progetto si propone di creare un 
incontro tra domanda ed offerta nel 
mondo del lavoro in modo inclusivo 
e pratico, passando da colloqui indi-
vidualizzati alla spiegazione delle tec-
niche di redazione dei curricula, alla 
individuazione di aziende partner, fi no 
alla ricerca di collaboratori o fi gure 
professionali da inserire in organico. 

FAMIGLIE SMA IN CERCA 
DI AUTORE

Il progetto "Famiglie SMA in cerca di 
autore" è rivolto ai ragazzi con SMA 1, 
che si sono potuti cimentare in labo-
ratori di scrittura sotto la guida della 
scrittrice di narrativa per ragazzi Ele-
na Peduzzi.

NEWBORN
Si parla pure del progetto "Newborn", 
riferito alle nuove diagnosi, e che si 
focalizza sull'accoglienza e l'accom-
pagnamento delle famiglie attraver-
so toutor e psicologi.

PROGETTO VITA 
INDIPENDENTE

Ritorna il tema degli assistenti alla 
persona grazie al "Progetto Vita Indi-
pendente" (vedi p. 14, ndr) che si rivol-
ge a giovani ed adulti. Ci viene pre-
sentato attraverso la testimonianza 
diretta di Maria Laura Tessarin, coor-
dinatrice dello stesso. 

ATTIVITÀ PER BAMBINI 
E RAGAZZI

La vita quotidiana e i nuovi bisogni del-
le famiglie vengono illustrati pure dalla 
responsabile del Sapre Chiara Mastella, 
che ricorda quanto sia importante crea-

l’ASSOCIAZIONE
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combinazione con con le prime. Per cita-
re alcuni esempi, si parla di trial incentra-
ti sugli inibitori di miostatina combinati 
con Nusinersen, o di trial che prevedono 
la somministrazione di oligonucleotidi 
antisenso in soggetti che avevano ricevu-
to in precedenza la terapia genica. Una 
nuova frontiera riguarda i dosaggi più 
ravvicinati o con maggiori quantitativi di 
farmaco (Nusinersen).

Gli studi ovviamente si confrontano 
con i Real World Data (l'esperienza cli-
nica nel contesto assistenziale) esposti 
dal professor Riccardo Masson.

I nuovi dati raccolti diventano fonda-
mentali nella redazione dei registri 
accademici (ITASMAC) di cui parla il 
professor Eugenio Mercuri . Grazie a 
questi registri si può avere contezza 
del numero di soggetti con la patolo-
gia, e di come le nuove terapie possano 
realmente cambiare la storia naturale 
della stessa. 

Una delle nuove scommesse è legata 
alla scoliosi e il professor Luca Fabio 
Colombo parla dei primi interventi alla 
colonna vertebrale sui bimbi con SMA 
1, che rappresentano un nuovo fenoti-
po. Anche il dottor Luca La Bianca parla 
di una nuova SMA che defi nisce "X": il 
trattamento precoce diventa quindi 
uno strumento che consente una mi-

re delle iniziative che stimolino i ragazzi 
attraverso lo sport e le esperienze con-
divise, come per esempio Mio fi glio ha 
una quattro ruote, il Sapre Bianco (vedi 
p. 27, ndr) e Dynamo Camp.

Nel corso del convegno i ragazzi hanno 
potuto provare diverse attività sportive 
quali il baskin, la scherma e il calcio in 
carrozzina, ma anche esperienze di gio-
co virtuale grazie al parco giochi virtua-
le dedicato a Mirko Toller.

A conclusione della prima giornata di 
convegno, c'è stata la testimonianza 
spontanea di una mamma di Livorno 
e della passione della fi glia Agata per il 
nuoto (vedi p. 12, ndr).

GLI AGGIORNAMENTI 
DALLA SCIENZA

Il secondo giorno del convegno, 
come di consueto, è stato dedicato 
alla parte scientifi ca 

La professoressa Marika Pane introdu-
ce il tema delle nuove prospettive tera-
peutiche. Si rivolge alle nuove famiglie 
che vivono una storia diversa grazie al 
percorso che è stato fatto e che va an-
cora implementato. 

Si ripercorrono le terapie a oggi acces-
sibili ma si parla anche di nuovi tratta-
menti (in fase di sperimentazione) in 

gliore correzione. Sorgono ora nuove 
domande legate alle scelte conservative 
in caso si lussazioni all'anca o fratture. 

Anche la professoressa Valeria San-
sone si occupa di nuovi aspetti della 
SMA, come per esempio l'impatto 
sulla parte deglutitoria. Da qui la scala 
OrSAT e la scala PASA che permettono 
di misurare il benefi cio dell'impatto 
dei farmaci. 

La panoramica presentata dal pro-
fessor Danilo Tiziano mostra un'Italia 
purtroppo a velocità diverse sul tema 
dello screening neonatale e il ruolo 
dell'associazione è fondamentale nel 
cercare di interloquire con le istituzioni 
per appianare queste differenze.

Infi ne, la nostra presidentessa Anita 
Pallara chiude il convegno parlando 
di un fi lo rosso che lega la qualità 
della vita alle terapie e di come sia 
fondamentale preservare la nostra 
memoria storica, in vista delle nuove 
battaglie da combattere per i nuovi 
bisogni delle persone con SMA.

l’ASSOCIAZIONE



Quando, alcuni mesi fa, mi arrivò l'avviso dell'incontro an-
nuale di Famiglie SMA a Roma fui travolto da un'emozione 
incredibile. Non solo per l'incontro in sé, che rappresenta 
una ghiotta occasione di condivisione e piacevole ritro-
vo con amici ed esperti, ma anche perché in quel periodo 
partecipavo attivamente al progetto di scrittura creativa 
“Famiglie SMA in cerca d'autore". Tale progetto prevedeva 
l'elaborazione, da parte dei partecipanti, di artcoli e raccon-
ti, che venivano pubblicati sulla rivista SMAgazine e sul sito 

Questo dello scorso settembre è il terzo convegno a cui la 
mia famiglia partecipa. Abitando a Roma, per noi è como-
do raggiungere la sede dell'incontro, anche se fi nora sia-
mo stati presenti solo alla domenica perché quel weekend 
coincide con il rientro dalle nostre vacanze. Con Gloria, la 
mia compagna, ci turniamo tra lo stare con la nostra pic-
cola Clara, che partecipa ai giochi preparati per i bimbi, e il 
seguire gli interventi degli esperti, recuperando poi online 
quanto ci siamo persi.
Finora non siamo mancati perché l'incontro tra famiglie 

Punto zip. A me tale progetto piacque moltissimo e mi ci 
dedicai con notevole interesse.
La novità che, però, mi stravolse fu il propormi di interve-
nire in qualità di relatore a questo convegno romano. Il 
mio intervento consistette nel descrivere tali attività e, in 
sintesi, il mio approccio alla comunicazione e allo studio.
È stata una occasione di crescita ineguagliabile, sia dal 
punto di vista dell'attività svolta, sia per il turbinio emo-
tivo dal quale fui travolto.

è arricchente. Sapere che non siamo soli, stringere legami e 
confrontarci è bello, e farlo via whatsapp non è la stessa cosa. 
L'altro motivo che ci spinge a partecipare è la possibilità 
di ascoltare gli aggiornamenti sul fronte della ricerca e 
delle terapie. La nostra bimba ha quella che ormai viene 
chiamata una SMA 2.0, asintomatica perché trattata con 
Spinraza dalla nascita grazie allo screening neonatale. 
Siamo fi duciosi sugli ulteriori sviluppi di farmaci e me-
todi di somministrazione e desideriamo rimanere infor-
mati per garantirle il meglio che possiamo.

IL CONVEGNO 
RACCONTATO DA 
NICOLA CRISCI

IL CONVEGNO 
RACCONTATO DA 
FABIO CAPONE



La passione di fare
i banchetti
La generosità e le capacità dei 
volontari durante la campagna
di raccolta fondi 
A CURA DI  Barbara Pianca

“Un gol per dire che è #tutta un'altra SMA” è 
stato lo slogan della campagna di raccolta fondi 
annuale della nostra Associazione, svoltasi dal 
18 settembre al 9 ot tobre scorsi tramite SMS 
solidale e, soprattutto, grazie alla distribuzione 
del nostro ultimo gadget solidale, la shopper, 
nei banchetti che i nostri volontari hanno orga-
nizzato nelle piazze delle loro città. 
A loro va il nostro più sentito GRAZIE!

Castelliri è un piccolo comu-
ne in provincia di Frosino-
ne. Lì, attorno alla famiglia 
di Arianna Contratti, una 
bambina di 10 anni con 
SMA 1, si è stretto un gruppo 
di volontari che ogni anno 

organizza un banchetto nella piazza verde al centro del 
paese, coinvolgendo gli studenti che preparano dei di-
segni a tema per addobbare il gazebo e il parco. Monia 
Caringi, volontaria del gruppo, ci racconta con soddisfa-
zione come in paese e nella scuola tutti sanno cosa sia la 
SMA (vedi approfondimento p. 22, ndr).

Erica Paris e Paolo Remoli da alcuni anni 
organizzano con un gruppo di amici il 
banchetto davanti alla chiesa del pro-
prio paese, Oriolo Romano, in provincia 
di Viterbo, dove tutti conoscono la loro 
storia e sono affezionati alle campagne 

di Famiglie SMA. Genitori di due bambini nati con una diagnosi 
gravissima di SMA e vissuti troppo poco, ci raccontano che gli 
anni scorsi le SMAgliette andavano a ruba e quest'anno, anche 
se ci si è dovuti abituare al cambio di gadget, anche le shopper 
sono fi nite.

