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° Ai primi di gennaio sono diventati operativi i nuovi LEA, i Livelli Es-
| ’ed I senziali di Assistenza. Come leggerete piu avanti, aspettavamo dal

1999 il nuovo Nomenclatore Tariffario degli ausili, tanto importan- {\

tO 'la | ' te per chi ogni giorno deve vivere con la SM.

Ma c’@ ancora molto da fare per avere tutto quello che € essenziale.
Proprio su questi LEA lo scorso novembre eravamo andati in audizione al Parlamento a
presentare per iscritto le nostre proposte. Avevamo detto chiaramente che il Sistema
Sanitario Nazionale deve garantire a proprio carico anche i farmaci sintomatici per la
SM: non & possibile che in una societa veramente civile una persone con SM si debba pa-
gare tutti i farmaci da cui dipende quotidianamente per riuscire ad affrontare il dolore
neuropatico, la fatica, la spasticita.

Rimane ancora una battaglia da vincere e dovremo continuare a cercare il dialogo con
le istituzioni e con tutti quelli interessati a migliorare lo stato ovvio delle cose, a fare
sentire la voce potente di un’Associazione dove tutte e 110.000 mila persone con SM
d’Italia sono protagoniste attive e consapevoli. Il prossimo appuntamento non ¢ lonta-
no: per marzo 2017 & previsto un nuovo aggiornamento dei LEA e noi ci saremo, ancora,
in prima fila, insieme a tutti per dare voce ai diritti di tutti.

Se lavoriamo bene, insieme, i risultati arrivano come sono gia arrivati in alcune regioni
con il PDTA e con il part time riconosciuto nel Jobs Act.

Mi piace ricordare, a questo proposito, che nei mesi scorsi siamo riusciti a far si che il
nuovo DDL sui lavoratori autonomi e sul cosiddetto “lavoro agile”, approvato in Senato
e orapassato alla Camerain seconda lettura, recepisse le proposte di AISM prevedendo
esplicite misure afavore dei “lavoratori con gravi patologie cronico-degenerative-ingra-
vescenti” come la sclerosi multipla. Lavorare ci da dignita, autonomia, inclusione, qualita
di vita. Lavorare ci fa essere meno soli. E AISM non vuole lasciare mai nessuno da solo.

AISM ha dalla sua la forza di quasi 50 anni di piccole e grandi conquiste ottenute insie-
me. Quando I’Associazione € nata, nel 1968, in Italia la SM era una malattia “misteriosa”,
che non aveva posto in nessuna legge dello Stato: nel 1971, pero, la Camera dei Depu-
tati riconobbe la sclerosi multipla come malattia invalidante e stabili che lo Stato dove-
va fornire attivita di diagnosi, cura e riabilitazione. Fu allora che AISM, a nome delle per-
sone con SM,, intraprese le prime azioni di rappresentanza e affermazione dei diritti, con
una lettera di richiesta di riforma del sistema sanitario. Da allora, non ci siamo mai fer-
mati. Siamo nati per conquistare diritti. Uno alla volta, passo dopo passo.

Mario Alberto Battaglia
Direttore responsabile



Greenery € la tonalita scelta da
Pantone® come colore dell’anno
per il 2017. | professionisti del
settore Fashion ci invaderanno
piacevolmente con questo colo-
re, scelto perché “é¢ fresco ed
energizzante, perché rimandaim-

mediatamente al risveglio della
natura e riflette la moderna ne-
cessita di fare un respiro profon-
do, aggiungere ossigeno e quiete
alla vita di citta, a un periodo sto-
rico tumultuoso socialmente e
politicamente.”

Greenery €l colore simbolo diun
nuovo inizio, per questo SM ltalia
lo ha scelto - nella sua versione
per lastampasu carta [Pantone®
2276C] per la sua prima coperti-
nadel 2017: larivistainfattisirin-
nova, coordinata con il riposizio-
namento dell'immagine associati-
Vva, e propone un nuovo stile, nuo-
ve rubriche. Buona lettura.
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C’e una prima grande discriminazione
quando si affronta il tema della disabili-
ta. Parte da linguaggio e parole. Usare
quelle giuste vuol dire avere rispetto.
Lattenzione alla comunicazione corret-
ta deve riguardare tutti. Siamo comunicatori: la Rete ha am-
pliato gli spazi. Blog, siti, soprattutto i social network fanno
circolare idee attraverso parole. Se cambiamo uno status
facciamo comunicazione.

Le parole e il modo di esprimersi mostrano la cultura, il grado
dicivilta, il modo di pensare, il livello di attenzione verso i pit
deboli. Non & una esagerazione. Cambiamo il linguaggio e
cambieremo il mondo. Ci sono parole da usare e non usare. E
quelle da non usare non vanno usate. Spesso si sente dire:
chiamami come vuoi, I'importante &€ che mi rispetti. Un modo
di pensare vecchio e sbagliato: se mi chiami in maniera sba-
gliata mi manchi di rispetto. Sempre. Anche sulla disabilita
occorre fare attenzione ai termini. Mostrano concetti da
esprimere o da reprimere.

‘People first language’, dicono gli anglosassoni: il linguaggio
che mette la persona al primo posto. La condizione, se pro-
prio serve esprimerla, viene dopo. Questa € una delle indica-
zioni fondamentali che giungono dalla ‘Convenzione Inter-
nazionale sui diritti delle persone con disabilita’ (New York,
25 agosto 2006; ratificata, e quindi legge, dallo Stato Italia-
no). Non: diversamente abile, disabile, handicappato (ma lo

toriale

Claudio Arrigoni, giornalista
professionista, ha lavorato per
Ansa, Tele+/Sky, Mediaset,
Gazzetta dello Sport. Collabora con
varie testate, fra le quali Corriere
della Sera e Rai. E stato Direttore di

Tele+, SkySport, GiocoCalcio e
GazzettaTv. Ha lavorato sulla
comunicazione in Figc e curato la
realizzazione editoriale di
LegaProChannel. E direttore di DM
e Notizielo, riviste di Uildm e Fie.
Specializzato nello sport
paralimpico, ha seguito sette
edizioni della Paralimpiade estiva e
quattro di quellainvernale.

E autore del libro ‘Paralimpici’
(Hoepli 2006, 2008, 2012).

usa ancora qualcuno?), portatore di handicap, invalido. Indicando una persona con un
aggettivo (disabile, cieco, amputato) si porta a confondere una parte con il tutto, a mo-

strare una condizione invece dell’essere.

Mettere la persona al centro vuol dire fare un salto culturale, che diventa un cambia-
mento sociale. Passare alla ‘cultura dell’abilita’: & I'obiettivo. In questo modo ognuno, nel-
la sua condizione, diventa risorsa per la comunita. Il linguaggio e il modo di esprimersi
sono fondamentali. Andiamo oltre: togliamo quel ‘dis’. Limpulso arriva dallo sport, che
insieme all’arte & ambito dove si colgono le capacita. Il Comitato Paralimpico Internazio-
nale chiede di non usare il termine disabile e disabilita quando si parla di sport. Se serve

basta la condizione o I'utilizzo del termine paralimpico.

Levoluzione del linguaggio € il miglioramento della cultura. Franco Bomprezzi, uno dei
grandi comunicatori sulla disabilita, lo spiegava bene: ‘Le parole sono la nostra visione
del mondo’. Impariamo a usarle bene, in particolare ora che i social network le fanno cir-
colare oltre i nostri luoghi, e renderemo migliore la societa. smitalia

Claudio Arrigoni



In ogni attivita spontanea
I'individuo abbraccia il mondo.

Erich Fromm

un'inchiesta,

una storia:

scoprilain anteprima sul blog
WWW.GIOVANIOLTRELASM.IT

Dellamalattia

non si sa niente

“ Un problema motorio si supera ma sono altri quelli che mi spaventano. E il non poter
aiutare Simona con la fatica, con i sintomi emotivi e di sensibilita corporea per cui

non c'e ausilio e che la gente non vede. ,,

glovani
oltre

In questi dieci anni di convivenza con
la SM a fianco della mia Simona, ho
imparato tante cose che prima nessu-
|aSM no di noi poteva sapere. Che & una
malattia complessa, dai mille risvolti
e mille sintomi. Che ogni giorno ti presenta un conto di-
verso da pagare. Che non sempre c’e rispetto dei diritti e
senso civico in materia, basta farsi un viaggetto all’'estero
per capire la differenza. Ma soprattutto: che nell'immagi-
nario della gente, gli ausili sono il termometro della ma-
lattia. La carrozzina, in particolare, lo &. Come se si ridu-
cesse tutto a quello. Simona usa il bastone, magari solo
per entrare in un negozio o andare a messa? E c'é chi dice,
‘fantastico, sei guarita’ Usa la carrozzina per le distanze
appena piu lunghe? E il commento &, ‘poverina, mi dispia-
ce’. E questo semplificare, questo ridurre tutto a un og-
getto, a volte mi fa sorridere, altre volte imbestialire.
Perché ti fa capire che della malattia non si sa un bel nien-
te. C'é@ da comprenderli: per quanto &€ complicata la SM, ci
abbiamo messo una vita noi, a conoscerla. Ma insomma:

un problema motorio, tutto cio che prevede un ausilio fi-
sico - bastone, deambulatore, stampella o carrozzina che
sia — per quanto puo esser duro, si gestisce e si supera.
Mentre sono ben altri, i problemi della SM di Simona che
mi fanno spavento! E che non vedendosi da fuori, € come
se non ci fossero, e sono sistematicamente sottovalutati.
A me fa molto pit spavento non poterla aiutare sulla fati-
ca, improvvisa e fulminante, sui sintomi cognitivi, emoti-
vi, di sensibilita corporea, di vista, di continenza. Per que-
sti e molti altri aspetti non c'€ ausilio o ‘carrozzina’, ma la
gente non li vede e quindi non li calcola. La carrozzina in-
vece la vivono male, quasi come fosse un trauma ai loro
occhi. E pensare che Simona I'ha accettata da subito, cosi
come gli ausili precedenti, cosi come hanno fatto le no-
stre duefiglie, e cosi come ho fatto io. Perché facilitavano
la vita di tutti, e ci restituivano un'autonomia che pareva
scomparsa. Basterebbe non dico chissa cosa, ma un po’
pit di curiosita, di apertura, d’'interesse verso una patolo-
gia complessa come la SM. E chiedere troppo?

Paolo Benetti



le persone spesso non riescono ad andare oltre I'ausilio e
la carrozzina. Luniverso SM invece € un mondo scono-
sciuto, complesso. Se potessi oggi riavere qualcosa della
mia vita precedente, mi riprenderei il lavoro - ero una
toelettatrice per cani, li preparavo per le gare, ero una
professionista stimata e appassionata - o la patente di
guida, a cui con i problemi di vista ho dovuto rinunciare.
Queste si, che sono rinunce. E magari avercene, di ausili
per questi e altri problemi. Magari, esistessero ‘ausili’ per
tutti i sintomi che ci ritroviamo.

Intendiamoci, non é facile neppure accettare la disabilita
motoria. Ma io mi sono sempre preparata come una com-
battente o un’atleta: ‘lei’ lancia la palla, ogni volta diversa,
e spetta a me ribatterla. In questi dieci anni di partita con
la SM, una partita tosta, spesso sfiancante, gli ausili sono
cio che mi ha aiutato. Prima quelli ‘improvvisati’: la car-
rozzina e il passeggino di Serena quando cominciavo ad
avere problemi di equilibrio, poi il deambulatore quando
la SM & andata avanti, ausilio che ho apprezzato tanto e
con cui mi sono fatta delle grandi passeggiate; ora, due
bastoni da nordic walking, quando mi sento in vena di
camminare per qualche metro o la carrozzina quando la
distanza &€ maggiore. Oggi non potrei farmi una gita a
Gardaland o a Eurodisney con le mie figlie - abituate da

una vita agli ausili - o un giro per la citta oppure la spesa,
se non l'avessi. Verissimo, ci siamo ripresi la nostra vita,
grazie alla carrozzina. Ma la gente, guarda solo quella. E
scatta il compatimento, I'estraneita.

Scatta pero anche, in tante persone, il desiderio genuino
di dare una mano, come scatterebbe tuttora in me, non
c'é bisogno di una carrozzina per chiedere e offrire aiuto.
Ecco, forse & proprio questa la chiave: cosi come darsi
una mano a vicenda viene naturale, con la stessa natura-
lezza dovremmo spendere un po’ pit di tempo per prova-
re a spiegare la SM. Sapendo che per una persona che ca-
pisce, che chiede, che s'informa, che vede come stiamo a
360 gradi e al di la dell’ausilio, ne resteranno dieci che
continueranno a non capire. Ma la cultura, dobbiamo ini-
ziare a farla noi. Con naturalezza.

Ho visto dalla mia carrozzina che un sorriso, una chiac-
chierata, il dialogo, accorciano tante distanze. Finché non
saremo noi a prenderci la briga di raccontare veramente
cosa ci succede con la SM, i sintomi, i deficit, e quanto
questi sintomi cambiano col tempo o anche di giorno in
giorno, non potremo pretendere che gli altri ne capiscano
qualcosa.

Simona Mazza



“ Le persone con sclerosi multipla presentano disturbi
dell’'umore in unaelevata percentuale di casi.
Ma sono necessari piu studi dedicati.,,

ﬂOﬂsempreésm

le domande di ‘confine’

| disturbi psichiatrici pit comunemente riscontrati nella persona con SM sono i disturbi
dell’'umore, come ladepressione e I'ansia, i disturbi schizofrenici e le sindromi bipolari. Al-
cuni studi mettono in relazione la frequenza e la gravita del disturbo depressivo, non tan-
to con la disabilita di malattia, quanto piuttosto con il decorso secondariamente progres-
sivo della sclerosi multipla, verosimilmente dovuto al maggior numero di lesioni encefali-
che. Il disturbo depressivo aumenta altresi con 'aumentare della durata di malattia, arri-
vando a percentuali pari al 50-60% dei casi di lunga durata; ma occorre sottolineare come
il grado del disturbo dell’'umore sia variabile e raramente di elevata gravita.

La situazione diventa complessa quando una persona che presenti gia disturbi psichiatrici
sia nella condizione di eseguire una risonanza magnetica nucleare (RMN) all’'encefalo e ri-
sultino alterazioni compatibili con una diagnosi di SM, che comportino I'indicazione di ul-
Claudio Solaro, fisiatra-neurologo, teriori approfondimenti diagnostici.

responsabile CRRF M. L. Novarese Come vanno considerate le alterazioni dell'umore che precedono la possibile diagnosi?
Moncrivello (VC), svolge sia attivita . . . i o . .

Atttz ina e e e, Possono essere considerate come una manifestazione della malattia? Il quesito rientra
sia attivita di ricerca nel concetto di differenza tra CIS (sindrome clinicamente isolata) e RIS (sindrome radio-

logicamente isolata), dove cio che differenzia i due quadri, sovrapponibili dal punto di vi-

sta delle alterazioni radiologiche, € la presenza di un sintomo clinico. La risposta al quesi-
to ha evidenti risvolti anche ai fini delle differenti scelte terapeutiche, in particolare se intrapren-
dere o no una terapia specifica per la SM.
Differente ma altrettanto complessa € la presenza di sintomi psichiatrici all'esordio, non isolati e
quindi associati ad altri deficit neurologici. | pochi dati di ricerca disponibili suggeriscono che i sin-
tomi psichiatrici tendano scarsamente a regredire e permangano durante il decorso della SM
concorrendo alla disabilita.
Scarseggiano anche i dati in merito alla risposta terapeutica e alla tollerabilita dei farmaci comu-
nemente usati per il trattamento dei soggetti con patologie psichiatriche e SM. In conclusione, ap-
pare chiaro quindi quanto sia necessario prevedere studi di approfondimento sul tema e nel frat-
tempo suggerire sempre un‘attenta valutazione della presenza di sintomi psichiatrici in persone
con esami neuroradiologici (RMN) suggestivi di malattia demielinizzante. smitalia

HAI QUALCHE DUBBIO DA CHIARIRE? SCRIVI A REDAZIONE@AISM.IT




“ Perché proprio la destra? Ti accorgi che col passare del tempo diventi, quasi

naturalmente, ambidestro, perché, senza rendertene conto, sopperisci

con la sinistra a molte delle funzioni che la destra non riesce piu a svolgere.

Ma poi tutto diventa difficile: scrivere, mangiare, truccarsi... Ed € allora

che capisci realmente quel che sta succedendo e chiedi aiuto al fisioterapista.

Anche se, da un lato, sai che e la strada giusta per recuperare, dall'altro

cominci pian piano a prendere coscienza di tutto quel che non riesci pit a fare,
perché e lamano destra a essere colpita.,,

quelSINTOMOvigliacco

una convivenza che insidia l'autostima

Il racconto di questo mese riguarda una persona destrimana che vede colpito dalla malat-

tia il suo strumento privilegiato di ‘lavoro’, la mano destra. Ci educano precocemente alla

lateralizzazione e diventiamo pressoché incapaci di usare la mano non dominante per la-

vori di precisioni e abilita raffinante, come la scrittura, per cui questo sintomo & molto gra-

voso. E per i mancini lo & in modo rovesciato.

Dalla descrizione del sintomo emerge una reazione emotiva di particolare importanza nel-

le persone con SM: il tentativo diignorare I'evidenza di una difficolta, la minimizzazione dei

sintomi, 'evitare di affrontare la realta di un peggioramento. Pur apparendo assolutamen-

te comprensibile che la nostra mente attivi strategie di sopravvivenza per cercare di soffri-

re il meno possibile, non sempre, nel lungo periodo, queste si rivelano le migliori. Evitare di

prenderne atto significa, infatti, non attivarsi per contrastare o comunque minimizzare il

sintomo. Lasciare che la mano progressivamente perda di forze, utilizzarla meno, evitare Alessandra Tongiorgi, psicologa,

movimenti che rendono evidenti le difficolta, significa abbandonarla, perderla di vista, con- psicoterapeuta, dottore diricerca
. . . N N in psicologia. Svolge attivita

siderarla sempre meno parte di noi. E cosi lei diventa sempre pit debole. rsemrirersleampErat

Trovare invece il coraggio di ‘prendere il toro per le corna) dirsi senza sfuggire a noi stessi adolescenti, adulti, coppie e famiglie.

che la mano destra (la sinistra per i mancini) &€ peggiorata, € certamente una strada pit do- Partecipa aRete Psicologi AISM.

lorosa, ma innegabilmente I'unica saggia. Anche la fisioterapia richiede coraggio, forza in-

teriore e capacita di non scoraggiarsi, perché ci confrontera inesorabilmente con tutti i movimenti

che confermano la nostra difficolta. La mano destra ci fara arrabbiare perché non riesce a fare

quello che le diciamo, ci rendera tristi perché ci fa sentire maldestri e incapaci, ci fara provare im-

barazzo quando fara cadere un oggetto di fronte agli altri, ma dobbiamo comunque sentirla una

parte di noi se vogliamo contrastare la sua progressiva debolezza. Con grinta dobbiamo coinvol-

gerla a tuttii costi facendole fare cido che non vuole o che le costa fatica: e allora forza con gli eser-

cizi quotidiani, con la caparbieta di voler sempre portare a termine quello che vogliamo fare, anche

se pit lentamente.

E, oltre a questo, anche I'attivazione della mano sinistra come strumento aggiuntivo e non sosti-

tutivo puo essere una valida strategia per continuare ad affrontare in modo autonomo le incom-

benze della vita quotidiana. smitalia
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Faccio yoga e divento un‘altra persona

Ho una forma abbastanza avanzata

di SM progressiva, diagnosticata negli
anni’90. Uso il deambulatore e ho diverse
difficolta fisiche. Lo yoga mi aiuta ad
acquisire una migliore percezione del mio
corpo, maggiore equilibrio e flessibilita.
Ma ho scoperto anche un beneficio che
non avevo inizialmente considerato:

una volta finita l'attivita sono tranquillo

e rilassato. Mi sento veramente un‘altra
persona, molto piti sereno.

Sto meglio e lo consiglio a tutti

Seguo questo corso da quattro anni, tutte
le settimane. Sto abbastanza bene, ma la
mia diagnosi di SM a ricadute e remissioni
risale al 1991 e qualche segno negli anni
me lo ha lasciato. Convivo con il dolore
alle articolazioni, alla spalla, ho problemi
per precedenti fratture e anche per

il ginocchio: fare yoga mi aiuta molto

a gestire questi sintomi senza dovere
troppo intervenire con farmaci e iniezioni
antidolorifiche. E poi queste attivita vanno
oltre, fanno bene anche all'anima, ci aiutano
asocializzare, ad aprirci agli altri: io mi
faccio anche delle sane risate durante gli
esercizi. Per questo ritengo che lo yoga
possa fare bene a tante persone con SM,
anche a quelle che magari non I’'hanno

mai sperimentato.

Ogni settimana propongo uno yoga adatto alle difficolta e
alle capacita di ciascuno. Se, per esempio, qualcuno non
riesce a sdraiarsi a terra sul tappetino, lo faccio lavorare
su un lettino predisposto appositamente, oppure, se qual-
cuno non sta in piedi in modo autonomo e non € in grado
di eseguire posizioni che richiedono di fare affondi con le
gambe, puo utilizzare il deambulatore come supporto. In
ogni seduta prima lavoriamo sull’equilibrio e sul rinforzo
muscolare degli arti inferiori e della schiena, dove si crea-
no i maggiori deficit. Nella seconda parte dell’attivita, in-
vece, lavoriamo molto sulla respirazione e sul benessere
personale. Anche questi esercizi, per i quali utilizzo volen-
tieri strumenti come le campane tibetane, hanno solide
basi scientifiche: € noto come il movimento della respira-
zione diaframmatica sia in grado di stimolare il nervo vago
e favorisca la produzione naturale di particolari ormoni,
come ossitocina ed endorfine, che ci danno la percezione
di benessere.

E il quarto anno che la Sezione organizza questo corso,
ogni settimana, da dicembre a giugno. Lo seguono due
gruppi di persone con SM, ognuno per un‘ora. Il primo an-
no I’ho proposto io alla Sezione come progetto sperimen-
tale per la mia tesi di laurea specialistica in attivita fisiche
preventive adattate. | test di valutazione che abbiamo
somministrato prima e dopo il corso hanno dimostrato
che i partecipanti sono migliorati in modo significativo ri-
spetto a equilibrio, deambulazione, percezione del benes-
sere e del dolore. Per questo le persone con SM del corso
e la Sezione mi hanno chiesto di continuare, con risultati
soddisfacenti per tutti».

Valentina Cogno,
insegnante di Yoga,
Sezione AISM di Genova



ELA AGENDA, E LA AGENDA, E LTAGENDA DI
COLORO CHE AGISCONO OGNI GIORNO PER
CON MENTE E CUORE.

testodi

Azione e
PASSIONE

La mia Agenda 2020 non é solo mia!

E I'’Agenda di tutte le persone con sclerosi multipla, delle Istituzioni, dei Soci AISM, dei volontari, dei nostri donatori.
E I'’Agenda di Alessia, giovane donna con SM, che proprio mentre scrivo mi invia un messaggio: «che soddisfazione,
0ggi ho presentato la tesi di Dottorato»; & 'Agenda del mio neurologo che vive le fasi di progettazione e approvazione
del PDTA come una vera conquista verso la presa in carico globale dei suoi pazienti; & I'Agenda del mio collega

di lavoro che chiede in che modo pud sostenere la ricerca scientifica.

E, insomma, I’Agenda di tutti e di ciascuno. E ambiziosa, perché segna il tempo alla sclerosi multipla.

E concreta, perché ognuno di noi puo realizzarne un pezzo, grande o piccolo che sia.

E importante, perché richiede alla societa civile una presa di impegno collettiva su azioni prioritarie.

E vero motore di cambiamento, perché ci permettera di rivoluzionare il mondo della sclerosi multipla!

Angela Martino
Presidente AISM

4 Diceva un certo Giorgio Gaber che che é partecipando, che ci si riappropria di una battaglia.
| a m I a ‘liberta & partecipazione’ Sono pas- Ognuno alla pari, ognuno con il suo contributo unico e di-
sate generazioni dalla canzone-mani- verso. ‘SM [talia’ in questo 2017 ripercorrera, navigando
festo del cantautore, eppure ancora attraverso i 10 punti, le conquiste realizzate e quelle an-
oggi & verita lampante e si vede nel- cora daguadagnare.
I’Agenda 2020 della SM, il programma d’azione che fissa La ricerca scientifica ad esempio, quella che tutte le per-
in dieci punti gli obiettivi da realizzare per cambiare lare- sone aspettano, quella che gia ha cambiato la storia della
alta della SM. L'Agenda parla a tutti, il suo messaggio dice malattia e pud ancora cambiarla: il punto 7 dell’Agenda

agenda
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“II ruolo della comunita scientifica per I'Agenda e in generale per le persone con SM sara
sempre di pit favorire il ricambio generazionale a favore dei giovani ricercatori, menti
giovani per un nuovo approccio alla malattia. ,,

‘Ricerca scientifica sulla SM che si traduca in salute e
qualita divita per la persona con SM’, e accanto altri pun-
titrasversali. Lo confermail neurologo e ricercatore Mar-
co Salvetti. «<L’Agenda nasce anche grazie alla simbiosi tra
FISM/AISM e noi ricercatori che abbiamo contribuito a
scriverlay. Il risultato € sotto gli occhi di tutti. «I Centri
SMin Italia si sono qualificati come punto alto di livello di
conoscenze per la gestione della malattia - descrive An-
gelo Ghezzi, neurologo - a sua volta, ciascun centro ¢ col-
locato in una rete pit ampia di collaborazione con la ri-
cerca nazionale e internazionale», per una rete di «Centri
SM forti e ben organizzati, capaci di fare pressione sulle
risposte da assicurare alle persone». La ricerca di base,
I'alleanza internazionale per le forme progressive, la
messa a punto di nuove e piu efficaci terapie; i farmaci
sintomatici, lo studio sulla SM pediatrica, sono solo alcuni
esempi. «ll ruolo della comunita scientifica per 'Agenda e
in generale per le persone con SM» prosegue Salvetti «sa-
ra sempre di pit favorire il ricambio generazionale a favo-
re dei giovani ricercatori, menti giovani per un nuovo ap-
proccio alla malattia». Alla ricerca scientifica contribui-
scono in modo sostanziale le donazioni, e tutti i soggetti -

“Oggi nessun territorio é tanto remoto da non avere voce
nel cambiare la realta della sclerosi multipla. La SM
non guarda in faccia nessuno. Ma insieme, noi guardiamo
in faccia lei, per vincerla”

Angela Martino, presidente AISM

insieme,

“Ho imparato un modo di affrontare la SM
a trecentosessanta gradi,
giorno, da protagonista, lottando per i
traguardi di tutti.”

Roberta Amadeo, past president AISM

privati e aziende - che donano sono anch’essi azionisti
sociali dell’Agenda. Trai privati, il 15% é donatore regola-
re, conosce AlSM, «sa quanto siano stringenti gli obiettivi
dell’Agenda, - descrive Lara Alisio, area Raccolta Fondi di
AISM, - sa quanto sia complessa la ricerca su questa pa-
tologia, e per questo ci sostiene». Le aziende: pure nella
crisi economica non fanno mancare il loro sostegno, «per-
ché non c’e solo il contributo economico diretto - prose-
gue Riccardo Rossano - ma anche il sostegno indiretto, la
divulgazione della realta della SM, I'assunzione di perso-
ne con SM, il sostegno a singoli progetti». Privati e azien-
de conoscono I'’Agenda di AISM, sanno di esserne parte
anche loro, e il loro sostegno si rinnova a diversi livelli
ogni anno.

Una buona ricerca scientifica deve potersi poggiare su
un'effettiva e globale presain carico: il punto 1 dell’Agen-
da ‘Percorsi personalizzati e integrati di presa in carico
in tutte le fasi di vita e di evoluzione della SM'. Lavorano
ogni giorno per realizzarlo i centri e i servizi dedicati nati
grazie ad AISM, spiega Elisabetta Pedrazzoli, fisiatra e di-
rettore sanitario dei servizi di riabilitazione di Padova,
Vicenza, Brescia. La presain carico attraverso i PDTA, an-

ogni

“Con lo Sportello itinerante, la Sezione
va presso le case delle persone con SM,
per spiegare, aiutare, lontano da occhi
indiscreti, nel rispetto delle ‘singole intimita’

Marco Moglia,
consigliere provinciale



cora disomogenei tra regioni, una presa in carico che sin
dall'esordio e non solo nelle fasi avanzate «consente alla
persona - dice Pedrazzoli - di cambiare la sua storia di
SM, su tutti i fronti; quello clinico in diagnosi, follow up e
terapie, ma anche quello assistenziale, di diritti, e di riabi-
litazione». La riabilitazione, ancora oggi di difficile acces-
so, esplicitamente enunciata nel punto 4 dell’Agenda:
‘Percorsi di riabilitazione e abilitazione personalizzati e
accesso agli ausili’. Dove esistono Centri SM dedicati, si
vede la differenza: la riabilitazione & un diritto sin dal-
I'esordio di SM e con continuita, gli ausili non vengono piu
visti come rimedio in extremis, ma come aiuto per auto-
nomia e indipendenza. E sul fronte della presa in carico,
«dove c’'@ un PDTA approvato e reso esecutivo, I'accesso
ai servizi &€ uniforme e garantito». Ai Soci e ai territori il
compito di vigilare su questi punti dell’Agenda, di verifi-
care che i PDTA approvati - a oggi in Sicilia, Lazio, Emilia
Romagna e Veneto - non restino su carta, ma siano appli-
cati da Enti locali, sanita, welfare.

Ancora, i diritti: quelli che passano anche attraverso una
garanzia di validi accertamenti.