A San Vincenzo Valle Roveto, un paesino 
in provincia dell'Aquila, tutti conoscono 
Giorgio, che ha tre anni e una SMARD1, e 
i suoi genitori Matteo Zaccardelli e Giu-
lia Di Rocco, e seguono le raccolte fondi 
che la famiglia organizza per Famiglie 
SMA e il Centro Dino Ferrari. Quest'an-
no durante il weekend della campagna 
Giorgio è stato ricoverato e, non potendo 
fare il banchetto, la coppia ha invitato 

tutti a ritirare il gadget presso il loro bar. “Hanno risposto con ge-
nerosità” ci racconta Giulia.

A Casamassima, in provin-
cia di Bari, l'associazione 
Crescere insieme, costituita 
da un gruppo di papà, da al-
cuni anni sostiene Famiglie 
SMA. Uno dei soci fondatori, 
Cosimo Morgese, ci raccon-

ta che in paese c'è un bambino con SMA 1 ed è per lui che dal 2019 
si sono messi in contatto con Famiglie SMA. Grazie a questa co-
noscenza, sono stati in grado di aiutare un'altra piccola compa-
esana, che non riusciva a trovare la sua diagnosi e che ora sa di 
avere una SMA 2.
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DI  Barbara Pianca

NUOTARE DA SOLA
Le conquiste  di Agata

La madre di Agata, Linda Mannini, è così entusiasta 
 dell'esperienza sportiva di sua figlia che ha chiesto 

il microfono durante lo scorso convegno nazionale di 
Famiglie SMA, a Roma, per condividere con le altre 
famiglie un percorso che oggi potrebbe portare la 
giovane atleta a entrare nel mondo paralimpico.
“Agata - ci racconta mamma Linda - ha conosciuto 
il nuoto a un anno e mezzo, quando io e mio 
marito Daniele l'abbiamo accompagnata a un 
corso di acquaticità con altri neonati alla piscina 
comunale Camalich di Livorno, città dove abitiamo. 
All'inizio aveva paura e l'insegnante, specializzata in 
neuropsicomotricità, ci suggerì delle modalità che le 
permettessero di costruire un po' alla volta e al meglio 
il rapporto con questo elemento. Nel frattempo la 
bimba è cresciuta e ha preso parte a un vero e proprio 
corso di nuoto utilizzando i braccioli. La nostra strada 
si è così intrecciata con quella dell'istruttrice Nicoletta 
Perni. Allenatrice della Federazione italiana nuoto (Fin) 
dal 1980, ha fondato il progetto Alma, che ha come 
obiettivo quello di utilizzare il nuoto per favorire la 
mobilità di persone con disabilità ed è intitolato alla 
memoria di una donna cui Nicoletta aveva insegnato 
il nuoto e che le ha lasciato queste parole: 'Non mi 
hai guarita, lo so, era impossibile, ma mi hai dato la 
possibilità di vivere meglio'. Lo stesso può dire Agata”.
Linda ci racconta che sua figlia, che negli ultimi anni si 
è sottoposta all'operazione alla colonna, oggi è in gra-

do di attraversare una piscina olimpionica nuotando da 
sola, senza braccioli. “Nicoletta – ricorda con emozione 
- un giorno ci ha detto che secondo lei la bambina non 
ne aveva più bisogno. E così è stato. Ora Agata partecipa 
a un corso di gruppo tenuto dal giovane istruttore Fin al-
lievo di Nicoletta,  Lorenzo Bracaloni. Come gli altri com-
pagni di corso, utilizza i tubi galleggianti sottili e lunghi 
che permettono ai bambini di salirci a cavalcioni e muo-
vere le gambe e le braccia per imparare lo stile libero. Fa 
anche delle immersioni e i tuffi da seduta”.

A settembre, durante il convegno, la proiezione dei video 
di Agata che nuota come un pesciolino senza supporti 
ha appassionato molti altri genitori di bambini con 
SMA che hanno successivamente contattato Linda per 
ricevere maggiori informazioni, con il desiderio di offrire 
anche ai loro figli una possibilità simile.

Colpita da tanta partecipazione, che ci dice aver superato 
le sue aspettative, e con il convinto supporto di Stefano 
Franceschi, Tommaso Morini e Riccardo Balzano, i tre soci 
responsabili della Società Livorno Aquatics, che gestisce 
la piscina Camalich, mamma Linda, insieme anche agli 
istruttori Nicoletta Perni e  Lorenzo Bracaloni, domenica 
26 novembre ha organizzato l'open day “Il nuoto accessi-
bile a tutti”. Mentre questo giornale va in stampa, alcu-
ne famiglie della nostra associazione da Genova, Lucca, 
Pisa, Firenze, Grosseto e non solo stanno raggiungendo 

Agata Novelli Casarelli ha 8 anni e una SMA 2. L'anno scorso ha partecipato a una gara di 
nuoto con altri bambini della sua età. Sul dorso, ha attraversato i 25 metri della piscina, 
scatenando l'applauso di tutti i genitori presenti.
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Agata per una prova di acquaticità rivolta a tutte le patologie 
neuromuscolari e non solo alla SMA.

“In questo periodo straordinario iniziato con l'arrivo delle 
prime terapie per la SMA - riflette Linda - affiancare il 
percorso terapeutico a una massimizzazione degli standard 
di cura può moltiplicare i risultati. Agata riceve le terapie 
e nuota: ha le spalle e le braccia muscolose, una buona 
forza e una buona resistenza. Credo che l'attività sportiva 
renda esponenziali i già ottimi risultati del farmaco e 
quest'ultimo, a sua volta, la stia aiutando a progredire nel 
nuoto, e non solo in quello”.

Per ora, la prospettiva è continuare ad allenarsi, seguendo i 
desideri e le inclinazioni di Agata.
“Vedremo se le piacerà intraprendere un eventuale percorso 
paralimpico - riflette Linda. - Altrimenti continueremo ad 
andare in piscina come già facciamo, perché sono sicura 
che questo le piace e ci va volentieri. Nicoletta una volta 
mi spiegò che, nella sua osservazione, i bambini che non 
hanno mobilità alle gambe, quando entrano in acqua per 
la prima volta si sentono sprofondare perché non hanno 
mai provato la sensazione delle gambe libere. Poi, quando 
si rendono conto di poter galleggiare, si entusiasmano, ed 
è quello che è successo a nostra figlia”.

La gratitudine della famiglia di Agata va alla società che 
gestisce la piscina comunale e ai suoi istruttori: “Hanno 
delle accortezze che non sono comuni e la volontà di far 
crescere davvero i loro atleti. Sono fieri di dare questa 
possibilità a chi ha una disabilità e ho piena fiducia nei loro 
istruttori, tanto che di solito durante gli allenamenti non 
sono nemmeno più presente”.

Agata a giugno 2022, al termine del corso annuale

Agata insieme all'istruttrice Nicoletta Perni

Agata a giugno 2023, al termine del corso annuale



Assistenti personali: 
il progetto
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Famiglie SMA ha ideato un pro-
getto per essere vicini ai soci che 
intendono attivare un percorso 
di Vita indipendente.

Famiglie SMA è attenta al tema 
dell'indipendenza delle persone con 

SMA e a tutto ciò che ruota attorno al 
concetto complesso e variegato di ‘assi-
stenza personale indiretta autogestita’.
Fare Vita indipendente, per una per-
sona con SMA, signifi ca avere un 
assistente personale che sostituisca 
le sue braccia e gambe, in modo da 
poter compiere le proprie scelte in 
autonomia e autodeterminazione, 
organizzare la propria quotidianità 
decidendo liberamente dove, come 
e con chi vivere.
In un contesto come questo la fi gu-
ra dell'assistente personale si rivela 
essere lo strumento chiave per una 
vera indipendenza, anche se in Italia 
non è ancora una fi gura riconosciuta 
legalmente e dal punto di vista con-
trattualistico. Chi decide di assume-
re un assistente è costretto ad inqua-
drarlo come ‘badante’, nonostante si 
tratti di una professionalità più arti-
colata e ricca di competenze.

Durante l'ultimo convegno nazio-
nale Famiglie SMA ha presentato il 
nuovo "Progetto Vita Indipendente" 
ideato e costruito per essere vicini ai 
soci che intendono attivare un pro-
getto di Vita indipendente, oppure 
a chi è già titolare di un progetto ma 
necessita di alcuni suggerimenti per 
gestirlo al meglio.

Partendo dalle necessità dei soci e 
dalle diffi coltà che questi segnala-
no all'associazione, il progetto, co-
ordinato dalla Dott.ssa Marialaura 
Tessarin, si sviluppa in due fasi: il 
supporto all'individuazione mirata 
e localizzata di personale adeguato 
per chi sta cercando la persona adat-
ta alle proprie esigenze e l'affi anca-
mento alla gestione del rapporto 
assistente-assistito per i soci che 
hanno già un assistente.

Nella fase di ricerca, per i soci in con-
dizioni di comprovata necessità eco-
nomica e solo previa rendicontazione 
di spesa, l'associazione ha previsto un 
contributo fi no a 500 euro, destinato 
a coprire i costi sostenuti in un even-
tuale servizio di ricerca e selezione 
fornito da agenzie del lavoro.