Sul punto 5 dell’Agenda ‘valutazioni e accertamenti
dell’invalidita, handicap e disabilita adeguati e tempe-
stivi’ insiste Raffaele Migliorini (Coordinamento Medico-
Legale INPS), da anni collaboratore di AISM. Le linee gui-
da per medici legali elaborate assieme ad AISM sono sta-
te un risultato enorme, che ha aiutato la conoscenza di

una patologia eterogenea e prima ‘misteriosa’, con sinto-
mi a volte invisibili ma invalidanti (fatica, dolore, effetti
collaterali dei farmaci). Se oggi si riesce a fare una valuta-
zione piu articolata della SM in sede di visita medico-le-
gale, si deve anche a questo. «Per questo - commenta Mi-
gliorini - come INPS, ci siamo sentiti subito parte viva
dell’Agenda». Risultati della collaborazione, una maggio-

“Entri a far parte di un’associazione che riconosce
il valore del volontario in quanto “braccia e cuore”
dell’Associazione stessa”

“Abbiamo potuto parlare apertamente

con grandi medici e professori,
che «c¢i hanno ascoltato, c¢i hanno
fatto capire che i nostri problemi,

le nostre paure erano per loro importanti “

Paolo, cc

“le persone con SM devono farsi sentire,
far capire agli altri e all'opinione pubblica
quanto sia importante per la loro vita
laricerca, far capire che non é un ‘optional’”

rologo, clinico e ricercatore

‘OGGI LA CHIAREZZA E DECISAMENTE CRESCIUTA GRAZIE
AL LAVORO CONGIUNTO DI AISM CON INPS. NESSUNO DI NOI
FA NULLA DA SOLO. PER QUESTO CI SIAMO SENTITI SUBITO PARTE
VIVA DELLAGENDA

“’Associazione esiste solo

a condizione che chi crede nella causa
e vuole essere rappresentato esprima
formalmente il proprio senso

di appartenenza divenendo Socio”

“Tento di operare ogni giorno scelte
consapevoli e responsabili, passando
da una tantum a volontaria coinvolta,
affinché I'’Agenda della SM diventi
la mia Agenda”

Ci sono 110mila persone con la SM in Italia, un italiano
su due conosce una persona con SM. Ecco perché la
sclerosi multip[a éuna questione che tocca la mente e il

cuore di tutti.

“Ho iniziato a partecipare alle iniziative
proposte. Gli incontri con gli specialisti,
ma sopraftutto il confronto con altre
persone con SM, ci hanno fatto crescere,
ogni anno di piv”

o1Mona, personad con Sivi, So0cia

“I volontari fanno la differenza: nel monitoraggio,
l'advocacy, presso tavoli ed enti locali...La
storia di malattia cambia se il PDTA & accessibile
dall'esordio. La vera presa in carico parte
dall'inizio!”
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re tempestivita e precisione degli accertamenti con ridu-
zione dei ricorsi e della conflittualita, e una lotta ai pre-
giudizi piu solida. Il protocollo con INPS per la messa in
rete della loro banca dati ha fornito una base per il lavoro
scientifico sui dati e una mappatura della non-autosuffi-
cienza nel Paese, con il conseguente sviluppo di ricerche
sul tema (ad esempio quelle sui costi indiretti della SM
svolto in collaborazione anche conil CEIS dell’'Universita
di Roma Tor Vergata, nella persona del professor France-
sco Saverio Mennini).

Quando si parla di diritti non si puo non parlare di diritto
al lavoro, in un Paese in cui € messo a dura prova per tutti.
Il punto 6 dell’Agenda, ‘Diritto effettivo al lavoro per le
persone con SM’, affronta la sfida, e gli azionisti sociali
mobilitati sono tanti, forze sociali ed economiche e sinda-
cati. Tra le tante conquiste il diritto al part time per le per-
sone con SM contenuto nel decreto 81 del Jobs Act, co-
me ricorda Silvia Stefanovichj, Responsabile Disabilita di
CISL, «l'intero decreto 151, che prevede una ‘manuten-
zione straordinaria’ della legge 68/99, la legge sull’inseri-
mento lavorativo delle persone con disabilita; la promo-
zione nelle aziende della figura del Disability Manager; e
lo studio e la promozione del lavoro flessibile. Resta an-
cora da attuare un lavoro culturale su parti datoriali e
opinione pubblica, da svecchiare la contrattazione collet-
tiva, in previsione di clausole di favore per le persone con
SM». Diritti, accertamenti, lavoro, lotta alla discrimina-

zione: tanti sono gli azionisti so-
ciali che stanno rendendo concre-
talarealizzazione dell’Agenda. Ma
senza le persone con SM, nulla si
puo realizzare. Lo ribadisce Paolo
Bandiera (Direttore Affari Gene-
rali di AISM) in coro con Alessan-
dra Bellantoni (Gestione Sistema
Formale e Compliance): «LAsso-
ciazione € prima di tutto, prima di
qualsiasi cosa, un movimento di
persone, fatto dalle persone, per
le persone. Essere Socio da, a cia-
scuno nel proprio piccolo, la possi-
bilita di influire sulle scelte strate-
giche e politiche dell’Associazione,
di partecipare alle scelte locali e
nazionali». «<Senza Soci - sottolinea Bellantoni, - non puo
esistere Movimento».

Insomma LAgenda ¢ dei Soci, e sono le stesse persone
con SM adoverne essere consapevoli. Per esempio 'atto
di affermare un proprio diritto, fare una richiesta, riven-
dicare un servizio: si puo agire da sé, come spiega Anto-
nella Borgese, assistente sociale AISM «o si pud dare a
noi un feedback su com'@ andata, si puo costruire insieme
a noi un caso pilota, che aiuti anche altre persone in fu-
turo cherivendicano lo stesso diritto. In tal caso, lavorare
insieme assume tutta un’altra valenza: rivendicare un di-
ritto non finisce Ii, non & solo per se stessi». «ll compito
nostro, come operatori sociali - aggiunge Giorgia Fran-
zone: - € non solo supportare la singola persona, ma re-
sponsabilizzarla, farle capire il contesto, darle degli stru-
menti in mano per agire», realizzando cosi il punto 10
dell’Agenda: ‘Inclusione sociale, empowerment, centra-
lita della persona con SM e contrasto della discrimina-
zione a ogni livello’. Sono tanti gli azionisti sociali che
fanno parte del Movimento, dall’esterno (Istituzioni,
forze sociali ed economiche) e dall'interno (mondo della
ricerca e chiin AISM lavora). Grazie a loro, e a tutti quelli
che ancora si uniranno, oggi I'’Agenda é realta. Ci sono,
accanto a loro, i volontari e la Rete associativa. Lazione
del volontariato organizzato si vede nella quotidianit3,
e si e vista ancor piu nella straordinarieta degli eventi
che hanno colpito il centro Italianel 2016. Loricorda Va-

FIRMA LA CARTA DEI DIRITTI DELLE PERSONE CON SM E LEGGI LAGENDA DELLA SM 2020:

http://agenda.aism.it/2016




lentina Filice, Area Manager di Abruzzo, Molise, Puglia e
Basilicata. «Con I'’Abruzzo colpito dal rigido inverno e con
gli strascichi del sisma, tra migliaia di sfollati e persone
isolate, impossibilitate a muoversi, a ricevere risposte ai
bisogni, i nostri volontari hanno saputo sopperire alle ri-
chieste e dimostrato una marciain piu». Al di la degli eventi
straordinari poi, tutti i volontari, ogni giorno, fanno
I’Agenda. «Lo ricordo sempre a tutte le persone con cui
mi confronto, - commenta Filice - '’Agenda & parte della
quotidianita di una Sezione: ogni semplice atto, ogni gesto,
ogni attivita a supporto delle persone, I'ascolto e I'acco-
glienza, tutto cid fa Agendan».

Ne sono consapevoli i Soci che oggi
incarnano la rete di AISM, con un vo-
lontariato qualificato e competente,
organizzato per dare risposte a 360
gradi, come il gruppo della Rete Asso-
ciativa Territoriale, che lavora in
gruppi su specifiche tematiche. Ma
piu di tutto, per entrare nel Movi-
mento, serve la passione. La passione
di diventare volontari attivi, di essere
‘titolari’ dell'’Agenda, di rendersi con-
to di costruirla, giorno dopo giorno.
Racconta una storia di passione Ro-
berta Amadeo, past president di
AISM, che ha vissuto la sua SM dagli
anni 80: «Quando la malattia era una
insopportabile, ingovernabile e infa-
me condizione di vita. Ecco la motiva-
zione che mi ha spinto a scegliere di
essere Socio: la voglia di sfidare quella condizione, che
come stava stretta a me, lo era anche per molti altri». Da
allora, molte cose sono cambiate. Oggi pud succedere
che un Marco Moglia (consigliere provinciale, esperto
welfare) decida dopo la sua storia familiare di attivare
uno ‘sportello itinerante’ che va di casa in casa per
ascoltare e consigliare; puo succedere che ragazzi in

Fare Agenda da 40 anni

’Associazione € prima di
tutto, un movimento di
persone, fatto dalle
persone, per le persone.
Essere Socioda, a
ciascuno la possibilita di
influire sulle scelte
strategiche e politiche
dell’Associazione, di
partecipare alle scelte
locali e nazionali. Senza
Soci non puo esistere
‘Movimento.

servizio civile scoprano un nuovo mondo, com’é succes-
so ad Angela Gaetano, che ha deciso di impegnarsi sem-
pre pit fino a diventare Presidente provinciale, o che un
avvocato di 36 anni si organizzi la giornata mettendone
sempre un pezzo a disposizione di AISM, come per De-
bora Franzone; puo succedere che superato lo shock ini-
ziale ci si ‘reinventi’ piano piano, scoprendo la patologia
come opportunita di cambiamento, e diventando un vul-
cano di idee e attivita, come la genovese Patrizia Ayta-
no, Vicepresidente di Sezione e referente advocacy nel
Coordinamento Regionale (CR) ligure . Una grande cre-
scita negli anni, che ha portato la Rete
- ricorda Gabriele Schiavi, Presidente
del CR Lombardia - «a capire di esse-
re la vera intelligenza collettiva di
AISM, un esercito di volontari appas-
sionati e di professionisti»; «tante
persone, che convivono in un'unica
identita, forte, come un corpo solo...
Cosa che da fuori sembra semplice,
ma semplice proprio non é», commen-
ta Angelo La Via, presidente del CR
Sicilia. E poi puo succedere che un uo-
mo e una donna sposati e con figli,
colpiti allimprovviso da un terremoto
che é l'arrivo della malattia per lei, si
trovino a bussare a una porta e siano
ricevuti, ascoltati. E non siano piu soli.
Paolo Benetti e Simona Mazza di
Alessandria hanno iniziato cosi, anni
fa, il loro percorso in AISM. Oggi of-
frono la loro testimonianza di marito caregiver e don-
na/madre con SM, partecipano a progetti e iniziative,
aiutano gli altri. «<Sono Socia AISM perché AISM ¢ nata
per me e io voglio farne parte per dar voce a pensieri,
dubbi, paure, e sapere con certezza che qualcuno mi ri-
spondera» - dice Simona. LAgenda oggi & anche la loro,
la realizzano anche loro.

Essere un volontario e fare la mia parte da pit di 40 anni in questa associazione é la mia agenda, non accettare mai
che ci sia un no quando una persona chiede di poter vivere la sua vita e la mia agenda, scrivere I'agenda insieme in
modo che le risposte siano concrete e mirate a risolvere definitivamente un problema per tutti e non per uno solo é la
mia agenda. Adesso la mia agenda é condivisa con tutti, 'Agenda della SM 2020. Allo stesso modo ogni anno condi-
vido il Barometro della SM in Italia. Il mio credo é insieme passo dopo passo, una conquista dopo l'altra.

Mario A. Battaglia
Presidente FISM
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«Promuovere il tema,
diffondere consapevo-
lezza e un migliore ap-
prezzamento del gran-
de patrimonio delle
varie civilta, contribuendo cosi al raffor-
zamento della pace nel mondo». E 'obiet-
tivo del 2017, dichiarato dall’lONU Anno
internazionale del turismo sostenibile.
Molto e stato fatto, in questa direzione:
se nel dopoguerra erano circa 2 milioni
le persone che ogni anno viaggiavano
per turismo, oggi - secondo uno studio
2016 dell'Organizzazione Mondiale del
Turismo dellONU, UNWTO - sono
1.184 milioni. Ma nulla viene dal caso: se oggi anche una
persona con disabilita puo fare la valigia e partire libera-
mente per un viaggio & perché da anni ci sono organizza-
zioni e reti che fanno ‘viaggiare’ una nuova cultura, che
ogni giorno lavorano perché le istituzioni pubbliche, gli
operatori turistici e tutti i cittadini del mondo capiscano
che tutti hanno il diritto e il gusto di viaggiare.

«Se il turismo & per tutti, se possono viaggiare anche le
persone con disabilita, gli anziani, le famiglie con bambini
piccoli, vuol dire che si crea maggiore ricchezza, nascono
possibilita lavorative aggiuntive; e si costruiscono anche
nuove condizioni per un mondo piu in pace, piu giusto e
vivibile», ha spiegato Anna Grazia Laura, attuale presi-
dente di ENAT, European Network for Accessible Tou-
rism, organizzazione, cui aderisce anche AISM, che rac-
coglie i rappresentanti di circa 35 nazioni del mondo.
«Nata nel 2008 grazie a un progetto della Commissione
europea - ricorda Laura - la Rete Europea per il Turismo
Accessibile opera per rendere le destinazioni turistiche
europee, i prodotti e i servizi accessibili a tutti i viaggia-

Esplo

rando

tori e per promuovere il turismo ac-
cessibile in tutto il mondo». La via di
questa collaborazione cosi ampia &
quella tante volte percorsa da AISM
nella sua stessa storia: «ll modo miglio-
re per rendere il mondo percorribile da
tutti - spiega la presidente - é riunire i
diversi attori del settore per condivide-
re le esperienze, imparare gli uni dagli
altri e collaborare. Insieme siamo anche
una voce rappresentativa verso le istitu-
zioni e le organizzazioni europee e na-
zionali le cui azioni hanno un impatto di-
retto sul settore turistico». In concreto,
ENAT lavora per sviluppare conoscenze e
competenze in materia di accessibilita nel
settore del turismo europeo e per formare adeguata-
mente gli operatori del settore turistico: «E un'esigenza
diffusa - ricorda Laura . Spesso gli operatori sono quasi
spaventati non tanto dalla parte strutturale, che & gover-
nata da normative chiare, ma dalla gestione del rapporto
con le persone che non conoscono, con le quali non san-
no come interagire in modo spontaneo ed efficace: han-
no un po’ paura di dire o fare le cose sbagliate.
Si crea una specie di remora, che poi c’@ non solo da parte
dell'operatore ma anche del turista con disabilita». In
fondo, commenta Marco Pizzio, Responsabile Turismo
Sociale AISM che da giugno 2016 fa parte del ‘board’ di
ENAT: «Questa é anche la via maestra dell’Agenda della
SM 2020: se vogliamo che il mondo sia inclusivo per tutti,
ognuno di noi, ogni persona con sclerosi multipla puo e
deve cominciare a portare in giro per I'ltalia e per I'Euro-
pa la propria faccia, ad aprire relazioni, a superare muri».
Il diritto a viaggiare liberi, per essere reale, ha bisogno di
tutti. smitalia

PER SAPERNE DI PIU SU ENAT WWW.ACCESSIBLETOURISM.ORG
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Due

Chi & innamorato cambia. E cambia la
storia intorno a sé. Quello di Francesco
Vacca, che halaSMdal 1996 e da poco
e stato eletto Presidente della Confe-
renza delle Persone con SM, non é co-
mungue il colpo di fulmine di un giorno soltanto, ma un
amore solido e consapevole. <xAmo AISM perché mi ha fatto
alzare dal divano su cui mi chiedevo perché la SM era toc-
cata proprio a me. Sono un ragazzo padre: in quei giorni
avevo perso il mio lavoro di collaboratore medico e mia fi-
glia Selene stava per andare all'Universita. Non é stato faci-
le. Ma AISM mi ha fatto capire che, oltre
la SM, avevo mille altre possibilita e
obiettivi da raggiungere, se solo mi ci fos-
si messo. Cosi, giorno dopo giorno, ho ca-
pito che questa & nei fatti 'associazione
delle persone con sclerosi multipla. Le ri-
sposte che AISM da sono quelle che tro-
viamo noi che abbiamo la SM. La faccia
ce la devo mettere io, nessun altro puo
farlo al posto mio. Mi ispiro a un editoria-
le di Mario Battaglia, Presidente FISM,
che gia nel 1990 scriveva: ‘LAssociazione fa quello che io
faccio per me. AISM sono io; i miei diritti e quelli di tutti tro-
vano spazio solo se io per primo li agisco e affermo’. E per
questo che amo AISM. La voglia di giocare da protagonista,
senzastare in panchina, in fondo € anche quella che ha fatto
incontrare a Francesco un amore altrettanto grande:
«Quando ho conosciuto Nadia, che dal 2009 & mia moglie,
le ho parlato di me, della SM. E lei: ‘Fino a quando tirerai tu,
tirero anche io con te. Quella fu un’altra sterzata. E conti-
nuiamo su questa strada». Oggi, alla voce ‘professione’ della
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Non é stato facile.