Per quanto riguarda invece la parte 
dell'affi ancamento, si tratta di un 
vero e proprio percorso di educazio-
ne, supervisione e accompagnamen-
to alla quotidianità di chi gestisce un 
rapporto lavorativo con un assistente 
regolarmente assunto. L'associazio-
ne, attraverso i suoi esperti fi scalisti, 
psicologi e counselor, supporterà i 
soci nel gestire il rapporto stesso dan-
do inoltre sostegno anche dal punto 
di vista psicologico e organizzativo.

Il problema dell'assistenza personale 
in Italia è profondo: i fondi regionali 
o territoriali sono spesso insuffi cien-
ti per coprire un'assistenza adeguata 
e la fi gura dell'assistente personale 
non viene valorizzata nonostante il 
compito delicato. Le famiglie, per di 
più, sono quasi completamente ab-
bandonate a se stesse nella gestione 
di tutto.

Famiglie SMA, con questo progetto, 
intende dare un piccolo aiuto orien-
tando i soci nel mare magnum delle 
diffi coltà, ostacoli e problemi che una 
scelta di autonomia può comportare.

Per chi fosse interessato ad aderire al progetto, può collegarsi al sito famigliesma.org
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A  lla fattoria, proprio dietro al fi enile, fra 
 vecchie cassette di legno e un bidone di 
 olio esausto, erano stati accatastati dei vasi 

sbreccati.
I vasi, le cassette e persino il fi enile erano la corte 
di Re Gatto. Tutti gli dovevano ubbidire.
Re Gatto, se ne stava nascosto fra i vasi, gli occhi 
intelligenti che dardeggiavano nella penombra. 
A sentirlo miagolare e dettare ordini non si 
sarebbe detto che aveva le zampe deboli. Eppure 
era così: Re Gatto non aveva mai mosso un passo. 
Non aveva neppure visitato il campo di zucche 
o il boschetto di larici che segnava il confi ne 
della fattoria. Fulvio il Bove si era proposto di 
caricarselo fra le scapole e portarlo a scoprire il 
bosco, ma lui aveva detto: “no”.
No, grazie!
Mamma Gatta e Papà Gatto, che lui chiamava 
Ma e Pa, non avevano battuto ciglio. Di tutta la 
cucciolata solo Re Gatto era nato con le zampe 
deboli e già questo spiegava per quale motivo 
non avessero insistito.
“Fa’ come desideri” gli aveva detto Ma.
“Fa’ come preferisci” gli aveva detto Pa.
E lui, Re Gatto, aveva fatto le fusa sornione. “Però 
un desiderio ce l’ho”, aveva ammesso.
I desideri di Re gatto avevano una peculiarità che 
tutti alla fattoria ormai conoscevano: diventavano 
ordini e, se possibile, leggi. O notifi che, con tanto 
di lettere formali che venivano recapitate ai 
vicini. Ci pensava Giulia l’Oca a compilarle, dato 
che scriveva molto meglio delle amiche galline.   
“Voglio una corona” disse Re Gatto.
“Una corona” compitò precisa Giulia l’Oca.
“Ma che tipo di corona vorresti?” Chiese Ma.

“E dove la troviamo una corona?” Chiese Pa.
“Che poi una corona non ti serve a niente. 
Comandi e tiranneggi già tutti” disse Giulia l’Oca. 
Guardava da sotto le lunghe ciglia mamma e papà 
gatto che arrossirono sotto i baffi  . “A crescere un 
re, vi troverete sul trono un tiranno” bisbigliò.
“Beh, una corona si può anche trovare” meditò 
Ma.
“Potremmo organizzare una caccia alla corona” 
ponderò Pa.
La lettera venne scritta e copiata e le arvicole 
la portarono legata sulle povere schiene fi no 
alle contrade più lontane: Re Gatto cercava una 
corona e sarebbero stati guai se non ne avesse 
trovata una! 
Bella richiesta, questa, ma una corona non si trova 
mica sui peri, si dicevano Ma e Pa. L’ultima era 
appartenuta a Re Gufo di Collepelato. Dove fosse 
fi nita non era noto, seppure si narrassero storie 
non molto piacevoli di ribellioni, combattimenti 
e animali ammazzati.   
“Che poi un gatto re non s’è mai visto”, disse 
Giulia l’Oca “ai gatti non piace avere un capo”.
“Eh, però amano comandare” dissero le galline 
che indossavano tutte dei cappellini di maglia di 
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Alla corte di 
Re Gatto

Favola per Re e Regine con la SMA.

DI Jacopo Casiraghi
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lana gialla, come era stato loro ordinato qualche 
giorno prima.
Così, mentre tutta la fattoria si impegnava alla 
ricerca della corona, varrebbe la pena ricordare 
come si era giunti a tanto.

Quando Re Gatto era nato, Ma e Pa erano stati per 
qualche tempo gli animali più felici della fattoria. 
I tre cuccioli erano quanto di più bello si potesse 
chiedere alla Grande Gatta. Ma e Pa portavano 
sempre un piccolo dono all’altare della Grande 
Gatta, ben nascosto dietro il sentiero che da 
Poggio Mirteto entra nel Cuore del Bosco. Cervo 
Maestoso si teneva alla larga dall’altare, così come 
concordato da secoli. D’altronde i gatti si sa, hanno 
nove vite e i cervi sanno contare solo fi no a sette. 
Così i felini se la spassavano in barba alla spietata 
legge del Cuore del Bosco.
Eppure fra i tre nuovi nati uno succhiava il latte 
meno voracemente. Ma e Pa si accorsero ben 
presto che il piccolino non poteva muoversi e 
che, nonostante fosse intelligente come i fratelli, 
forse persino più brillante, era condannato ad una 
vita ben misera. Così perlomeno s’erano convinti 
loro, che all’improvviso avevano dovuto fare i 
conti con un problema in grado di mettere alla 
prova tutte le loro convinzioni. Ma e Pa smisero 
di recarsi all’altare della Grande Gatta e, arrabbiati 
e disperati, cominciarono a tormentarsi: cosa 
potevano fare per rendere felice loro fi glio? 
“Ma, Pa, vorrei un topo per amico”.
La richiesta venne accolta con espressioni 
preoccupate. 
“Un topo per amico! Bah!” aveva commentato 
Giulia l’Oca.
“I topi non possono diventare nostri amici” aveva 
detto ragionevole Ma.
“Non si diventa amici delle cose da mangiare” 
aveva detto ancora più ragionevole Pa.
Però il piccolino, spelacchiato, non era mai andato 
a cacciare neppure una lucertola. A diff erenza dei 
fratelli non aveva inseguito le farfalle sul prato e, 
neppure per una volta, sguainato gli artigli: non ne 
aveva avuto la forza.
“Però un topo magari lo troviamo” aveva detto Pa 
commosso, cercando di rimanere ragionevole.
“Potreste essere amici fi no a quando ce lo 

mangiamo” aveva detto Ma un po' meno 
ragionevole. 
“Che poi cosa se ne fa di un topo per amico?” aveva 
chiosato Giulia L’Oca. Nessuno l’aveva ascoltata.
Così ben presto Peppo il Topo era stato adottato 
dalla famiglia Gatto. All’inizio, come potete 
immaginare, la situazione non era stata facile. E 
questo nonostante Peppo si sforzasse di essere 
quanto più amichevole possibile. Le due fughe 
che aveva tentato vennero prese come indizio del 
fatto che le cose stessero lentamente migliorando. 
Meglio di sicuro del primo giorno, quando Peppo 
aveva cercato di farla fi nita lanciandosi in una 
delle trappole del fattore. Lo aveva salvato Pa, 
con una zampata fortunata. Nei giorni successivi 
Peppo aveva persino smesso di tremare. Ma e Pa 
erano contenti di sapere che loro fi glio aveva un 
amico con cui giocare. 
“Se non può muoversi che almeno sia felice” aveva 
detto Ma che si sentiva in colpa.
“Se deve essere debole che almeno abbia ciò che 
desidera” aveva detto Pa che si sentiva frustrato.
Senza che loro potessero saperlo, il seme della 
tirannia era stato gettato.