Ma AISM mi ha fatto
capire che, oltre la SM,
avevo mille altre
possibilita e obiettivi
da raggiungere, se solo
mi ci fossi messo.

Francesco Vacca, 55 anni, & Presidente
della Conferenza delle Persone con SM

e dal 2009 Presidente del Coordinamento
Regionale di Piemonte e Valle d’Aosta

testo di GIUSEPPE GAZZOLA

sua pagina Facebook Francesco scrive: ‘Sono un volontario
a tempo pieno!’. Eppure, il suo rapporto con AISM ebbe un
inizio contrastato: «Quando, appena diagnosticato, chiamai
il Numero Verde AISM mi dissero che prima dovevo asso-
ciarmi. Mi sembrava ingiusto, cosi mi avvicinai a una piccola
associazione della SM. Pero scoprii che quell’associazione
era diretta da un vero profittatore. Cosi mi attivai: riuscii a
eliminare i debiti e portai le risorse rimaste, il pullmino at-
trezzato e le chiavi dell’ufficio alla Sezione di Alessandria.
Non volevo sapere piu niente di associazionismo, ma dopo
un po’ mi chiamarono per vedere il nuovo punto di ascolto
AISM ad Acqui. Attratto da una piccola
attenzione concreta, ho iniziato a vivere
I’Associazione e sono ancora qui a com-
battere per i diritti di tutte le persone
con SM». Oggi nellagenda di Francesco
trovano posto due grandi impegni: «Pri-
ma di tutto viene la ricerca. Di recente
sono stato, credo, la prima persona con
SM a parlare di ricerca al Convegno In-
terregionale Piemonte, Val d'/Aosta e Li-
guria alla presenza di molti neurologi:
nessuno meglio di noi puo indirizzare la ricerca eccellente
promossa da AISM a portare cambiamenti concreti nella vi-
ta delle persone. Poi mi piace la relazione con i giovani. So-
no il futuro di tutti e anche di AISM: il ricordo cui sono piu
legato in AISM é forse il giorno in cui, a 54 anni, ho apertolil
Convegno di 400 giovani con SM». Infine, & emblematico il
‘successo’ di cui si dice pil fiero: «Nel Coordinamento Re-
gionale abbiamo imparato ad avere una visione, progetti e
anche fondi condivisi. Solo insieme raggiungiamo una con-
quista dopo l'altra». smitalia
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MEDIA E SOCIAL

SONO UN'OPPORTUNITA O UN ALTRO LUOGO IN CUI

RIVERSARE | PROPRI PREGIUDIZI? I

testo di

Gloria ha 25 anni ed ¢é sorda. Porta le
protesi acustiche da 10 anni ma le ca-
pita comunque di non essere capita
dalle persone, «la sordita apparente-
mente invisibile & una situazione infi-
da: lo sguardo della gente ti uccide piu di qualsiasi altra
reazione». Francesco ha 35 anni e una lesione spinale alta
causata da un incidente: «Significa che non uso le gambe
e che anche le braccia fanno fatica a muoversi, ma pc e
software non hanno segreti per me». Ma questo non ba-
sta per trovare un'occupazione. «Perché mi si rifiuta un
lavoro degno della mia preparazione? lo programmo con

latesta non conipiedi». Roberta ha 38 anni, vive a Isernia
e ha una figlia: «Quando camminiamo per strada tutti si
girano a guardarmi: fa ancora scandalo essere una madre
con disabilita». Arianna ha 33 anni e ha fatto uno stage a
Bruxelles, al Parlamento europeo: «Ho una disabilita visi-
va e in quei 5 mesi non ho dovuto fare i conti con la bar-
riera piu grande, l'ignoranza delle persone, la cultura di
un Paese che non accetta la diversitan.

Le storie di Gloria, Francesco, Roberta e Arianna sono
state raccolte, insieme a quelle di altre centinaia di perso-
ne, su www.inmyplace.it il sito della campagna lanciata da
FISH (Federazione Italiana per il Superamento dell’Han-

Se parli di ‘persone speciali’, le stai gia considerando diverse dalle altre.
Larivoluzione culturale parte dalle parole, la scelta dei termini da utilizzare
e importante e i media hanno una grande responsabilita.



‘Parole O_Stili, una community

Un progetto collettivo per riflettere sulla non neutralita delle parole e sulla necessita di sceglierle con cura.
E ‘Parole O_Stili, community trasversale che riunisce 300 persone tra giornalisti, manager, politici, docenti,
comunicatori e influencer con l'obiettivo di contrastare l'ostilita in Rete. Il 17 e 18 febbraio sono stati a
Trieste per confrontarsi su linguaggi e comportamenti digitali e sottoscrivere il ‘Manifesto della
comunicazione non ostile’. Tra gli ospiti anche la Presidente della Camera, Laura Boldrini, e il giornalista

dicap) per invitare a prendere il posto di chi, ogni giorno,
deve affrontare barriere fisiche o mentali, sguardi di sot-
tecchi, difficolta burocratiche o economiche, pregiudizi.
Queste storie dimostrano come i pregiudizi nei confronti
delle persone disabili siano ancora molto diffusi. «Quello
che non si conosce spaventa sempre», dice lacopo Melio,
studente di Scienze politiche e freelance nel mondo del
giornalismo e della comunicazione digitale che nel 2014
ha lanciato la campagna #vorreiprendereiltreno, diventa-
ta virale sui social e da cui & nata 'omonima onlus che si
occupa di sensibilizzare sui diritti delle persone disabili.
Melio @ molto attivo sui social. La scorsa estate, ad esem-
pio, ha scritto tramite Facebook una lettera all’'utente
anonimo che, su Tripadvisor, lamentava la presenza di
‘troppi disabili’ nel villaggio vacanze in cui trascorreva le
ferie. «<Non & bello far vedere ai miei figli tutte quelle per-
sone sofferenti sulle sedie a rotelle», c’era scritto nellare-
censione dell’hotel. «<Se un giorno avro dei figli - ha rispo-
sto Melio - sapranno che il dolore, quello vero, & nasco-
sto nell’indifferenza e non nella malattia. Che i brutti
spettacoli del mondo ce li ha sempre ‘regalati’ la cattive-
ria umana e mai la dignita. Che il mondo & popolato da
persone diverse ma con gli stessi diritti». [l caso dell'uten-
te di Tripadvisor purtroppo non & isolato: c’e quello della
mamma che si & lamentata dei troppi bambini disabili nel
centro estivo frequentato dal figlio o ancora quello di chi
ha fatto presente al gestore del ristorante che avrebbe
disdetto la prenotazione se avesse saputo che, al tavolo
accanto, cenava un gruppo di 25 disabili. «<Dopo quella
lettera c’e stato un boom di notizie, i giornali hanno colto
I'occasione per parlarne, alcuni ci hanno ‘marciato’ un po’
ma credo che, al di la della ‘moda’, la paura e il pregiudizio
ci siano ancora - aggiunge Melio - Bisogna fare in modo
che le persone si avvicinino alla disabilita, che si passi piu
tempo insieme, solo cosi possiamo evitare il ripetersi di
episodi come questi».

La battaglia di Melio ¢é partita dalla non accessibilita dei
mezzi pubblici (‘Sono single per forza. Non piglio 'auto-
bus!’) ma non riguarda solo le barriere fisiche. Di recente,
un suo post su Facebook ha acceso la discussione sull’'uso
delle parole: Melio ha fatto notare che 'uso dell'espres-

Enrico Mentana www.paroleostili.it.

sione ‘i miei amici disabili’ fatta da Jimmy Ghione a Stri-
scia la notizia & discriminatoria perché evidenzia le diffe-
renze a mo’ di categorizzazione. «Se vogliamo abbattere
le barriere architettoniche dobbiamo prima abbattere
quelle culturali, e lo si fa con una rivoluzione ideologica
che passa, appunto, attraverso un linguaggio e una comu-
nicazione adatta», ha scritto. Melio, ad esempio, porta
avanti una battaglia contro I'uso della parola ‘speciale’ ri-
ferita alle persone disabili. «Se parli di ‘persone speciali’,
le stai gia considerando diverse dalle altre», dice. Il suo
obiettivo é che si arrivi a chiamare le persone con il pro-
prio nome e cognome senza la necessita di indicare se so-
no o meno disabili. «<Nella comunicazione c’é@ un problema
di linguaggio, ma la rivoluzione culturale parte dalle paro-
le, la scelta dei termini da utilizzare & importante e i me-
dia hanno una grande responsabilita nel modo in cui rap-
presentano la disabilita».

Disabili davanti e dietro lo schermo

Oggi sui giornali e in tv si parla molto di piu di disabilita.
Parte del merito va anche alle Paralimpiadi, I'evento prin-
cipale in cui si mostra cio che le persone disabili possono
fare. Ma anche ai social. Ma come se ne parla? «La ten-
denza, mi sembra, € raccontare storie di persone disabili
come se fossero fenomeni, anche la normalita viene spet-
tacolarizzata», dice Maurizio Molinari, giornalista e ad-
detto stampa del Parlamento europeo in Italia. «Credo
che le storie debbano essere raccontate quando ne vale
la pena, senza cavalcare la disabilita, che € solo un aspet-
to della vita di quella persona - continua - Certo il fatto
che se ne parli ha ricadute positive, se poi questo porti
pill integrazione non lo so».

Nel 2015 é uscito ‘Europa media e diversitd’ (Franco An-
geli), libro che contiene i risultati dell'indagine condotta
da Anna Meli, responsabile comunicazione della ong CO-
SPE, insieme con Tana De Zulueta e in collaborazione con
I'’Associazione Carta di Roma, sui media pubblici e privati
di Francia, Regno Unito, Olanda, Spagna e Italia. «ll pano-
rama che & emerso dallo studio é frastagliato e a due ve-
locita, - dice Meli - Da un lato, ci sono Stati, come il Re-
gno Unito e la Francia, che hanno fatto enormi passi
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laweb serie sulla disabilita

Un viaggio nel mondo della disabilita in 5 tappe di

15 minuti ciascuna. E ‘Sofia Rocks), la web serie prodotta
daFilandolarete e Agenda per laregia di Antonio
Saracino, che vede protagonista Sofia Righetti. Laureata
in filosofia, campionessa di sci alpino e vegana, Sofia ¢ in
carrozzina a causa di un intervento mal riuscito quando
aveva 5 mesi. Nella serie porta sullo schermo racconti
divita personale e le storie di chi e in prima fila per

promuovere l'integrazione. Arte, sessualita, lavoro,
universita e sport sono i temi affrontati da Sofia insieme a Martina Caironi, Alessandro Bergonzoni,
Maurizio Landini, Roberto Donadoni e altri personaggi. Per vedere le puntate basta andare su
www.sofiarocks.it o sulla pagina Facebook della serie.

avanti sulle politiche per la diversita nei servizi pubblici e
nei gruppi editoriali privati», dall’altra Paesi, come I'ltalia,
che «non hanno messo a fuoco qual & la sfida». Che secon-
do Meli é «far vivere la disabilita come parte integrante
della societ3, farla vivere davanti e dietro lo schermo co-
me fanno in Inghilterra, che € anni luce avanti, dove la di-
sabilita e trasversale a tutte le categorie professionali
all'interno dei media e in cui i giornalisti disabili trattano
tutti i temi». Nel nostro Paese le cose non vanno altret-
tanto bene. «Da noi non capiscono di cosa parli e fanno ri-
ferimento agli obblighi di legge e alla percentuale di disa-
bili da assumere, ma se chiedi in quali ruoli lavorano, sco-
pri che non ce n'e uno in posizioni di rilievo - continua
Meli - Noi siamo ancora al recepimento passivo delle leg-
gi mentre dovrebbe passare I'idea che potersi confronta-
re in una redazione composta da persone con vissuti di-
versi € un valore aggiunto». Insomma, vedere in positivo
la presenza di lavoratori disabili in tutti i ruoli & ancora
lungi da venire.

Esistono perd esperienze significative. E il caso di ‘Hotel 6
stelle) la docu-fiction prodotta da Rai3 e Magnolia insie-
me all’Associazione Italiana Persone Down in cui 6 ragazzi
con Sindrome di Down erano alle prese con un’esperienza
formativa all’interno di un albergo. «Tramissioni come
quella andrebbero sistematizzate, inserite nel palinsesto
annuale - dice Meli - Ma servirebbe unariflessione strut-
turale. Invece anche se rispetto a qualche anno fa siamo
usciti dal pietismo, spesso ci si ferma ancora ai casi».

La voce di AISM

«l social network e il blog sono strumenti preziosissimi
per la rappresentazione sociale della malattia, per cono-
scere criticita e bisogni e dare feedback utili ai servizi so-
cio-sanitari - dice Isabella Baroni che per AISM si occu-

pa di comunicazione online - Sono uno spaccato tangibi-
le di come vanno le cose». Sul blog dell’Associazione
www.giovanioltrelasm.it si condividono esperienze per-
sonali, si rivela la propria diagnosi, a volte ancora prima
che con la famiglia, gli amici o i colleghi, si ‘denunciano’
episodi di discriminazione. «La condivisione di esperien-
ze personali apre discussioni - dice Alessia Villani, Area
Servizi e Progetti Socio Sanitari di AISM - e spesso ha un
impatto positivo sulla gestione della malattia: il confron-
to non é solo conforto emotivo ma ti porta a reagire, ad
assumere un ruolo piu attivo, a scegliere ad esempio di
iniziare la psicoterapia o a richiedere I'invalidita». A vol-
te, pero, € la modalita ‘sfogo’ a prevalere nei commenti.
«Capita soprattutto nel caso di condivisione di articoli
istituzionali - continua Baroni - La condivisione di espe-
rienze personali porta meno spesso a deviazioni di que-
sto tipo. Insomma, i benefici dei social superano di gran
lunga i rischi, che poi sono gli stessi che ci sono nelle re-
lazioni off line». Spesso, i social sono il luogo in cui ‘de-
nunciare’ discriminazioni di cui si € stati vittima, «difficil-
mente una persona andra all'INPS a dire che si é sentita
discriminata alla visita per la valutazione della disabilita
- dice Villani - Un episodio di questo tipo puo invece tro-
vare pil spazio sui social, dove le persone si sentono piu
libere di esprimere il proprio malesseren».