Una settimana dopo, del topo Peppo si erano perse 
le tracce. Giulia L’Oca aveva sostenuto d’averlo 
visto per ultimo proprio lei, la coda per lo meno: 
spuntava dalla bocca di Re Gatto.
“Figuriamoci se s’è mangiato il suo amico!” aveva 
detto irragionevolmente Ma.
“Nessuno mangia del buon cibo amichevole!” 
aveva detto del tutto irragionevolmente Pa.
“Povero piccolo, ora non ha più un amico” aveva 
poi aggiunto Ma.
“Cosa possiamo fare per renderti felice?” aveva 
rincarato Pa.
E così, prima titubanti e poi sempre più decise, altre 
richieste presero a piovere. Ma e Pa si fecero in 
quattro per accontentarlo: in una occasione erano 
persino riusciti a capire in anticipo cosa voleva. 
Avevano sbagliato tre volte ma alla fi ne c’erano 
riusciti ad imbroccarla! Inizialmente avevano 
pensato volesse un luccio del fi ume, ma quando 
glielo avevano portato tutto guizzante avevano 
capito dall’espressione attonita che non era quello 
che avrebbe voluto. Da allora il povero luccio si 
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nasconde traumatizzato nella cisterna dell’acqua 
della fattoria. Poi si erano convinti che volesse 
uno dei gomitoli della signora grassa. Niente di 
più sbagliato! Per tutta l’estate il fi lo di lana aveva 
attraversato l’aia e le galline c’erano inciampate 
sopra almeno cinque volte al giorno. Come terzo 
tentativo Ma e Pa avevano immaginato che il 
fi glio volesse una lanterna piena di lucciole. Era un 
pensiero delicato, teso a illuminare il suo giaciglio 
notturno. Avevano catturato le lucciole una ad una 
ma quando infi ne gliele avevano mostrate, ancora 
una volta avevano dovuto arrendersi all’evidenza: 
la lanterna era stato solo tempo sprecato. E per 
giunta i campi attorno alla fattoria avevano soff erto 
di una terribile penuria di lucciole. 
“Figuriamoci!” aveva detto Giulia L’Oca “per quel 
che ne sappiamo potrebbe volere una statua fatta… 
che so… con vecchie lattine di sardine! Che senso 
ha tirare ad indovinare? Basta aspettare che vi dica 
cosa desidera!”
Ma e Pa s’erano guardati sgranando gli occhi. Ma 
certo!  
Da allora la statua, che era stata molto apprezzata, 
si trova proprio nel mezzo del campo di zucche, 
di fi anco a Enrico lo spaventapasseri. Lo 
spaventapasseri però, sia detto per inciso, odia 
l’odore che manda.    
Ad un certo punto, a tre mesi dalla nascita e come 
tradizione, i cuccioli erano pronti a ricevere il loro 
nome in regalo. I nomi venivano donati di fronte 
all’altare della Grande Gatta ma come sapete Ma e 
Pa avevano deciso di disertare gli appuntamenti in 
fondo a Poggio Mirteto. Come biasimarli? Invece 
avevano organizzato una grande festa alla fattoria, 
così come richiesto proprio dal piccolino, senza 
forze ma sempre più forte come carattere. E fra i 
cori delle galline e l’abbondante latte off erto dalle 
mucche, il suo nome era stato rivelato: Re Gatto.    
“Che poi lo sapevamo tutti che lo avreste chiamato 
così” aveva detto Giulia l’Oca. 
E aveva ragione. Il regno di Re Gatto era già 
cominciato.

Venne fuori che la corona di Collepelato poteva 
essere ancora lassù, fra i rovi battuti dal vento o 
sotto le vecchie pietre che si trovano in cima alla 
collina. Raggiungere il colle non era per nulla 

semplice e Ma e Pa dovettero chiedere a Giulia 
L’Oca di fare gli straordinari e scrivere nuove 
lettere e richieste di aiuto. Chiunque nel bosco 
avesse voluto ascoltarli o partecipare alla ricerca 
sarebbe stato ricompensato.    
Furono un ermellino, un ghiro e un fagiano a 
rispondere alla chiamata. I tre, che divennero poi 
noti per essere i proprietari di Villa Gufo, tanto 
fecero che alla fi ne scoprirono l’eredità dell’antico 
Re e ovviamente la sua corona. L’avventura fece 
loro ereditare Villa Gufo ma li mise, da lì a qualche 
mese, in guai seri (a tal punto che queste vicende 
meriterebbero una storia tutta loro). 
Anche l’ermellino Miele non poteva camminare ed 
è per questo che, quando consegnò la corona del 
Re Gufo a Ma e Pa, rifi utò qualsivoglia ricompensa.  
“La corona la regalo volentieri” disse con gran 
rammarico degli altri due amici. A far favori ai 
gatti non si guadagnava alcun credito, sosteneva 
infatti Magda il ghiro.
“Ne faremo una canzone” propose Diodoro il 
fagiano, che avrebbe da lì a poco cantato questa e 
molte altre imprese.
“In cambio posso incontrare vostro fi glio?” 
domandò Miele l’ermellino.
“Il Re gatto?” fece Ma tremebonda.
“Non penso sia possibile” disse Pa nervoso. 
Reputava quel trio di avventurieri il male 
necessario per avere la corona, ma pensava che 
la loro infl uenza, se avessero incontrato Re Gatto, 
sarebbe stata pessima. L’ermellino poi… Quando Pa 
diventava nervoso gli sgusciavano fuori gli artigli 
dagli altrimenti morbidi cuscinetti delle zampe. E 
che artigli!
“Te lo avevamo detto” disse il ghiro rivolto 
all’amico. “Ce ne andiamo senza creare problemi, 
ok?” questa volta rivolto a Pa.
“Non vogliamo guai” aggiunse il fagiano.
E tutte e tre batterono in ritirata.

Leggi molti altri 
racconti sulla SMA 
di Jacopo Casiraghi 
su "Lupo racconta 
la SMA", edito da 
Biogen.
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Così, scovata grazie a quel bizzarro trio, la corona 
poteva ora essere consegnata a Re Gatto. 
“Hai visto, quell’ermellino?” chiese Ma.
“Stava su una sedia a rotelle” rispose Pa.
“Credi che nostro fi glio…?” 
Pa non rispose. Anche solo parlare della debolezza 
ai muscoli era vietato. Figuriamoci proporgli di 
usare una carrozzina. Figuriamoci!
“Invece sarebbe un’ottima idea” disse Giulia 
L’Oca, “potreste domandare all’ermellino chi 
gliel’ha costruita e come ci si trova. Bene, 
evidentemente” meditò facendo schioccare il 
becco “altrimenti non avrebbe scovato la corona”.
“Forse è stato solo fortunato” disse Ma che non 
riusciva ad immaginare che uno con i muscoli 
deboli potesse riuscire in qualcosa.
“Magari il grosso del lavoro lo hanno fatto i suoi 
amici” concluse Pa, che comunque era turbato: 
non avrebbe mai pensato che qualcuno senza 
muscoli potesse avere degli amici, non dopo 
la sparizione di Peppo perlomeno! E viaggiare 
senza genitori, nella foresta, fi no a Collepelato, 
poi! Possibile che l’ermellino Miele ce l’avesse 
fatta?
Questa domanda non trovò risposta, ma mise un 

tarlo nelle orecchie dei due gatti. Fu un bene, visto 
quello che aspettava loro fra i vasi e cassette dietro 
al fi enile.

“Questa corona è ridicola” disse Re Gatto.
Tutta la corte si inchinò premurosa. A parte il fatto 
che era grande il doppio della sua testa, si trattava 
di un misero fi lo di ferro legato con una lenza a delle 
pietre di fi ume. Luccicava se messa sotto il sole e 
forse avrebbe fatto felice una gazza. Invece Re Gatto 
la trovò decrepita e triste. 
“Questa corona non la voglio” disse off eso.
“Ma è la corona del famoso Re Gufo!” mediò Ma.
“È stata scovata in seguito a una grande avventura” 
provò Pa.
“L’ha trovata un ermellino di nome Miele, in 
carrozzina” aggiunse puntigliosa Giulia l’Oca.
Lo sguardo del re la fulminò sul posto. Giulia si era 
spinta troppo oltre, era chiaro, e si domandò se era 
vero che ai gatti piacesse il fegato d’oca.   
“E questo cosa cambia?” disse gelido il Re. “Non 
la voglio perché è troppo larga e brutta e vecchia. 
Volevo una corona, non questa robaccia. Che l’abbia 
trovata uno in carrozzina cosa importa? Toglietemela 
di torno, sciocchi!” tuonò.
“Figlio mio!” disse Ma.
“Come ti permetti!” rincarò Pa.
“Toglietemela di torno, per favore, sciocchi!” disse 
Re Gatto.
 “Ah, questi sì che sono i modi” esclamò Ma.
Pa invece non disse nulla. Pensava all’ermellino 
sulla sedia a rotelle e a dove mettere la corona ora 
che suo fi glio non la voleva. Buttarla sarebbe stato 
un peccato, sempre se fossero state vere anche solo 
la metà delle storie che quell’oggetto aveva passato, 
ai tempi della crudele dinastia dei rapaci.
Anche Re gatto si era fatto pensieroso. Stava 
accoccolato sotto i vasi, come sempre, e guardava 
con invidia e rabbia i suoi fratelli rincorrersi sotto 
il sole, nell’aia della fattoria. Quello che aveva detto 
Giulia l’oca ancora gli rodeva. Un ermellino in 
carrozzina? E chi era? Come si permetteva? Avere 
i muscoli deboli era una condanna, non un merito. 

...La seconda parte del racconto verrà 
pubblicata nel numero di SMAgazine 
di marzo 2024.
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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.

LA BELLEZZA È
UNA SCELTA

la RUBRICA

Marialaura Tessarin

Tre prodotti “comodi”
È indubbio che le persone con disabilità motoria, e in parti-
colare le persone con SMA come la sottoscritta, abbiano ne-
cessità particolari per la gestione della propria quotidianità.
Tutti i giorni, infatti, ci troviamo ad aguzzare il nostro inge-
gno, mettendo in atto degli escamotage per riuscire a svolge-
re le più banali azioni di routine giornaliera.
Molto spesso, per mia esperienza, le soluzioni più smart sono 
proprio quelle più a portata di mano e non hanno nulla a che 
vedere con la sfera sanitaria e di cura e non necessariamente 
sono state pensate “per disabili”. Il comfort va bene per tutti: 
un prodotto concepito e realizzato in modo inclusivo avrà un 
pubblico di acquirenti più ampio, perché quasi sempre ciò 
che facilita la vita di una persona con diffi coltà motoria si ri-
vela essere gradito anche da chi non ha problemi di mobilità.
Nell'ambito della cosmesi ho provato tre prodotti “per tutti” 
che si prestano bene a soddisfare le esigenze di igiene perso-
nale di chi ha una toilette, per così dire, “alternativa”.