Opportunita o arma a doppio taglio?

La Rete e i social network sono un'opportunita perché
permettono un protagonismo diretto delle persone. Ma
possono rivelarsi un'arma a doppio taglio. «Sulla carta
stampata ci sono testate dedicate, blog all’interno dei siti
ma spesso ci si ferma li, invece sui social la presa di parola
diretta spesso diventa virale - afferma Meli - D'altra par-
te, il web & spesso uno sfogatoio generalizzato, e non solo



dei giovani». Secondo gli ultimi dati, i crimini d'odio se-
gnalati da fonti ufficiali italiani sono stati 596 nel 2014
(erano 56 nel 2010) cui si aggiungono 114 casi segnalati
dalle organizzazioni della societa civile. E, secondo il IV
Rapporto dell’Associazione Carta di Roma, nel 2016 sui
social media c’é stato un aumento dell’'uso di linguaggi in-
tolleranti. Tra i crimini d’odio prevalgono quelli a matrice
razzista 61,4% e a sfondo religioso (19,8%). Gli altri mo-
venti sono riconducibili all'orientamento sessuale, alla di-
sabilita o all'identita di genere. «ll rovescio della medaglia
della Rete & I'hate speech, sono i fatti di bullismo diffusi
tramite web e amplificati - continua Meli - Spesso i social
diventano un’arena in cui le persone, coperte dall’anoni-
mato, danno il peggio di loro stesse perché non fanno al-
tro che riversarvi i pregiudizi che hanno nella vita reale. E
la diversita & la piu colpita».

La media education in Italia
Educare all'uso della Rete e dei social € importante. «<Ma
nel nostro Paese di media education se ne fa poca, so-
prattutto a scuola, dove & passato I'uso della tec-
nologia ma non lariflessione sugli strumenti e sulla
loro relazione con la nostra vita di tutti i giorni». A
parlare € Alessandra Falconi del Centro di educa-
zione ai media Zaffiria di Bellaria, Igea Marina (Ri-
mini). «Oggi i ragazzi crescono in un mondo in cui
non ci sono solo le esperienze date dal luogo in cui
vivi e dalla scuola che frequenti ma anche quelle
date dal meraviglioso mondo offerto dalla tecno-
logia - continua Falconi - La costruzione dell’iden-
tita passa da li e non possiamo fare finta che non
esista, ma perché quel mondo sia davvero meravi-
glioso & importante saper gestire la tecnologia».
Nell'ambito del progetto europeo BRICKS (Co-
struire il rispetto su Internet combattendo I'hate

speech), il Centro Zaffiria ha sperimentato insieme al
COSPE attivita didattiche rivolte alle scuole secondarie
per approfondire il tema dei discorsi d’istigazione al-
I'odio on line. Da questa sperimentazione & nato anche
un quaderno regionale inserito nel Protocollo sulla co-
municazione interculturale della Regione Emilia-Roma-
gna. Oggi c’e un livello di conflittualita alta e gli adulti,
non solo genitori e insegnanti ma tutti quelli di riferimen-
to, devono essere di esempio nell’'educare al rispetto ver-
so gli altri. «Lallenatore di calcio non puo fare commenti
discriminatori sul proprio profilo Facebook perché i suoi
ragazzi lo guardano. Tutti devono riappropriarsi della re-
sponsabilita delle parole perché equivalgono a un com-
portamento», dice Falconi. «<Nessuno pensava che dopo il
2000 avremmo ancora dovuto parlare di rispetto per le
donne o per la diversita, ci si immaginava piu illuminismo
a tutti i livelli - conclude -. Ma ripartiamo con umilta, a
cominciare dalla scuola, insegniamo ai ragazzi a vivere
insieme, ognuno con le sue diversita e con i suoi tempi, ri-
spettando il diritto di essere di tutti». smitalia

AlISM e |a tutela giudiziaria

In base alla legge 67/2006 che contiene «Misure per la tutela giudiziaria delle persone con disabilita vittime
di discriminazione», AISM (e le altre associazioni individuati dai Ministeri delle Pari opportunita e del Lavoro)
¢ abilitata ad agire in giudizio per garantire parita di trattamento e pari opportunita alle persone disabili e il
godimento dei diritti civili, politici, economici e sociali, di agire in nome e per conto della vittima della
discriminazione, di intervenire nei giudizi per danno subito dalle persone con disabilita e ricorrere in sede di
giurisdizione amministrativa per 'annullamento degli atti lesivi dei loro interessi. LAssociazione puo agire in
relazione ai comportamenti discriminatori quando assumono carattere collettivo. «Le molteplici modalita di
azione rendono evidente come si sia inteso garantire una diversificazione delle modalita di intervento -
spiega Giulia Flamingo dell'Ufficio legale di AISM - per rispondere alla molteplicita di situazioni che

potrebbero prospettarsiin concreto».
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5 PER MILLE: E |L PRINCIPALE SOSTEGNO
ALLA RICERCA SCIENTIFICA FISM ED E UNA FIRMA
CHE VALE TANTO E NON COSTANIENTE

testo di LAURA PASOTTI

Quandoaricercada
qualita allavita

Nel 2016 AISM ha stanziato per la ri-
cerca, attraverso la sua Fondazione,
4,5 milioni di euro raccolti attraverso
il 5 per mille (la quota di imposta che i
contribuenti possono destinare al non
profit nella dichiarazione dei redditi, vedi box), di cui 3,1
milioni di euro attraverso il Bando annuale che sostiene i
ricercatori pit promettenti e 1,4 milioni di euro per pro-
getti speciali che rispondono alle domande urgenti e an-
cora prive di risposta, quali trattamenti preventivi, studi
clinici con cellule staminali neurali, trattamenti per le for-
me progressive e gravi della malattia, neuroriabilitazione
terapeutica, implementazione di un registro nazionale di
malattia e di infrastruttura per lo sviluppo di interventi
terapeutici sempre piu mirati. «Tutte le persone con SM
hanno diritto a una ricerca scientifica, rigorosa, innovati-
va, di eccellenza che sia orientata a scoprire le cause,
comprendere i meccanismi di progressione e le potenzia-
lita di riparazione del danno, individuare e valutare possi-
bili trattamenti specifici, con ricadute specifiche per una
vita di qualita in ogni fase della malattia». Quanto scritto
nella Carta dei Diritti delle persone con sclerosi multipla
testimonia il percorso intrapreso nel 2016 da AISM per

Latuafirma, la nostra forza

promuovere, indirizzare e sostenere la ricerca. «Conti-
nuare questo percorso, anche nel triennio 2017-2020,
vuol dire sviluppare I'eccellenza della ricerca sulla SM e
trasformarla in salute e qualita della vita per le persone
con sclerosi multipla», ha detto Paola Zaratin, Direttore
Ricerca Scientifica FISM.

Quali sono stati i numeri del Bando FISM 2016?

Abbiamo ricevuto 157 progetti di ricerca, 18 richieste di
borse di studio per giovani ricercatori e 12 per ricercatori
senior per un totale di oltre 22 milioni di euro di possibili
finanziamenti in due grandi ambiti: la ricerca biomedica
su conoscenza di base, patogenesi, diagnosi e fattori di ri-
schio della malattia e la ricerca sociale, psicologica e com-
portamentale sull'impatto quotidiano che la malattia ha
nella vita delle persone. Questi numeri ci dicono che la ri-
cerca italiana sulla SM & vivace e attiva e che le persone
con sclerosi multipla e i cittadini hanno buoni motivi per
sostenerla. Tra le proposte arrivate, il Comitato Scientifi-
co della Fondazione ne ha scelte 91, 78 progetti e 13 bor-
se di studio per oltre 11 milioni di euro. Con i fondi del 5
per mille, messi a disposizione dall’/Associazione, si riesce
a destinare a questi progetti solo 3 milioni di euro. In un

[I'5 per mille € una quota di imposta a cui lo Stato rinuncia per destinarla alle organizzazioni non profit indicate dal
contribuente, non € una tassa in piti e non sostituisce I'8 per mille che va alle confessioni religiose.

Per sostenere la ricerca sulla SM basta scrivere FISM nella dichiarazione dei redditi (codice fiscale 95051730109).
II'5 per mille € il modo pit semplice per sostenere la ricerca sulla sclerosi multipla. Qualsiasi reddito pud contribuire.
Come? Per i redditi fino a 15 mila euro all’anno, il 5 per mille equivale a cica 20 euro con cui si puo finanziare un'ora
diricerca per la SM pediatrica, per i redditi fino a 20 mila euro equivale a circa 30 euro per acquistare il kit protettivo
per un ricercatore (guanti, camice e maschera), per i redditi fino a 30 mila euro equivale a circa 50 euro con cui

Si puo pagare mezza giornata di lavoro di un ricercatore nel campo della SM progressiva. Chi percepisce un reddito
da dipendente o una pensione puod consegnare in busta il modulo 5 per mille presso uno sportello o un intermediario

abilitato alla trasmissione telematica (Caf o commercialista).



Si potrebbe spendere di piu con la certezza di spendere bene, sostenendo
progetti che potrebbero davvero cambiare la vita delle persone.

panorama italiano in cui la ricerca & trascurata, po-
tervi destinare 3 milioni di euro non & poco, ma non
basta. Avendo piu risorse, si potrebbe spendere di
piu con la certezza di spendere bene, sostenendo
progetti che potrebbero davvero cambiare la vita
delle persone.

Su quali basi si fonda la ricerca di AISM?

Da una parte, vogliamo continuare a promuovere
una ricerca di eccellenza, scelta attraverso la ‘peer
review/, la revisione anonima e indipendente dei pro-
getti che AlSM riceve fatta da esperti privi di conflit-
tidiinteressi. LAssociazione é statala prima organiz-
zazione non profit italiana a scegliere, nel 1986, que-
sto metodo che, nel tempo, si é rivelato vincente per-
ché ci ha permesso di presentarci al mondo della ri-
cerca scientifica come interlocutore credibile, di at-
trarreiricercatori con i progetti piu originali, di dare
vita a una scuola italiana di ricerca sulla SM ricono-
sciuta a livello internazionale, contribuendo cosi a
costituire alleanze nazionali e internazionali per tro-
vare le risposte che tutti cercano e ancora mancano.
Dall’altra parte, AISM finanzia la ricerca che puo tra-
sformarsi in salute e in migliore qualita della vita per
le persone con SM.

Non & un caso che la Fondazione promuova con propri ri-
cercatori o attraverso collaborazioni con le Universita,
una ricerca sulla riabilitazione e una sociale per consoli-
dare la conoscenza sul reale impatto della malattia, sul
numero delle persone colpite, sui costi sociali della SM,
sull'impatto della malattia rispetto alla possibilita di tro-
vare o mantenere un lavoro, sui modelli pit efficaci per la
presa in carico, anche dei casi piu gravi. Ambiti in cui a
farla da padrone e la qualita della vita di chi affronta la
SM ogni giorno.

Progetti speciali e alleanze internazionali nel 2016?
La nostra strategia & muoversi a 360 gradi, lungo tutto il
quadrante dellaricerca, per trovare le risposte che garan-
tiscano a chi ha la SM una vita migliore. Non siamo solo
un’organizzazione che sostiene la ricerca di base, ma pro-
prio perché siamo un’associazione di persone con sclerosi
multipla siamo diventati i proponenti, il motore, il punto di
aggregazione di progetti collaborativi e di alleanze inter-
nazionali dove tutti insieme si cerca di rispondere ai pro-
blemi ancora insoluti. Nel 2016 siamo stati in prima fila
nell’azione della Progressive MS Alliance che nei prossi-
mi 4 anni investira 22 milioni di euro per identificare trat-
tamenti medici e riabilitativi per fermare le forme pro-

gressive di SM. Sosteniamo anche progetti speciali in neu-
roriabilitazione e, insieme all’'Universita di Milano con il
progetto GPR17, abbiamo brevettato una serie di mole-
cole che, nei prossimi anni, potrebbero dimostrarsi effica-
ci nel ricostruire la mielina danneggiata dalla SM, una via
per migliorare la vita di chi ha una forma progressiva della
malattia. Luso delle cellule staminali mesenchimali, ricer-
cache AISM, da vero pioniere, ha scelto di sostenere oltre
15 anni fa, & arrivato al primo progetto di ricerca preclini-
ca al mondo fatto direttamente sulle persone.
LAssociazione € anche partner promotore del progetto
del Registro Italiano della Sclerosi Multipla che consen-
tira di effettuare studi su ampi numeri di persone per in-
dividuare percorsi personalizzati di cura. Nel 2016 si e
anche concluso il progetto PeNSAMLI, il cui obiettivo &
costituire un modello di cure palliative per le cure pit gra-
vi, un progetto che ha generato una nuova iniziativa in-
ternazionale per definire le Linee Guida di presain carico
della SM grave in Europa. Altre risorse sono destinate a
progetti di prevenzione della SM e sull'impatto della ma-
lattia sul lavoro perché la ricerca che AISM promuove &
anche il primo supporto all’azione di advocacy e di affer-
mazione dei diritti che ’Agenda della SM 2020 traduce
in priorita e azioni concrete e su cui tutta I'’Associazione &
impegnata. smitalia



TRA GLI ELEMENTI POSITIVI, C'E LA PRESENZA DI FONDI
STRUTTURALI, RICORRENTIE NON LEGATI ALLA CONGIUNTURA
SOCIO-POLITICA. LAZIONE DI ADVOCACY DI AISM

Una volta era la ‘Legge Finanziaria, poi
e diventata la ‘Legge di Stabilita) da
quest’anno si chiama ‘Bilancio di previ-
sione dello Stato per I'anno finanziario 2017’ La Legge
232, approvata dal Parlamento I'11 dicembre 2016, pub-
blicata sulla Gazzetta ufficiale n. 297 del 21 dicembre
2016 ed entrata in vigore dall’1° gennaio 2017, indica le
misure previste per gli obiettivi di finanza pubblica e la
previsione di entrate e spese di bilancio. «La Legge di Bi-
lancio 2017 contiene elementi positivi, come la volonta di
dare continuita al finanziamento di fondi strutturali, ricor-
renti e non legati alla congiuntura socio-politica», afferma
Paolo Bandiera, Direttore Affari Generali AISM.

Tuttavia, molto deve essere dettagliato in successive leg-
gi, i cui modi e tempi saranno da verificare. «<AISM prose-
guira dunque nell'azione di monitoraggio e stimolo ai de-
cisori politici affinché le loro scelte contribuiscano a rea-
lizzare le priorita dell’Agenda della SM 2020 - aggiunge -
Per le persone con SM e per AISM, infatti, contera molto
che le misure e le spese di finanza pubblica previste ga-

© llaria Miglio

_egged
S1lancio:
novita e
prospettive

testo di DANIELE GRANATO

rantiscano una presa in carico efficace e continuativa in
ogni territorio, un migliore accesso a cure e riabilitazione,
una pil concreta possibilita di trovare e mantenere il la-
voro, un serio supporto alle situazioni piu gravi».

Tra le novita previste alcune riguardano ambiti rilevanti
per la SM: i finanziamenti garantiti al Fondo Sanitario e le
Politiche per la Salute, i fondi per il sociale e le Politiche
per il lavoro.

Fondo Sanitario Nazionale

e Politiche per la Salute

Per il 2017 il Fondo Sanitario Nazionale (FSN), che garan-
tisce le risorse per farmaci, visite, esami, ricoveri e riabili-
tazione, sara finanziato con 113 miliardi di euro, che di-
venteranno 114 nel 2018 e 115 nel 2019 (erano 111 nel
2016 e tra gli obiettivi c’era I'approvazione dei LEA, vedi
box pag. 26). Rispetto ai farmaci innovativi, con le prece-
denti Leggi di Stabilita, & stato istituito un Fondo ad hoc
che rendeva disponibili 500 milioni I'anno per il biennio
2015-2016. Anche peril 2017 e stata confermata, per ta-

L'approfondimento sulla Legge di Bilancio

Nella Legge di Bilancio sono contenute le previsioni di spesa anche per altri Fondi a supporto delle politiche sociali,
come il Fondo per la Famiglia, pesantemente ridotto in quest’occasione, il Fondo per la lotta alla poverta e
all’esclusione sociale, che raddoppia rispetto al 2016, il Fondo per il Dopo di Noi, introdotto nel 2016 con una Legge
attesa da anni. Sul sito www.aism.it, a cura dell’Osservatorio AISM Diritti e Servizi, si trova la Sintesi Ragionata della
Legge N.232 dell’11 dicembre 2016 ‘Bilancio di previsione dello Stato per I'anno finanziario 2017’



Come vanno i finanziamenti

Fondo Anno Importo
le Fondo, una dotazione di 500 milioni. Per la cu- Fondo per le 2007 100 milioni
ra della SM, inoltre, potra avere un effetto di ri- ez 2t S00milioni
. . . . C e . 2009e2010 400 milioni
lievo il ‘Fascicolo elettronico’ (FSE), istituito dal 2011 100 milioni (solo per la SLA)
Decreto legge 179/2012. Linfrastruttura infor- 2012 non finanziato
matica per la sua realizzazione a livello regiona- 2013 275 milioni
le & stata presentata a fine 2015 da AgID 2014 350 milioni
, ata presentata a 1l g1k, 2015 400 milioni
I’Agenzia per I'ltalia Digitale. Ora la Legge di Bi- 2016 400 milioni (strutturali)
lancio 2017 prevede un’autorizzazione di spesa 2017 450 (strutturali) + 50
di 2,5 milioni di euro per realizzare I'infrastrut- e8Pl telies SO0 L2t
tura nazionale per interoperabilita dei FSE. Il £y 46 perte 2016 312,589 milioni (strutturali)
Fascicolo Sanitario Elettronico € una raccolta di Politiche Sociali 2017 311.600 milioni (strutturali)
documentazione sanitaria disponibile su Inter-
tinf tett . tach ti | Fondo per 2016 22.621 milioni
netinforma protetta eriservatachecontienela . pyjitiche della famiglia 2017 5,3 milioni (de finanziamento)
storia clinica di una persona. Infine la Nuova
Legge di Bilancio introduce misure sperimentali Fondo “Dopo di Noi” 2016 90 milioni
. . . . . 38.3 milioni (de finanziament

per il 2017 per migliorare e riqualificare il Ser- 2017 milioni (de finanziamento)
vizio sanitario regionale, mediante incremento  Fondo per la lotta alla poverta 2016 600 milioni
della «quota premiale del finanziamento del e all'esclusione sociale 2017 1.150 milioni
SSN per le regioni che presentano apposito ) o

. ivo dell’ le Pi di Fondo Nazionale 2016 115.730 milioni
programma, integrativo dell'eventuale Piano di o i servizio Civile 2017 112.2 milioni

rientro»: su questo occorrera una vigilanza dif-
fusa perché potranno verificarsi differenze im-
portanti da Regione e Regione.

Fondi per il sociale e politiche per il lavoro

Sono diversi i fondi attraverso cui la Legge di Bilancio fi-
nanzia il welfare e le politiche sociali. Alcuni fondi in que-
sta Legge sono stati nettamente tagliati, altri evidenziano
un andamento in crescita. In generale, alcuni Fondi di vi-
tale importanza sono divenuti ‘strutturali’ negli ultimi an-
ni e sono stati rifinanziati in automatico sul lungo perio-
do, senza dover dipendere ogni anno dalla congiuntura
economica e politica, garantendo una migliore continuita
della progettazione e della realizzazione di servizi sociali.
Rispetto alle politiche del lavoro la Legge di Bilancio sta-
bilisce che le risorse del Fondo per il diritto al lavoro ai di-
sabili sono ridistribuite ai Fondi regionali per 'occupazio-
ne dei disabili e prioritariamente utilizzate per finanziare
gli incentivi alle assunzioni di persone con disabilita (le ri-
sorse finanziano la corresponsione da parte dell'Inps de-
gli incentivi ai datori di lavoro che assumono lavoratori
disabili nonché i progetti sperimentali di inclusione lavo-
rativa delle persone disabili da parte del Ministero del La-
voro) successive al 1° gennaio 2015.

Per AISM si tratta di un tema prioritario di cui da tempo
si sta occupando, in stretta collaborazione con le istitu-
zioni nazionali e regionali di riferimento, al fine di rende-

re effettivo il diritto al lavoro per le persone con SM. Per
il suo impegno sui temi del lavoro e disabilita, 'Associa-
zione nel 2016 é stata premiata da CISL con un riconosci-
mento importante, il premio Flavio Cocanari.

Sempre nell'ambito delle politiche di inserimento e man-
tenimento al lavoro, AISM ha partecipato attivamente ai
lavori dell'Osservatorio Nazionale Disabilita fornendo un
diretto contributo per la riforma della Legge 68/99 e re-
lativi decreti applicativi che, pero, deve ancora essere fi-
nalizzata.

Fondo per la non autosufficienza

Il Fondo, divenuto ‘strutturale’ negli ultimi anni, que-
st’anno ammontera a 450 milioni di euro + 50 milioni ri-
cavati dal Decreto Legge sul Mezzogiorno. LFNA serve
per I'attivazione di misure a sostegno della domiciliarita,
per il supporto alla persona non autosufficiente e alla sua
famiglia con trasferimenti monetari per I'acquisto di ser-
vizi di cura e assistenza domiciliari. Finanzia inoltre in-
terventi complementari all’assistenza domiciliare, come i
ricoveri di sollievo. Come abbiamo gia segnalato su SM
[talia 5-2016, ¢ il primo anno in cui nell’ambito della va-
lutazione della condizione di disabilita gravissima vi &€ un
chiaro riferimento al’EDSS (‘Scala di Invalidita Espansa’
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I nuovi LEA: un traguardo zoppo?

| Livelli Essenziali di Assistenza cambiano. A gennaio il Presidente del Consiglio, Paolo Gentiloni, hadato il via
libera al decreto sui nuovi LEA. Tra le novita piu attese, in particolare dalle persone con SM, c’é 'aggiornamento
del Nomenclatore tariffario su ausili e protesi: non accadeva dal 1999. «ll testo & migliorabile nei contenuti ma
rappresenta un passo avanti nella garanzia dei diritti di cura e assistenza in tutti i territori - afferma Paolo
Bandiera, Direttore Affari Generali AISM -; non a caso, la prima tra le priorita dell’Agenda della SM 2020 &
I'applicazione dei LEA». LAssociazione ha seguito l'iter di approvazione dei Livelli Essenziali di Assistenza - sia
attraverso i lavori portati avanti in seno al tavolo di lavoro sulla Salute dell’Osservatorio Nazionale Disabilita
che nell’interlocuzione con il Ministero della Salute per riportare all'attenzione specifiche istanze delle
persone con SM - ma il lavoro da fare non € concluso in quanto permangono alcuni nodi aperti che devono
trovare urgenti risposte, a partire dal tema dell’accesso ai farmaci sintomatici.

Per Vincenzo Falabella, Presidente della Federazione Italiana per il Superamento dell’Handicap, «<nonostante
le novita sull’assistenza protesica, il provvedimento € insoddisfacente, senza dimenticare che le organizzazioni
di persone con disabilita sono state escluse dalla sua redazione cosi come da monitoraggio e aggiornamento».

Sulla stessa linea anche ANFASS (Associazione Nazionale Famiglie di Persone con Disabilita Intellettiva e/o
Relazionale) e AIPD (Associazione Italiana Persone con sindrome di Down).

Il prossimo aggiornamento dei LEA ¢ previsto gia per marzo 2017. Dunque, non si dovranno attendere altri 18
anni. Da quest’anno, infatti, & stata istituita una Commissione Nazionale per I'aggiornamento dei LEA e la
promozione dell’appropriatezza nel SSN: la Commissione, istituita presso il Ministero della Salute, resterain
carico tre anni e, tra le sue funzioni, vi & la valutazione delle prestazioni erogate dal SSN e la formulazione di
una proposta annuale di revisione dei LEA. Nel processo di miglioramento dei LEA vi & perod, come elemento
preoccupante, I'esclusione delle associazioni dalla fase di monitoraggio e aggiornamento dei Livelli Essenziali.
Per questo - afferma il Direttore Affari Generali AISM, Paolo Bandiera - «sara indispensabile, come sempre,
una responsabile attenzione da parte di AISM e di tutte le persone con SM alla reale applicazione dei LEA e,
anche, I'impegno comune a segnalare nelle sedi opportune tutti i limiti e i possibili miglioramenti da apportare,
trovando il modo piu efficace per fare arrivare la nostra voce ai decisori politici».

che ha lo scopo di valutare i livelli di disabilita delle per-
sone con SM) e quindi alla sclerosi multipla.

Tale risultato & anche frutto del lavoro di sensibilizzazio-
ne e interlocuzione portato avanti da AISM con le istitu-
zioni di riferimento nazionali e regionali - in linea con gli
obiettivi previsti dall’Agenda SM 2020 che, al punto pre-
sain carico, prevede la garanzia di accesso a misure per la
non autosufficienza.

Con il contributo di tutte le persone con SM nei diversi
territori, AISM & impegnata per il 2017 a monitorare co-
me saranno realizzati i decreti attuativi e di riparto delle
risorse del Fondo alle Regioni. LAssociazione, inoltre,
promuove la definizione di un Piano Nazionale che possa
garantire standard e criteri uniformi di accesso a contri-
buti e prestazioni. A oggi, infatti, mentre per valutare le

disabilita gravissime esistono criteri uniformi cui € vinco-
lato I'utilizzo del 40% del FNA, per la gestione della quota
di Fondo destinata alle disabilita gravi (60%) viene ancora
lasciato a ogni Regione e ai singoli Comuni un ampio mar-
gine di discrezionalita.

Fondo Vita Indipendente

Anche se di entita non rilevante, sul totale delle risorse
destinate alle politiche sociali, questo Fondo (vedi SM
Italia 6-2016) da alle persone con SM la possibilita di vi-
vere autonomamente in casa propria e, se lavorano, di
continuare a farlo. Nel 2016 per questo Fondo era stato
previsto uno stanziamento di 5 milioni di euro, integrato
dalle Regioni attraverso risorse proprie. Ora, nella Legge
di Bilancio 2017 non vi € un diretto riferimento alla vita

Il lavoro da fare non € concluso in quanto permangono alcuni nodi aperti che
devono trovare urgenti risposte, a partire dal tema dell’accesso ai farmaci sintomatici.
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Piano Nazionale Cronicita: un passo in avanti

Prende forma una parte importante del Patto per la Salute 2014-2016: il Piano Nazionale per la Cronicita
(PNC). Approvato in Conferenza Stato-Regioni a settembre, il Piano disciplina le modalita di assistenza del
crescente numero di persone con malattie croniche e complesse: in Europa interessano 8 over 65 su 10. |
principi del Piano rispondono anche alle esigenze delle persone con SM e alle priorita dell’Agenda della SM
2020: la malattia vede al centro il paziente e il suo vissuto e non puo essere intesa solo come caso clinico, serve
un’analisi integrata dei bisogni globali, bisogna puntare sullempowerment inteso come abilita a far fronte alla
nuova dimensione imposta dalla cronicita e sviluppo di capacita di autogestione e su un approccio
multidimensionale e di team e non solo sulla relazione del singolo medico con il singolo paziente. «In questo
senso, il Piano € un passo in avanti per migliorare la vita delle persone con SMy, afferma Paolo Bandiera,
Direttore Affari Generali AISM. Nell’elenco di malattie individuato dal Piano pero, nonostante larilevanza
epidemiologica e il peso economico, la SM non c’e. «In questo senso, il Barometro della SM potra indirizzare
meglio le politiche socio-sanitarie e supportare I'azione di advocacy di AISM - afferma Bandiera - Azione che ci
ha gia portato a chiedere di inserire la SM tra le malattie previste dal PNC». Del resto, il Piano prevede la
corresponsabilita delle Associazioni nella messa a punto, attuazione, miglioramento e monitoraggio dello

stesso. «E AISM non si tirera indietro».

indipendente e al rifinanziamento del Fondo.
Bisognera quindi attendere sia I'approvazio-
ne del decreto di riparto del FNA 2017 per
capire se e come sara prevista, anche per
quest’annualita, una somma vincolata alla vi-
ta indipendente. Essendo anche questa una
delle ‘cento’ azioni prioritarie individuate
dallAgenda della SM 2020 occorrera, una
volta di piu, la piena partecipazione di tutte le
persone con SM, dei volontari, delle Sezioni
AISM per stimolare le istituzioni a dare le ri-
sposte che servono.

Fondo Nazionale per il servizio civile
Ammonta a circa 112 milioni di euro, suffi-
cienti per circa 20mila volontari, lo stanzia-
mento per il 2017 del Fondo Nazionale per il Servizio Ci-
vile. Per le successive annualita, sono previsti 108,5 mi-
lioni nel 2018 e 110,3 nel 2019.