OLIO CORPO SOLIDO
Va bene per noi, va bene per chi cammina e va 
bene pure per l'ambiente! Soprattutto in inverno 
quando si ha bisogno di idratazione, l'olio è un 
toccasana per la nostra pelle oltre che per i nostri 

sensi. L'applicazione dell'olio su pancia, glutei e gambe, così 
come lo conosciamo nella sua formulazione fluida, può risul-
tare però un po' complicata per chi non riesce a stare in piedi. 
Vi sconsiglio vivamente di farvelo massaggiare stesi a letto: 
l'olio è un fluido a bassissima viscosità, scivola fra le mani di 
chi vi aiuta ad applicarlo e vi ritroverete con le lenzuola com-
pletamente imbrattate! La sua versione solida invece si pre-

senta come una saponetta da passare delicatamente sulla 
pelle con movimenti circolari, si scioglie leggermente a con-
tatto con il calore del corpo, ha un'applicazione senza spre-
chi e soprattutto senza sporcare anche rimanendo sul letto o 
sulla carrozzina. È un blend di oli vegetali ed estratti botanici, 
può essere ricco di vitamine, con acido ialuronico o anche con 
attivatore solare. 

INTIMO SENZA RISCIACQUO 
Accessibilità permettendo, a chi non è capi-
tato di fare una sosta in un bagno pubblico? 
Il problema fuori casa rimane sempre la de-
tersione: se la classica salviettina umidifi cata 

non si può gettare nel WC e con le nostre diffi coltà di movi-
mento è un intralcio in più, ci può tornare utilissimo il sapone 
intimo senza risciacquo. È una formula in mousse, idratante, 
delicata e rispettosa del pH delle mucose genitali. A base di 
acqua e glicerina, può contenere agenti rinfrescanti e lenitivi 
come succo di foglie di aloe o di hamamelis. Si applicano di-
rettamente una o due noci di prodotto sulla carta igienica e 
poi la si usa come al solito. Non c'è bisogno di acqua.

DENTIFRICIO SOLIDO
Un'idea grandiosa che ci permette di portare 
un oggetto in meno nelle nostre borse già 
strapiene di oggetti che (forse) le persone 
senza disabilità non portano con sé. È una 

pasticca che possiamo nascondere anche dentro il porta-
monete, che si mastica come una caramella dando origine 
ad un'emulsione detergente. Da utilizzare con un mini spaz-
zolino che ognuno di noi può tenere nella propria pochette 
quando pranza fuori.



Maddalena alla 
conquista di Milano

19 anni da poco, dalla 
provincia di Cagliari 
Maddalena Puddu si 
è trasferita a Milano 
per frequentare la 
Bocconi. “Desideravo 
già da un po' abitare in 
una città che favorisse 
al massimo la mia 
autonomia”.

DI  Barbara Pianca

Non ha scelto il percorso di stu-
di per andare a vivere a Milano 

ma le due cose insieme, la città e 
l'università, la stanno entusiasman-
do. Maddalena Puddu, classe 2004, 
dall'inizio di settembre frequenta il 
corso di Economia per arte cultura e 
comunicazione alla Bocconi.

Cosa ti ha portato a una scelta tanto 
particolare?
Questo è il corso meno tecnico di tut-
ta la Bocconi perché ha l'ambizione di 
mettere insieme gli insegnamenti tec-
nici sulla fi nanza a quelli culturali, per 
studiare renderci capaci di analizzare 
il rapporto tra l'economia e i settori ar-
tistici. Tra i corsi facoltativi ce ne sono 
anche di recitazione, teatro e canto, 
materie in cui non mi sono mai cimen-
tata ma ne sento una gran voglia.

Di cosa hai gran voglia?
Di stimolare la mia creatività. Amo 
creare contenuti di qualunque tipo, 
amo l'arte in tutte le sue forme, dalla 
danza, che ho praticato per un anno, 
al canto, alla musica e alle arti visive.

Hai appena iniziato e ci sembri già 
immersa nella vita universitaria.
Mi piacciono i corsi, anche questi ini-
ziali che, servendo a gettare le basi, 
sono incentrati sull'economia azien-
dale. Inoltre l'università offre tante 
attività extrascolastiche tramite le 
associazioni studentesche. Faccio 
parte di Bocconi TV, ci occupiamo 
della web TV universitaria e in que-
sta attività sono racchiuse tutte le 
mie passioni. Ora, sto scrivendo un 
articolo sulla prima edizione della 
Bocconi Inclusion Week.

Di cosa si tratta?
Dal 13 al 17 novembre alla mia uni-
versità si parla di inclusione, trami-
te diversi seminari tenuti da profes-
sori provenienti da tutto il mondo, 
offerti sia agli studenti sia ai docen-
ti. Inoltre ogni giorno ci sono attivi-
tà pratiche e a me spetta il compito 
di guidare un tour esperienziale in 
carrozzina nel campus. 
Per venti minuti chi lo desidera potrà 
sedersi su una carrozzina ed esplo-
rare l'ambiente da questa posizio-
ne nuova, accorgendosi sia nelle 
soluzioni di accessibilità realizzate 
dall'ateneo sia in impedimenti, da 
segnalare insieme. Tra le proposte c'è 
anche quella di un caffè al buio per 
sensibilizzare alle disabilità sen- so-
riali, organizzata da delle persone 
non vedenti.
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È la prima volta che partecipi attiva-
mente a un progetto di sensibilizza-
zione sull'inclusione?
In sardegna ho partecipato alla re-
alizzazione del progetto Ami-Ca 
(A - ambiente e arte; M – mobili-
tà; I – inclusione; CA – Cagliari) che 
si è svolto tra settembre e ottobre 
2023, durante la settimana europea 
per la Mobilità ed è stato realizzato 
dall'associazione 2050 To people, di 
cui sono sono cofunder onoraria, che 
si occupa di sensibilizzare sui temi 
della sostenibilità, dell'inclusione e 
della riduzione delle disuguaglianze 
attraverso l'uso consapevole di arte 
e creatività negli spazi aperti della 
città.

Dalle tue parole non sembra tu ab-
bia riscontrato problemi di inclusio-
ne all'università.
È così. Finora mi sento ben inclusa e 
i miei compagni di classi mi hanno 
aiutato da subito, anche se non lo 
chiedevo esplicitamente. Ora sanno 
già quello di cui ho bisogno, mi aiu-
tano a togliere il giubbotto quando 
arrivo e a posizionare il tablet sul 
tavolino. Inoltre l'università mi for-
nisce un operatore socio-sanitario 
per andare in bagno ed è presente 

uno staff che si occupa di inclusione, 
a cui posso fare riferimento per ogni 
segnalazione. È questo staff che ha 
organizzato la settimana di inclu-
sione e ha il compito, tra gli altri, di 
adattare gli esami alle diverse disa-
bilità. Per esempio io gli affronto gli 
esami scritti al computer e, se non si 
possono convertire in forma digitale, 
si occupano di mettermi in condizio-
ne di farli in forma orale.
Perché ti piace Milano?
È una città che conoscevo già perché 
qui ho fatto gli interventi alla schie-
na. Mi ha affascinato da subito per 
il suo grado di accessibilità. Sono 
grande e vorrei potermi spostare li-
beramente dappertutto.

Come sono andati gli interventi alla 
colonna?
Ho una SMA 2 e ho fatto sia l'inter-
vento per inserire le barre magneti-
che allungabili che quello defi nitivo. 
Dopo il primo mi sentivo molto bene. 
Nei mesi subito precedenti non ri-
uscivo più a reggermi seduta, la 
schiena non aveva più equilibrio né 
forza. Dopo l'intervento ho potuto di 
nuovo reggermi da sola. Mi sentivo 
più stabile e mi sono riuscita a libe-
rare dal bustino, che aiuta ma è un 
ingombro. Invece, il secondo inter-
vento purtroppo non ha rispettato le 
mie aspettative, sto riscontrando in-
fatti dei dolori alla schiena e al collo 
perché, per una serie di complicazio-
ni durante l'operazione, non è stato 
possibile fi ssare il bacino dritto e ora 
ne sta risentendo il collo che si è un 
po' spostato.

Come affronti questa complicanza?
Con la fi sioterapia che allevia i fasti-
di. Chi ha la SMA non dovrebbe mai 
abbandonare la fi sioterapia. Mai 
lasciar andare i muscoli altrimen-
ti sono loro che ti lasciano! Inoltre 
prendo il farmaco della Roche per 

via orale dal 2016. Nonostante io non 
veda miglioramenti ne sto prose-
guendo l'assunzione per garantirmi 
la stabilizzazione del quadro clinico.

Torniamo a parlare di Milano. Dove 
vivi e come vivi la città?
Ho trovato un monolocale in affi tto 
e vivo con i miei genitori, che si alter-
nano un mese l'uno e un mese l'altro. 
Con il tempo spero di trovare due 
assistenti che mi permettano l'indi-
pendenza e lascino i miei genitori più 
liberi. Già ora, comunque, il quartie-
re dell'università è molto accessibile 
e sto andando da sola a lezione, a 
differenza di quando frequentavo le 
scuole superiori a Cagliari, dove era 
necessario essere accompagnata.

Ora la tua vita ruota attorno all'uni-
versità e alle nuove amicizie.
Esatto. Sto conoscendo tante perso-
ne e mi sto coinvolgendo in tante at-
tività. Sono diventata speaker della 
squadra maschile di pallavolo e, ogni 
due settimane, presento la serata e 
commento la partita. Mi sto diver-
tendo tanto, amo lo sport e mi impe-
gno per le cose che mi piacciono.



A Castelliri c'è un gruppo 
di volontari che ci porta 
nelle scuole

A Castelliri, da qualche 
anno nelle scuole i 
bambini e i ragazzi 
sanno cos'è la SMA. 
Merito di un gruppo di 
volontari raccolti attorno 
alla famiglia di Arianna 
Contratti, una bambina 
di 10 anni del paese, che 
ha una SMA 1.

DI Barbara Pianca

Durante la consueta campagna di 
raccolta fondi nazionale di Fa-

miglie SMA a Castelliri, in provincia 
di Frosinone, accade qualcosa di bel-
lissimo, che vi vogliamo raccontare. 
Per farlo, abbiamo intervistato Mo-
nia Caringi (in foto sopra ad Arianna, 
ndr) che dal 2017, insieme ad altri 
amici, ci sta aiutando a dare un cal-
cio alla SMA.

Cosa organizzate durante il periodo 
di raccolta fondi?
Il banchetto nella piazza centrale del 
paese, che è un parco verde. Lo faccia-
mo insieme a Tania e Matteo Contrat-
ti, alla loro fi glia Arianna e al fratello 
maggiore Andrea, con l'obiettivo di 
sgravarli dalle incombenze logistiche 
e burocratiche. I disegni e gli addobbi 
del gazebo e del parco vengono realiz-
zati dai bambini delle scuole che coin-
volgiamo nei giorni precedenti, grazie 
anche alla sensibilità della dirigente 
scolastica della scuola di Arianna.

Perché coinvolgete le scuole?
Arianna ha dieci anni, alla sua età 
la vita sociale è importante. D'altra 
parte, per la maggior parte dell'anno 
deve stare a casa per proteggersi dai 
virus e i suoi compagni la vedono in 
collegamento da remoto. Abbiamo 
desiderato subito che uscisse dall'i-
solamento, facendola conoscere 
meglio alla comunità: il suo corpo è 
immobile ma la sua mente è vivace e 
intelligente e il puntatore oculare le 
permette di comunicare. Ultimamen-
te è attenta per esempio all'abbiglia-
mento e non manca di commentare 
come ci vestiamo e il bell'aspetto di 
chi incontra. Superare la diffi coltà del 
primo approccio, andando oltre agli 
strumenti medicali che la circondano, 
è fondamentale. Nelle scuole raccon-
tiamo la SMA attraverso gli strumenti 
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che ci mette a disposizione Famiglie 
SMA, sperimentiamo giochi inclusivi 
e quest'anno abbiamo giocato a cal-
cio coinvolgendo Arianna. L'istituto 
comprensivo che frequenta include le 
scuole dell'infanzia e primaria sia di 
Castelliri sia di Isola del Liri e la nostra 
iniziativa ha una larga eco. Oggi sono 
molti i compaesani, i bambini e gli in-
segnanti informati sulla patologia.
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La Sezione Uildm (Unione italiana lotta alla 
distrofi a muscolare) di Montecatini Terme La 
Forza di Nemo si sta preparando ad avviare il 
secondo corso di cucina per persone con disfa-
gia “Taste&Food”, dopo il successo della pre-
cedente edizione realizzata in collaborazione 
con il neurologo Gabriele Siciliano del Dipar-
timento di Medicina clinica e sperimentale 
dell'Università di Pisa e il suo staff e con l'Isti-
tuto alberghiero Ferdinando Martini di Mon-
tecatini Terme e i docenti Federica Mostardi e 
Ilario Taccioli. 
Dopo un intervento a livello europeo, grazie 
alla vittoria di un bando Erasmus con partner 
europei - Association of Young Psychologists in 
Bulgaria (AYPB), Federación provincial de aso-
ciaciones de personas con discapacidad física y 
orgánica de Sevilla - COCEMFE Sevilla, CrowdAid 

Ringraziamo La Forza di Nemo che generosamente convidide con noi 
alcune ricette gourmet realizzate durante la precedente edizione del corso 
“Taste&Food”, per aiutarci a comporre un pranzo di Natale o un cenone di 
Capodanno con idee ghiot te anche per le persone con disfagia.

le FESTE

“Taste&Food”:
ricette per

un Natale buono e sicuro
A CURA DELLA Sezione Uildm di Montecatini Terme
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Aps Ets, l'impegno della Sezione per far conosce-
re le modalità per affrontare al meglio la disfagia 
prosegue con il secondo corso sul territorio, in cui 
insieme all'Università di Pisa collabora con l’Isti-
tuto alberghiero di Viareggio e Seravezza, grazie 
alla lungimiranza del preside Isoppo Lorenzo e 
all'impegno della docente Antonella Pattavina.
“La nostra partecipazione a Expò Sanità 2022, Fo-
rum N.A., Alzheimer Fest e a Expò AID 2023 – di-
chiara la presidentessa di Uildm Montecatini Ter-
me Fabrizia Miniati - ci ha permesso di divulgare 
la nostra esperienza, cercando di invogliare le di-
verse realtà italiane che ne hanno preso parte a 
coinvolgere le scuole, metterle in comunicazione 
con le strutture sanitarie di riferimento locale e le 
persone con disfagia, con lo scopo di porre una so-
lida base su cui costruire una conoscenza comune 
che ci permette di vivere al meglio la quotidianità”.



Per circa 4- 5 persone.

INGREDIENTI GNUDI: 

   ricotta di pecora  gr 300

   ricotta vaccina gr 300

   cavolo nero gr 500

   parmigiano  grattugiato gr 100

   farina 00 gr  gr 120

   turolo d' uovo gr 80

   sale 

   noce moscata

PROCEDIMENTO 
Mondare e pulire il cavolo nero. Cuocere in acqua salata 
con un pizzico di bicarbonato fi nché non risulta tenero. 
Passare il cavolo nero  e ridurlo in purea. Amalgamare le 
ricotte, il purè di cavolo nero e insaporire con sale, noce 
moscata, il tuorlo d' uovo e parmigiano grattugiato. 
Terminare con la farina. L'impasto dovrà risultare denso. 
Formare gli gnudi e metterli a riposare nella farina. 
Cuocere in acqua fi nché non vengono a galla.

 Il Prof. Taccioli e gli studenti dell’istituto 
alberghiero di Montecatini Terme sug-
geriscono di trattare le carni e il pesce 
con la tecnica di cottura per sottovuoto a 
bassa temperatura, utilizzando i comuni 
sacchetti per cotture sottovuoto. 

 L’utilizzo in cucina di questa metodolo-
gia ci permette di salvaguardare i nutri-
menti presenti nell’alimento e di avere 

consistenze molto morbide, tipo budino, che permet-
tono di mangiare una bistecca con la forchetta. Usan-
do questa tecnica possiamo cucinare  pezzi anatomici 
di carne della parte anteriore dell’animale che, costan-
do meno, consentono un risparmio economico. Inoltre, 
questo metodo permette la conservazione nel congela-
tore più a lungo rispetto a cibi trattati in altro modo.

COTTURA DI CARNE E PES CE

INGREDIENTI CREMOSO AL
PECORINO TOSCANO DOP: 

   pecorino toscano DOP gr 300

 panna fresca 32% lt 1

 xantana gr 5

 sale e pepe bianco

PROCEDIMENTO 
Portare ad ebollizione la panna e aggiungere 
il pecorino precedentemente grattugiato. 
Amalgamare e aggiungere la xantana , il sale 
e pepe bianco. Scaldare e mantenere al caldo.

Dripping di verdure per decorare
Bollire della verdura scelta, frullarla con del 
burro e un poco di acqua. Passare al setaccio 
e regolare di sapore.

GNUDI DI RICOTTA  E CAVOLO NERO, CREMOSO AL PECORINO TOSCANO DOP

le FESTE
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Per 4 persone.

INGREDIENTI Cremoso allo yogurt: 

 panna fresca gr 200 

 latte intero gr 140 

 yogurt gr 350 

 zucchero 120 gr 

 colla di pesce gr 10 

 bustina di vanillina

PROCEDIMENTO 
Mettere e bollire la panna con il latte. Aggiungere la 
colla di pesce e unire lo yogurt, lo zucchero a velo e la 
vanillina. Versare negli stampi. 

Per 6 persone.

INGREDIENTI Panna cotta al Pecorino : 

 400 gr di panna 

 80 gr di pecorino fresco 

 75 gr di zucchero 

 75 gr di latte 

 20 gr gr pecorino stagionato 

 8gr di colla di pesce 

PROCEDIMENTO 
In un pentolino mettere la panna, il latte e il pecorino 
a scaldare. Una volta sciolto il formaggio aggiungere 
lo zucchero e la colla di pesce reidratata. Disporre in 
stampi e lasciar riposare in frigo per circa 4 ore.

INGREDIENTI Gelatina al mango : 

 succo di mango lt ½ 

 colla di pesce 15 gr

PROCEDIMENTO 
Ammorbidire la colla di pesce in acqua, far scaldare il 
succo di mango e aggiungere la colla di pesce. 
Versare negli stampi. 