La Legge di Bilancio stanzia inoltre 170 milioni di euro
per l'attuazione della Legge delega 106/2016 per larifor-
ma del Terzo settore. All'interno di tale riforma vi & anche
il temadel servizio civile universale. A tal proposito, si po-
ne in evidenza che a fine 2016 il Consiglio dei Ministri ha

dato il via libera al primo decreto legislativo della legge
delega di riforma del Terzo settore: quello relativo, ap-
punto, al nuovo servizio civile universale. Il servizio civile
diventa universale, ovvero punta ad accogliere tutte le ri-
chieste di partecipazione da parte dei giovani che, per
scelta volontaria, intendono fare un’esperienza di valore
formativo e civile, in grado anche di dare loro competen-
ze utili a migliorare la loro occupabilita. smitalia

VAI AL SITO WWW.AISMLIT PER IL DOSSIER INFORMATIVO SU TUTTE LE MISURE CHE

INTERESSANO LA VITA DELLE PERSONE CON SM E DISABILITA. PER LA LEGGE DI BILANCIO

DELLO STATO 2017 VEDI WWW.QUOTIDIANOSANITALIT. IL ‘PIANO NAZIONALE CRONICITA E
DISPONIBILE SU: WWW.SANITA24.ILSOLE240RE.COM/ART/DAL-GOVERNO/2016-09-15.
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Donne fortl

per la Gardenia

testo diMANUELA CAPELLI

IL4,5 E8 MARZO
IN 5 MILA PIAZZA ITALIANE
SOSTIENI LA RICERCA

Due volti nuovi per La Gardenia di
AISM: |a cantautrice e interprete raffi-
ora nata Annalisa e la conduttrice televisi-

va Paola Marella si uniscono ad Anto-

nella Ferrari, attrice con SM e madrina
dell’Associazione, alla giornalista di LA7 Gaia Tortora e al-
la conduttrice televisiva e cantautrice Cristél Carrisi. Tan-
te donne, donne forti, donne che testimoniano non per ca-
so I'evento che 'AISM dedica alle donne in occasione della
loro festa. «<Ho scelto AISM perché da valore all'informa-
zione corretta, spiega, aggiorna, si mette a disposizione.
Per noi giovani la buona informazione &€ fondamentale.
Lho sperimentato con un’amica che hala SM: per credere
nella buonaricerca, nei diritti che ti aiutano ad avere con-

Dona

GRAZIE A: Istituto Nazionale del
Nastro Azzurro, Associazione
Nazionale del Fante, Associazione
Nazionale Marinai d'ltalia,
Associazione Arma Aeronautica,
Associazione Nazionale Carabinieri,
Associazione Nazionale Finanzieri
d’Italia, Associazione Nazionale
Bersaglieri, Associazione Nazionale
Carristi, Unione Nazionale
Sottufficiali Italiani, Associazione
Nazionale della Polizia di Stato,
Associazione Nazionale dei Vigili del
Fuoco, Croce Rossa Italiana,
Segretariato Italiano Giovani Medici,
Progetto Assistenza, Confederazione
Nazionale delle Misericordie d’ltaliae
Le Organizzazioni di Volontariato di
Protezione Civile.

sapevolezza di te e a esigere
dalla societa cid che e tuo,
devi poter avere un'informa-
zione corretta e chiara. Se sei
informato sei piu forte»: An-
nalisa parla cosi durante le ri-
prese dello spot televisivo. E
Paola le fa eco: «ll segreto &
amare la vita, amarla sempre
di piu, senza ascoltare troppo
la sofferenza e il dolore, im-
pegnandoti a non dargli trop-
pa ragione. Siamo soprattut-
to noi donne a farcela. Le
donne sono meravigliose,

forti. Incredibilmente determinate a concentrarsi sui va-
lori e non sulla sofferenza che ingabbia». Forti e fragili,
proprio come la gardenia, € proprio per le donne che la
sfida della SM vale doppio: rispetto agli uomini, hanno un
rischio doppio di ricevere una diagnosi. Per questo AISM
da 12 anni promuove La Gardenia di AISM, che sotto I'Al-
to Patronato del Presidente della Repubblica e con il pa-
trocinio della Fondazione Pubblicita Progresso, permet-
te di raccogliere fondi importanti per laricerca e il poten-
ziamento dei servizi per le persone con SM. | fondi raccol-
ti in piazza con I'SMS solidale saranno impiegati per so-
stenere il progetto di studio sulla SM Pediatrica coordi-
nato dalla professoressa Maria Pia Amato. Unaricerca, e
di nuovo importante per la donna, perché si, la donna &
colpita dalla sclerosi multipla anche nel suo essere mam-
ma: la SM, infatti, pud manifestarsi anche nei bambini. Il
10% delle persone con SM ha meno di 18 anni e quasi il
30% dei bambini e adolescenti con SM manifesta deficit
cognitivi. In 5 mila piazze italiane, 10 mila volontari e tan-
te Associazioni divolontariato da anni al nostro fianco of-
friranno una pianta di gardenia a fronte di un contributo
minimo di 15 euro:il 4,il 5 e '8 marzo, festeggia le donne,
grandi e piccole. smitalia

SMS solidale attivo dal 24 febbraio all'8 marzo con il numero 45 5 20 permettera di donare 2 euro da
cellulari personali WIND TRE, TIM, Vodafone, PosteMobile, CoopVoce e Tiscali e 5 euro per ogni chiamata
effettuata darete fissa Vodafone, TWT e Convergenze e di 2 0 5 euro per ciascuna chiamata fatta da rete fissa

SCOPRI LE PIAZZE SU WWW.AISM.IT

TIM, Infostrada, Fastweb e Tiscali.



testodi

UNA

DIUNA PERSONA IN MODO DURATURO. DAl MOMENT|
DI GRANDE DOLORE PUO NASCERE UNA SPERANZA PER IL FUTURO

Con mille euro si pud comprare un
elettrostimolatore o finanziare due
settimane di lavoro di un ricercatore,
che magari, settimana dopo settima-
na, riuscira a identificare una nuova
terapia piu innovativa e meno invasiva o a individuare
meccanismi utili al trovare finalmente una cura per laSM.
Mille euro possono essere pochi o possono essere tanti.
Per la ricerca ad esempio sono importanti. Lo sa bene
AISM, e lo sa bene Virginia C., che per ricordare il marito
ha fatto una donazione in memoria a FISM, e che nelle in-
tenzioni condivide lo stesso spirito dell’Associazione: per
dirlaconle sue parole, «tante piccole gocce sidice che fac-
ciano il mare», per dirla come noi «ogni piccolo contributo
€ importante».

La famiglia di Virginia ha conosciuto la Fondazione Italia-
na Sclerosi Multipla quando al figlio di 13 anni & stata dia-
gnosticata la SM, e da allora, in diversi momenti dell’an-
no, devolve alla ricerca piccole somme. Poi, quando I'an-
no scorso il marito & morto, la signora e i tre figli hanno
chiesto a parenti e amici di non donare i fiori ma di racco-
gliere fondi per laricerca sulla SM: «Ci sembra una buona

idea da diffondere: se si vuole essere generosi, anche in
momenti di particolare difficolta, si puo fare qualcosa;
anche dai momenti di dolore piu forte pud nascere una
speranza nuova per il futuro, per chi rimanen.

Per ora il figlio € autosufficiente, attivo, ma la signora ri-
pone sempre comunque molte speranze nella ricerca,
«ogni volta che vedo che fanno passi in avanti ringrazio».
E la ricerca ringrazia a sua volta. Perché & anche per me-
rito di tutti coloro che decidono di migliorare il futuro del
prossimo - vicino o lontano che sia - se la ricerca negli
anni ha potuto fare tanti passi in avanti, se i ricercatori
con il proprio lavoro hanno potuto permettere a chi sco-
pre oggi di avere la sclerosi multipla di vivere una vita
molto diversa da quella di chi lo scopriva trent’anni fa,
con diagnosi piul precoci, trattamenti e terapie migliori, e
soprattutto una speranza sempre piu concreta.

E quale modo migliore per ricordare una persona amata?
Una donazione in memoria € un gesto importante di soli-
darieta, perché favivere il ricordo di una persona nel mo-
do piu duraturo possibile, perché finanziare la ricerca
scientifica significa stringere un legame forte tra passato
e futuro. smitalia

Comessifa una donazione in memoria?

Con carta di credito dal sito www.sostienici.aism.it, chiamando il numero verde 800 99 69 69,

con bollettino postale (conto corrente n. 670000 intestato a FISM - Fondazione Italiana Sclerosi Multipla
Via Operai 40, 16149 Genova. Indica nella causale: ‘Donazione in memoria di...’),

con Bonifico Bancario IBAN: IT10Q0200801438000032500000.

Le donazioni in memoria sono fiscalmente deducibili.

PER INFORMAZIONI, DUBBI E ASSISTENZA CHIAMA ILNUMERO 010 2713412

OPPURE VAI AL SITO WWW.SOSTIENICIAISM.IT
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E LA PAGINA CREATA DA GUIDO E DANIELA IN CUI LAFIGLIA,
CHE HA2 ANNIE LASINDROME DI DOWN, PORTA SU FACEBOOK

Guido Marangoni e Daniela Pipinato
sono sposati, hanno tre figlie e vivono
a Padova. Lui & ingegnere informatico.
Qualche volta fa il comico e dieci anni
fa e salito sul palcoscenico con il suo
spettacolo ‘punti di viSta, Spunti di vita. Ha partecipato
anche al ‘Laboratorio artistico Zelig’ di Milano. Daniela &
pedagogista, psicologa e mediatrice familiare. Lultima na-
ta in casa Marangoni si chiama Anna, ha due anni e la sin-
drome di Down.

«Quando la ginecologa ce lo ha comunicato ci abbiamo
scherzato sopra, ma & stato un momento difficile - rac-

'Inter

Vista

conta Guido -. Comunque, una cosa € sicura: Anna é arri-
vata e ha reso migliore me, mia moglie, e le sue sorelle».
Su Facebook, Guido e Daniela hanno creato la pagina
‘Buone notizie secondo Anna), una pagina che spiazza e
conquista, sin dalla foto profilo di Anna con il suo ciuffet-
to sbarazzino e il sorriso ‘monello’ accompagnato da una
linguaccia. La foto ha raggiunto tre milioni di visualizza-
zioni, insieme al suo messaggio: «Ciao sono Anna, e pro-
babilmente tu hai un cromosoma in meno di me. Cosa so-
no venuta a fare in questo mondo? A portare buone noti-
zie e tanti sorrisi». Una sfida coraggiosa, come confessa
Daniela, che non e condivisa proprio da tutti: «Ci ha scrit-



Non ci stanchiamo mai di raccontare che la vita con un figlio con disabilita, nei suoi
aspetti meravigliosi come in quelli faticosi, € comungue una buona notizia.

to una signora che una volta, in libreria, si € avvicinata
sorridente a un bimbo con sindrome di Down. Ma la
mamma del bambino I'ha fulminata: ‘guarda che non c’é
proprio niente da ridere™.

Solo le persone serie sanno sorridere?

Guido: C’¢ ancora molta difficolta nello scherzare e sorri-
dere sulla disabilita. E un terreno scivoloso, ci si mette un
attimo a scadere nel banale o a diventare offensivi, fasti-
diosi, insopportabili. In giro, non per caso, si dice quasi
sempre ‘affetti da sindrome di Down’ o che ci sono ragazzi
che ne ‘soffrono’: questa situazione & sempre avvolta da
un alone negativo, faticoso, di dolore. Internet non fa ec-
cezione, ed é piena di conversazioni nere e disperate. Al-
lora, visto che stiamo vivendo con Anna e le altre figlie un
viaggio che ci fa cambiare e migliorare ogni giorno, abbia-
mo pensato che valesse la pena inserire nel grande fiume
di Internet anche parole differenti, positive, controcor-
rente. E abbiamo aperto una nostra pagina.

E perché proprio con Facebook?

G: Per lavoro, con la mia societa di informatica, mi occupo
di comunicazione. Vado nelle scuole a parlare dei rischi di
un utilizzo sbagliato di Internet. Per questo mi iscrivo a
tutti i social network e conosco Facebook da molto prima
che diventasse cosi famoso. Poi, c’entra Papa Francesco.
Due anni fa, nel suo discorso per la Giornata Mondiale
delle Comunicazioni ha detto che il grande bisogno delle
persone, oggi, non & solo quello di leggere informazioni,
ma di incontrare storie autentiche. E spingeva i giornalisti
ariempire il web anche di storie positive, aggiungendo: «A
questo proposito, avrebbero tanto da dire le famiglie di
persone con disabilita». Mi sono sentito chiamato in cau-
sa, come genitore di Anna. Con Daniela ci siamo detti che
potevamo anche noi dare voce alla nostra storia positiva e
fare da cassa di risonanza per tante ‘buone notizie’ che al-
tre persone come noi avrebbero potuto ricavare dalla
propria vicenda.

Qualcosa in pili su come avete atteso e accolto Anna?

Daniela: La mia compagna di camerain ostetricia, quando
il pediatra prima di dimetterci mi ha chiesto se sapevo co-
me gestire la sindrome di Down era incredula: «Anna ha
questa sindrome? E voi siete cosi felici?». Ci aveva visto
fare festa per due giorni, con tutti i parenti che ci veniva-
no a trovare. Ma lei non sapeva che la nostra storia era
segnata da altre gravidanze che si erano interrotte. E che
il cuore dell’ultima bambina che aspettavo prima di Anna,

Matilde Sofia - cosi 'avevamo chiamata - aveva smesso
di battere nel mio grembo quando aveva sei mesi perché,
invece che un cromosoma in piu, ne aveva uno in meno,
come tutti i bimbi che hanno la sindrome di Turner.

La tua felicita € una conquista impegnativa.

D: Quando sono rimasta incinta di Anna la ginecologa ci
aveva consigliato di fare tutti gli esami del caso, compresa
la villocentesi, per verificare se ci fossero malformazioni
cromosomiche o genetiche. E io avevo reagito con faticae
dolore: «kMamma mia, ancora? Vuole rovinarmi nuova-
mente questi mesi di gravidanza? In cambio di cosa?». Lei
e statadelicata e hatrovato I'argomento giusto: «Fare tut-
ti gli esami e sapere prima se puo esserci qualche proble-
matica aiutera anzitutto voi a prepararvi, e a preparare le
vostre figlie». E stato cosi, abbiamo avuto nove mesi per
prepararci ad accogliere Anna.

Come hanno reagito le sue sorelle quando hanno sapu-
todi Anna?

G: Quando ci siamo riuniti in cucina per dire che la mam-
ma era incinta e che la nuova arrivata avrebbe avuto Ia
sindrome di Down, le due sorelle ci hanno detto: «Allora
€ come Sara?», che € ancora oggi una loro amica. Erano
gia sintonizzate sulla persona, non sulla sindrome, che
pure conoscevano. Per noi & stata una lezione sempre at-
tuale: Anna e prima di tutto Anna, e poi una bambina con
disabilita.

Chi incontra una persona vera non la confonde mai con
la sua disabilita.

G: Lintento della nostra pagina Facebook & proprio que-
sto: dare modo di cambiare lo sguardo, favorire incontri
reali tra persone. Per questo, tramite la pagina, organiz-
ziamo eventi, incontri, presentazioni di libri, spettacoli. Se
conosci qualcuno di persona, tutto cambia.