INGREDIENTI Composta di pere e zenzero  : 

 300gr di pere 

 120 gr di zucchero 

 succo di limone 

 zenzero 3 cucchiaini 

PROCEDIMENTO 
Sbucciare le pere e tagliarle a cubetti, mettere le pere 
in un tegamino con lo zucchero e il succo di limone e 
far cuocere. Alla fi ne, quando lo zucchero sarà sciolto, 
aggiungere lo zenzero. 

DOLCE: UOVO APPARENTE AL TEGAMINO 

PANNA COTTA AL PECORINO CON MIELE DI CASTAGNO E 
COMPOSTA DI PERE ALLO ZENZERO 

le FESTE
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I mercatini di Natale 
e i Villaggi di BABBO NATALE 
A CURA DEL Numero Verde Stella

le VACANZE

Il Numero Verde Stella ci ha messo a disposizione 
diversi link per agevolare la ricerca dei Mercatini di 
Natale accessibili e delle casette di Babbo Natale.

MERCATINI DI NATALE
Dal sito www.mercatini-natale.com vi indichiamo: 

Torino, Gubbio, Milano, Bologna, Firenze.

Nel territorio di Langhe, Monferrato e Roero c'è 
www.magicopaesedinatale.com

Per Napoli www.mercatinidinatalenapoli.it
Per Empoli www.empolicittadelnatale.it

Vi segnaliamo infi ne questo link: www.tuttomercatinidinatale.it/

CASE E VILLAGGI DI BABBO NATALE
PIEMONTE
A Stupinigi (TO) troverete la casa di Babbo Natale e il Villaggio 
degli Elfi  :www.natalereale.it | Contattare in anticipo: Email lo-
redana.tursi@adeventiecomunicazione.it  Tel:  3287475288
Rivoli (TO) Villaggio e casa di Babbo Natale :
www.ilvillaggiodibabbonatale.it
Monticello d'Alba (CN) Il villaggio di Babbo Natale: 
www.mercatinodinatale.it/Cuneo/Monticello_d'Alba/Il_Vil-
laggio_di_Babbo_Natale.htm
Govone (CN) Casa di Babbo Natale e Scuola degli elfi : 
magicopaesedinatale.com

LOMBARDIA
Gromo (BG) La casa Bergamasca di Babbo Natale: 
www.lacasabergamascadibabbonatale.it
Milano Villaggio delle meraviglie: casa di Babbo Natale, spetta-
coli di Elfi  e Burattinaio: villaggiodellemeraviglie.com

TRENTINO ALTO ADIGE
Riva del Garda (TN) Casa di Babbo Natale: 
www.casadibabbonataleriva.it

VENETO
Bussolengo (VR) Villaggio di Natale, Casa di Babbo Natale e la-
boratorio degli elfi : https:www.ilvillaggiodinatale.it
Jesolo (VE) Jesolo Christmas Village: www.jesolochristmasvillage.it

TOSCANA
AREZZO (AR)  casa di Babbo Natale e Brick Hause dove potrete di-
vertirvi con i Lego: mercatininatalearezzo.it/casa-di-babbo-natale
CAMPI BISENZIO (FI) Villa Montalvo, Il Mondi di Babbo Na-
tale: ilmondodibabbonatale.com
MONTEPULCIANO (SI) Il Castello di Babbo Natale: 
nataleamontepulciano.it/castello-di-babbo-natale
MONTECATINI TERME (PT) La Baita di Babbo Natale: 
labaitadibabbonatale.it

LAZIO
Roma (RM) Il Fantastico Castello di Babbo Natale:
www.fantasticocastellodibabbonatale.it (Contattare sem-
pre la struttura per poter organizzare al meglio il vostro arrivo)
Vetrella (VT) Il Regno di Babbo Natale: 
www.ilregnodibabbonatale.it

EMILIA ROMAGNA
Ferrara (FE) Il Castello dei Balocchi:feshioneventi.it/prodot-
to/il-castello-dei-balocchi-2022-bclv
Anzola dell'Emilia (BO) Villaggio di Natale: www.sinflora.
it/babbo-natale-babbo-natale-per-i-bambini.html

CAMPANIA
Agropoli (SA) La vera casa di Babbo Natale nel Castello: 
laveracasadibabbonatale.it
Limatola (BN) Casa di Babbo Natale al Castello, tra spetta-
coli e mercatini natalizi: 
www.mercatinodinatale-castellodilimatola.it
Napoli (NA) Museo di Pietrarsa, Villaggio di Babbo Natale: 
www.napoliguideturistiche.it/tour/natale-a-pietrarsa-vil-
laggio-di-babbo-natale

SICILIA
Catalafi mi Sagesta (TP) Il Villaggio degli Elfi  e la casa di Babbo 
Natale:www.segestawelcome.com/main/villaggioelfi calatafi mi
Agrigento (AG) La Casa di Babbo Natale: 
www.facebook.com/lacasadibabbonataleagrigento
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Sulle Dolomiti
con il Sapre
DI Chiara Mastella, Responsabile del Sapre - Uonpia
(Settore abilitazione precoce dei genitori), Fondazione Irccs Ca’ Granda, 
Ospedale Maggiore Policlinico di Milano

le VACANZE

Il Sapre organizza per questa stagione 
invernale la settima edizione di “Sapre 
Bianco sulle Dolomiti del Cadore”, a 
San Vito di Cadore, da mercoledì 6 
marzo a domenica 10 marzo 2024. 
L'iniziativa è aperta a tutti i bambini e 
ragazzi con SMA, a partire dai 5 anni, 
e ai loro fratelli, sorelle e genitori.

ll Sapre (Settore di abilitazione pre-
coce dei genitori) che da più di 25 

anni promuove l'empowerment dei 
genitori e delle famiglie di bambi-
ni e ragazzi con SMA, provenienti 
dal territorio nazionale e dall'estero, 
alla ricerca di una qualità di vita il 
più normale possibile,  nonostante 
la presenza in casa di una disabilità 
motoria importante. Uno dei punti 
forti della nostra mission è la tra-
sformazione delle problematiche 
paralizzanti della malattia, quali la 
diffi coltà pratica della quotidianità, 
le paure, le resistenze, i pregiudizi, la 
solitudine e le fragilità dei bambini, 
dei ragazzi, dei loro fratelli e degli 
stessi genitori, in risorse nella gestio-
ne della vita quotidiana. 

L'esperienza della scorsa edizione ha 
visto impegnati sia i maestri di sci 
dell’Associazione Sky Team Antelao, 
padroni di casa, sia i volontari adde-

strati allo sci per persone disabili, della 
Fondazione Silvia Rinaldi di Bologna
che, da diversi anni, guidano con gran-
de competenza i dual e mono ski adat-
tati per i ragazzi con SMA, sulle piste 
da sci del “Comprensorio Neve Sole 
del Comune di San Vito di Cadore”. 

Con grande emozione possiamo dire 
che nella scorsa edizione, ragazzi 
come Magdalena e Mattia, dipen-
denti da ventilazione assistita conti-
nuativa, grazie a questi super profes-
sionisti e al coraggio dei loro genitori 
che li seguivano, sono riusciti a goder-
si le piste innevate di queste splendi-
de montagne, in compagnia dei loro 
ventilatori, in totale sicurezza. 

Questo evento, diventato ormai un ap-
puntamento invernale annuale impor-
tante, coinvolge tutta la famiglia con una 
particolare attenzione sia ai fratelli rari, 
con la possibilità di imparare a sciare, sia 
ai loro genitori, ai quali proponiamo una 
ciaspolata. Per tutti, stiamo organizzan-
do, la tradizionale slittata trainata dai 
cani verso le Tre Cime di Lavaredo. 
Il Dynamocamp ancora una volta sarà 
al nostro fi anco nel supportare tutte le 
attività di questa settima edizione sia 
sulle piste al mattino sia presso la Sala 
Multifunzionale del Comune di San 
Vito di Cadore, gentilmente offertaci dal 
Comune stesso. 

Nella speranza che nuove coraggio-
se famiglie vogliano unirsi a noi, il 
Sapre continua a spingere affi nchè la 
SMA non sia solo un'ostacolo ma an-
che una esperienza continua di vita 
da vivere, nello spirito del “SI PUÒ 
FARE INSIEME”.

PER PARTECIPARE 
contattate Sapre - Uonpia

 Fondazione Irccs Ca' Granda 
Ospedale Maggiore 

Policlinico di Milano: 
   02 55038150 

    sapreeventi@policlinico.mi.it



Quando penso a questo libro, la prima 
cosa che mi viene in mente è il Natale, 
perché lo leggo spesso in questo perio-
do. Se avete già visto il fi lm, vi consiglio 
di leggere il libro, che è davvero molto 
bello e scorrevole! 
Il protagonista è Charlie Bucket, un 
bambino la cui vita sta per venire stra-
volta dal cioccolatiere Willy Wonka, 
possessore della più grande fabbrica di 
cioccolato al mondo. Willy istituisce un 
concorso mettendo cinque biglietti d'oro 
in cinque tavolette di cioccolato sparse 
per il mondo, e quando Charlie ne tro-
va uno, vince una visita alla fabbrica di 
cioccolato organizzata da Willy Wonka in 
persona! Da quel momento Charlie vivrà 
avventure che vanno ben oltre il normale, 
e riuscirà a conoscere nel profondo il mi-
sterioso cioccolatiere. Per me questo libro 
è un sempre verde, spero che vi farà senti-
re ancora di più l'atmosfera festiva, come 
fa con me!

A Chinonsò tutti amano il Natale. Tutti, 
tranne il Grinch, interpretato dall'attore 
e comico Jim Carrey: lui il Natale proprio 
non lo sopporta, e infatti fa di tutto per 
rovinarlo ai Nonsochì, gli abitanti del 
piccolo paesino, che per questo lo temo-
no e lo disprezzano. Questo fi no a che 
Cindy Lou Chi fa la sua conoscenza, e 
con quella gentilezza che solo i bambini 
possono mostrare, fa capire al burbero 
e malmostoso Grinch il vero spirito del 
Natale, che va oltre ogni dono. Penso 
che questo fi lm sia adatto a tutti, per-
ché non è solo un fi lm divertente e na-
talizio, ha anche una bellissima morale 
sullo spirito del Natale, che va oltre ad 
ogni cosa materiale, perché è dentro al 
nostro cuore. 
La storia è ispirata all'omonimo libro del 
Dr. Seuss ed è il primo adattamento ci-
nematografi co dei libri dell'autore. 

Questo fi lm è tratto dal romanzo di Char-
les Dickens, che io purtroppo non ho mai 
letto, ma che ho intenzione di leggere il 
prima possibile perché, dopo aver visto il 
fi lm, non posso che aspettarmi una let-
tura emozionante.
La storia parla di Ebenezer Scrooge, un 
burbero banchiere avaro che odia il Na-
tale, perché pensa che, come ogni festivi-
tà, sia uno spreco di tempo. 
A fargli cambiare idea saranno i fanta-

smi del Natale passato, presente e futuro che, 
durante la notte della vigilia di Natale, gli mo-
streranno i Natali che sono stati e quelli che 
saranno, facendogli capire che se continuerà 
ad essere così avido e scorbutico non sarà mai 
felice ma, al contrario, sarà solo. 
Ho sempre amato molto questo fi lm perché non 
solo è tra quelli di Natale che mi emozionano di 
più, ma è anche uno dei primi che ho visto! Se an-
che voi l'avete già visto vi consiglio di riguardarlo, 
perché ogni volta mi sembra come fosse la prima!

di Roald Dahl
Salani Editore
(libro)

di Ron Howard
(film)

di David Hugh
Jones
(film)

Ho 14 anni e frequento la 
prima superiore. Le mie 
passioni sono la lettura, la 
scrittura, le serie TV e i film: 
proprio di questo desidero 
parlare nella mia rubrica.

Aurora Binetti

Le feste di Natale
Ciao a tutti e a tutte, fi nalmente è arrivato il periodo più freddo, ma allo stesso tempo più caldo dell’anno: il periodo natalizio! Da quando inizia il 
mese di novembre, il mio unico pensiero è leggere un libro sot to a dieci strati di coperte, bevendo cioccolata calda e ascoltando canzoni natalizie. 
In questo numero voglio proprio consigliarvi quei libri e fi lm che mi hanno catapultata direttamente nel pieno dell’atmosfera delle feste!
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l'ASSOCIAZIONE

A CURA DI Angela Perin
Segreteria amministrativa di Famiglie SMA

Se-
A recepimento della direttiva europea 2019/1937 in Ita-
lia è stato promulgato il decreto legislativo 24 del 2023 
a tutela delle persone che eseguono delle segnalazioni 
di illeciti. Proprio come l’arbitro, quando rileva una con-
dotta che viola il regolamento, soffia nel fischietto per 
fermare il gioco e assegnare la punizione a chi ha sba-
gliato, così ogni persona che riscontri la violazione di 
norme di qualsiasi natura (tributaria, penale, civilistica, 
amministrativa) del diritto italiano o europeo o di altri 
Stati europei, deve poter eseguire la propria segnala-
zione. Diventa quindi importante che l’organizzazione 
adotti degli strumenti per eseguire la segnalazione che 
siano idonei a tutelare la riservatezza di chi la esegue, 
affinché non sia oggetto di possibili ritorsioni: a questo 
proposito sono considerati canali idonei la posta elet-
tronica, purché criptata, o la rete intranet aziendale o 
una sezione del sito. La persona o la struttura preposta 
a ricevere e a lavorare le segnalazioni dovrà poi darvi 
un seguito, affinché il problema riscontrato sia risolto. 
Questa normativa si colloca nel contesto delle azioni 
a contrasto di corruzione e di illegalità e va a comple-
tare il sistema di adeguamento della Famiglie SMA al 
decreto legislativo 231 del 2001 in materia di responsa-
bilità amministrativa delle imprese, che già prevede la 
possibilità di segnalare la commissione di reati (purché 
rientranti tra quelli specificamente inseriti nell’elenco 
contenuto nel decreto 231/2001) da parte dell’associa-
zione a un apposito soggetto, chiamato organismo di 
vigilanza. La normativa infine prevede, proprio per raf-
forzare l’azione di contrasto alla corruzione, che, qua-
lora non sia dato seguito alla segnalazione, ci si possa 
rivolgere all’autorità nazionale anticorruzione (a.n.a.c.), 
che si può interpellare anche in prima istanza in caso di 
timore di ritorsioni da parte dell’associazione. [avv. Da-
niele Consoletti]

A seguito dell'incontro del gruppo di lavoro su privacy 
e sicurezza tra avv. Daniele Consoletti, organismo di 
vigilanza (o.d.v.) e consulente privacy, e la referente e 
responsabile protezione dati (r.p.d.) Angela Perin, nella 
riunione di consiglio di fi ne maggio il Direttivo ha deli-
berato di predisporre, sul sito istituzionale, una pagina 
informativa sulla normativa del whistleblowing, fru-
ibile da dipendenti, associati, fornitori, stakeholder e 
chiunque possa essere interessato. Nella stessa pagina 
sarà possibile trovare un form per inviare segnalazioni 
in modalità anche anonima e verrà in ogni caso messa 
a disposizione la casella di posta elettronica dedicata: 
segnalazioni@famigliesma.org a cui avrà solamente ac-
cesso l'Addetto alla ricezione delle segnalazioni.

La nuova normativa 
sul WHISTLEBLOWING

DOVE DONARE
Il conto corrente n° 000003417887 presso Unicredit 
è stato chiuso. Per le vostre donazioni future, fate 
riferimento agli ulteriori conti corrente dell'asso-
ciazione che riportiamo di seguito. Grazie!

Intestazione: Famiglie SMA APS ETS
Presso Intesa Sanpaolo spa
FILIALE ACCENTRATA TERZO SETTORE
20121 - PIAZZA PAOLO FERRARI 10 - MILANO
IBAN IT47B0306909606100000155155
BIC BCITITMM

Intestazione: Famiglie SMA APS ETS
Presso Poste Italiane SPA
VIALE EUROPA, 175
POSTE CENTRO 00144 Roma
IBAN IT91A0760103200000065702011
BIC BPPIITRRXXX
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SMAEASY

Mio fi glio, con SMA 2, frequenta il primo anno di scuola primaria di secondo grado. 
I docenti vorrebbero conoscere meglio la patologia. È possibile prevedere un 
momento informativo con un esperto?

Certamente. Possiamo attivare il progetto scuola “Uguali SMA diversi”, che si propone di 
sostenere il gruppo insegnanti nella creazione di un percorso di inclusione all'interno della 
classe, aiutandoli negli eventuali quesiti riguardanti i risvolti della patologia in ambito sociale 
ed educativo, sulle esigenze quotidiane, sulle modalità di interazione. Scopo fondamentale 
del progetto è presentare la diversità e al tempo stesso l'importanza dell'ascolto e della 
partecipazione attiva e positiva nell'incontro con l'altro e con le caratteristiche che lo 
contraddistinguono.

Il progetto si articola nel seguente modo: all'inizio dell'anno scolastico si svolge un incontro 
informativo rivolto all'intero gruppo insegnanti, insieme a educatori, assistenti o eventuali 
fi gure infermieristiche, sulle caratteristiche generali della patologia e su strategie e strumenti 
per favorire l'inclusione; sono poi previsti successivi incontri di monitoraggio con il gruppo 
per condividere dinamiche di classe, domande, episodi signifi cativi e per trasmettere attività 
da inserire nella programmazione che abbiano come obiettivo l'inclusione e l'educazione 
alla diversità.

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

La famiglia deve pagare le 
spese dei viaggi di istruzione 
dell'accompagnatore ? 

NO
Le spese di accompagnamento 
ai viaggi di istruzione non sono a 
carico dell'alunno con disabilità, 
che, invece, paga la sua quota come 
i compagni. Se tali spese venissero 
poste a suo carico, si determinereb-
be una manifesta discriminazione 
ai sensi della legge n. 67/06.

La scuola ha l'obbligo di organizzare 
gite accessibili agli studenti 
con disabilità? 

SÌ
È doveroso a inizio anno, in sede di 
Glo, discutere delle gite d'istruzione 
dell'anno e darne indicazione nel Pei, 
con individuazione del personale 
richiesto e le misure necessarie. I 
dirigenti, stipulando i contratti con le 
agenzie di viaggio, devono garantire 
la completa accessibilità.

La scuola può chiedere l'uscita anticipata 
dell'alunno se manca la copertura necessaria 
delle ore di sostegno?

NO
Dal punto di vista normativo la presenza 
dell'insegnante di sostegno non è condizione 
imprescindibile per la presenza in classe 
dell'alunno: il divieto di permanenza a scuola 
dell'alunno con disabilità che l'Istituto vorrebbe 
imporre a carico dello studente si paleserebbe 
come illegittimo, salvo altro, per violazione di 
legge ed eccesso di potere, e quindi impugnabile.

STELLA risponde