C’é un evento di cui siete particolarmente orgogliosi?
G: Lanno scorso, con i comici di Zelig con cui sono in con-
tatto, abbiamo organizzato uno spettacolo che si chiama
‘Anna with friends’ Tengo tantissimo a quella parola,
‘with, che in italiano diventa ‘con’. Non é giusto dire ‘sei
Down’, anche perché quello ¢ il cognome del medico che
ha scoperto la sindrome. Diciamo ‘persona con’ sindrome
di Down. E quel ‘con’ cambia tutto, separa il piano della di-
sabilita da quello della persona e, allo stesso tempo, acco-
muna persona con persona. Tu sei ‘persona con’ me e con
le mie caratteristiche.
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E lo spettacolo, com’é andato?

| comici di Zelig hanno recitato il proprio sketch insieme a
un ragazzo con sindrome di Down. Ho insistito molto per-
ché niente fosse improvvisato, perché ci fosse un copione
che i ragazzi avrebbero potuto provare e riprovare. In
questo modo non & emersa solo la capacita del comico di
fare ridere improvvisando sul palco insieme con una per-
sona che sarebbe apparsa veramente ‘down), rinforzando
uno stereotipo sbhagliato. Ed & stato un successo. Tante
persone che non avevano mai incontrato un ragazzo con
sindrome di Down si sono accorte che puo ballare, canta-
re, recitare e fare ridere ‘con’ un comico della televisione,
rivelando doti che tanti spettatori non hanno.

Anche i piu allegri hanno parti tristi, polemiche, arrab-
biate. Se capita con Anna, come la gestite?

G: Anna a volte ‘crea dipendenza), soprattutto ora che ha
imparato a dare i baci. Non smetteresti mai di chiederglie-
li. In ogni caso, trattiamo Anna come le altre figlie, dal pun-
to di vista educativo. Anche lei prova sempre a esondare e
ha bisogno di trovare da parte nostra gli argini che la con-
tengano.

Sulla vostra pagina Facebook che riscontri avete?

D: Non ci stanchiamo mai di raccontare che la vitaconun
figlio con disabilita, nei suoi aspetti meravigliosi come in
quelli faticosi, & comungue una buona notizia. E questo
provoca ma anche genera incontri positivi. Per esempio,
ci ha scritto una futura mamma raccontandoci che era in
crisi, perché anche lei aspettava un figlio con sindrome
di Down: tutta la sua famiglia di origine spingeva forte-
mente perché interrompesse la gravidanza, mentre il

marito voleva che la tenessero. Le abbiamo risposto di
venire a trovarci, se voleva, cosi le avremmo fatto cono-
scere Anna da vicino. Non ci siamo sentiti per un po), poi
ci ha scritto che avevano deciso di tenere il figlio. A quel
punto sono venuti a trovarci e noi andremo tra un po’ a
trovare loro.

Guido, mentre parli, conquisti. Eppure balbetti un po'...
La fragilita é forte, la debolezza conquista, se € autentica,
proprio perché ci accomuna tutti. Viviamo con il mito di
dover essere vincenti e di fare vedere sempre il meglio e,
invece, siamo tutti un po’ deboli. lo ho scelto di ‘buttarmi’
sul palco, come attore, un po’ perché di mio sono ‘scemot-
to, forse, ma anche perché in quel modo davo liberta alle
mie parole un po’ zoppicanti, e facevo della mia stessa fra-
gilita una forza capace di coinvolgere il pubblico. Non &
stato facile. Quando ero adolescente per me questa era
una disabilita gravissima. E anche per arrivare a proporre
uno spettacolo mio, dieci anni fa, € stata lunga: mi ha spin-
to Daniela, che tra noi due & quella pit forte, quadrata, ra-
zionale. Lei mi ha dato forza per realizzare questo mio so-
gno, per andare al Laboratorio artistico che Zelig aveva a
Padova, per partecipare a diversi concorsi comici con il
mio personaggio dell'informaticomico.

Tu Daniela, come ti rapporti con la forza e la fragilita
dei genitori che incontri nel tuo lavoro di mediazione
familiare? Perché oggi per un genitore sembra cosi dif-
ficile essere felice?

Una domanda enorme. Penso che spesso noi genitori rin-
corriamo il mito del figlio che ci siamo immaginati mentre
lo aspettavamo e che vorremmo sempre vincente, sicuro
e sempre applaudito. Cosi, non riusciamo a essere felici e
a gustarci il figlio reale che si rivela giorno dopo giorno.
Di solito quando un genitore mi porta una sua preoccu-
pazione per quello che sta succedendo al figlio, io ascolto
il genitore, ma poi ascolto anche il figlio. Abbiamo genito-
ri poco abituati ad ascoltare anche l'insuccesso. Fatichia-
mo a riconoscere quello che nostro figlio ci sta chiedendo
in quel momento della sua vita. Anche io non mi sento
pronta, oggi, a essere tra dieci anni la mamma di Anna
qguando le sue difficolta saranno ben piu evidenti. Ma ora
lei ne ha due e sono chiamata a essere sua mamma in
questo momento per come & adesso, poi crescero anche
io con lei e mi fard guidare da Anna in questa relazione
tutta da scoprire. smitalia

PER CONOSCERE ANNA E LA SUA FAMIGLIA: WWW.FACEBOOK.COM/BUONENOTIZIE

SECONDOANNA - WWW.GUIDOMARANGONILIT - WWW.GENITORIPERSEMPRE.IT.
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«Due sono le domande urgenti dei ge-
nitori dopo la diagnosi di SM per un fi-
glio: trattamenti risolutivi per modifi-
care la storia della malattia e un'équi-
pe multidisciplinare che li aiuti ad af-
frontare i problemi quotidiani che la
SM pone. Ma anche se le terapie ci so-
no, non cancellano la malattia. E una
presa in carico globale ed efficace in
Italia manca». La dottoressa Agata Po-
lizzi, neuropediatra, consulente Cen-
tro Nazionale Malattie Rare - Istituto
Superiore di Sanita e rappresentante
SIP, affronta quotidianamente il pro-
blema della ‘presa in carico’ di malat-
tie con elevata difficolta assistenziale
e organizzativa come la SM pediatri-
ca, e sa che le famiglie hanno prima di
tutto bisogno di un modello di gestio-
ne funzionale e di esperti, specie del-
I'eta pediatrica, che lavorino insieme
per tutti gli aspetti di una malattia cosi
complessa.

La SM pediatrica & una malattia abba-

stanza rara: la letteratura scientifica
internazionale stima che colpisca dal
3al 10% della popolazione con sclero-
si multipla[1]: in Italia quindi potreb-
bero esserci dai 3.300 agli oltre
10.000 bambini e adolescenti (fino a
18 anni) con SM.

«Una societa civile come la nostra e
responsabile del futuro dei suoi ragaz-
zi, a maggior ragione quando un ado-
lescente o un bambino sitrova adover
affrontare una patologia come la scle-
rosi multipla - evidenzia la Presidente
nazionale AISM Angela Martino -
Non possiamo permetterci di lascia-
re questi ragazzi e le loro famiglie in
balia di parcellizzazioni, passaggi tra
uno specialista e l'altro, disomoge-
neita territoriali di cure e servizi. Nel
2016 AISM ha lavorato per creare
I'ltalian Pediatric Multiple Sclerosis
Network (IPedMS Network), il grup-
po italiano che raccoglie tutti gli
esperti socio-sanitari per la presa in

A misuradi bambino

La storia naturale della SM pediatri-
ca e la fascia di popolazione coinvol-
ta la rende ben distinta dalla malat-
tia dell’adulto, richiedendo servizi
assistenziali, socio-sanitari, riabilita-
tivi e scolastici dedicati. «La propo-
sta di Percorso Diagnostico Tera-
peutico Assistenziale, costruita in
modo congiunto tra i diversi profes-
sionisti della neurologia e della pe-
diatria, comporta il riconoscimento
che il bambino non & un ‘piccolo
adulto’ ma ha proprie specificita bio-

logiche, psicologiche, relazionali e
sociali, riconosciute in letteratura
scientifica - evidenzia Agnese Sup-
piej, dirigente medico Referente
Area Specialistica Neurologica Pe-
diatrica Coordinatore Centro SINP
di 1ll° livello (Centro ad Alta Com-
plessita) Gruppo Neurologia Neuro-
fisiologia Pediatrica - Azienda Ospe-
daliera Univeritaria di Padova e Con-
sigliere Nazionale SINP - | nostri
Orientamenti, insieme, evidenziano
come il bambino con SM presenti

carico della SM Pediatrican.

Iped MS Network coinvolge la Societa
Italiana di Neurologia (SIN), la Societa
[taliana di Pediatria (SIP), la Societa
Italiana di Neuro-Psichiatria dell’In-
fanzia e dell’/Adolescenza (SINPIA) e
la Societa Italiana di Neurologia Pe-
diatrica (SINP), ovvero tutte le socie-
ta scientifiche e i medici specialisti
nella cura delle malattie pediatriche e
neurologiche. Per dare una risposta
efficace ai bisogni di famiglie, bambini
e adolescenti con sclerosi multipla,
bisogna mettersi insieme e farlo in
modo organizzato. Per dare corpo a
questo ideale lo scorso ottobre ‘Iped
MS Network’, con la firma delle quat-
tro societa scientifiche coinvolte, ha
pubblicato gli «Orientamenti per il
Percorso Diagnostico Terapeutico
Assistenziale (PDTA) della SM pedia-
trica e altre malattie demielinizzanti
acquisite del sistema nervoso centra-
le del bambino/adolescenten».

aspetti e necessita tipiche proprio
per il fatto di essere bambino - e non
di avere la SM -: é inserito in un am-
biente scolastico, ha necessita di gio-
care, vive in una famiglia che & coin-
volta nella sua malattia. «Per una
presa in carico efficace dobbiamo
imparare a prenderci cura di tutti
questi aspetti». Ecco, allora, la strada
e la meta: anche se quello di cui par-
liamo & solo un documento, che do-
vra essere adottato nelle Regioni e
nelle ASL, «i protocolli diagnostico-

“ Le famiglie hanno prima di tutto bisogno di essere seguite da esperti dell'eta pediatrica
che lavorino insieme per tutti gli aspetti di una malattia cosi complessa.,,




terapeutici, quando sono ben deli-
neati, permettono di omogeneizzare
le condotte della varie professionali-
ta che possono avvicinarsi al proble-
ma della sospetta SM in eta pediatri-
ca - come spiega Nardo Nardocci
(Direttore del dipartimento di Neu-
roscienze Pediatriche Istituto Carlo
Besta di Milano e rappresentante
SINPIA) - Questo PDTA mette nero
su bianco un modello di intervento
per cui ogni bambino, ovunque nasca
e in qualsiasi struttura socio-sanita-
ria arrivi, possa essere curato con la
massima efficacian.

Un percorso ben delineato per la cu-
ra della SM pediatrica, che parta dal-
la diagnosi, continui con la terapia e
il monitoraggio dell’andamento di
malattia fino ad arrivare ai diversi
servizi territoriali di supporto, deve
individuare soluzioni per le criticita
legate al bambino come personae al-
la sua malattia ma anche per le diffi-
colta legate all'organizzazione sani-
taria e sociale.

Limportanza della

diagnosi tempestiva

Nelle fasi iniziali, soprattutto se si
tratta di un bambino, la SM potrebbe
essere non prontamente riconosciu-
ta, a motivo della relativa rarita, del
presentarsi con piu sintomi contem-
poraneamente e anche per la presen-
za di manifestazioni cliniche aspecifi-
che quali cefalea, episodi convulsivi,
alterazioni dello stato di coscienza
(non associati a febbre), disturbi co-
gnitivi o disturbi del comportamento

“ [ bambino non &
un ‘piccolo adulto,
ma ha proprie
specificita biologiche,
psicologiche,
relazionali e sociali. ,,

insorti acutamente che rendono piu
difficile, all'esordio, la diagnosi diffe-
renziale con altre malattie demieli-
nizzanti quale ad esempio I'encefalo-
mielite acuta disseminata (ADEM).
Da qui il rischio di un ritardo nell’iter
diagnostico e nell'inizio di un tratta-
mento tempestivo, con importanti ri-
cadute sul decorso della malattia.
Per questo, continua Nardocci, «il
primo aspetto di criticita che questo
PDTA vuole risolvere é quello di una
diagnosi tempestiva, facendo da base
comune per i diversi servizi sanitari
italiani, in ogni territorio, a partire
dai pediatri che non necessariamen-
te devono essere esperti di SM ma
che devono essere in grado di indivi-
duarne subito i segnali e di inviare il
bambino nelle sedi opportune per
tutti gli esami necessari».

La fragilita dei genitori

Anche la comunicazione della dia-
gnosi € un momento delicato e criti-
co, cherichiede luoghi e tempi appro-
priati, modalita, terminologie e con-
tenuti idonei e diversificati per fase di
sviluppo. Puo essere decisivo, sin dal-
I'inizio, un adeguato sostegno psicolo-
gico. Al riguardo, Marco Roscio e Lo-

rena Pippolo (Struttura Complessa
Neurologia 2, Sclerosi Multipla e Re-
cupero Neurologico, PO. Gallarate,
Varese) raccontano: «Spesso al mo-
mento della diagnosi, il neurologorrile-
va una fragilita dei genitori e la segna-
la allo psicologo. Hanno comprensibili
reazioni ansiose, di grande preoccu-
pazione rispetto al futuro. Hanno la
necessita di elaborare il lutto sulle
aspettative che avevano sul figlio sa-
no. Se i figli sono adolescenti che han-
no bisogno di uscire di casa e spostare
nel gruppo dei pari il punto di riferi-
mento, possono innescarsi dinamiche
iperprotettive che rischiano di essere
deleterie. Abbiamo seguito anche casi
di genitori che non hanno voluto co-
municare la diagnosi al figlio, generan-
do una serie di situazioni paradossali.
Sono nodi che hanno bisogno di mesi
per essere sciolti». Un buon modello
di presa in carico della SM pediatrica,
dunque, prevede la presenza sistema-
tica degli psicologi che seguano i ra-
gazzi e i genitori: «Li aiutiamo a tra-
sformare la malattia in un fatto della
vita quotidiana. Permanere in una si-
tuazione di eccezionalita, mentre si
affronta una malattia cronica, porta a
vissuti di ansia che nel tempo diventa-
no insostenibili».

Limpatto della SM

sulla vita del bambino

Il bambino con SM non ¢ la sua malat-
tia. Spesso sta abbastanza bene e con-
tinua a vivere la stessa vita di tutti gli
altri bambini. Bisogna dunque ben ge-
stire 'impatto che la SM e i suoi sinto-

1 Banwell B,Ghezzi A, Bar-Or A. e coll. Multiple sclerosis in children: clinical diagnosis, therapeutic strategies, and future directions. Lancet

Neurology 2007, 6:887-902

Ruggieri M, lannetti P, Polizzi A. e coll. Multiple sclerosis in children under 10 years of age. Neurol.Sci. 2004;25 Suppl 4:5326-5335.
Dell'Avvento S, Sotgiu MA, Manca S, Sotgiu G, Sotgiu S. Epidemiology of multiple sclerosis in the pediatric population of Sardinia, Italy. Eur J Pediatr.

2016 Jan;175(1):19-29.




mi hanno nella sua vita quotidiana. La
presa in carico della SM, soprattutto
per un ragazzo, non finisce all'interno
del Centro SM e ha bisogno di con-
nessioni, a oggi non strutturate, tra la
realta dell’Ospedale o del Centro SM
che faladiagnosied erogala cura, con
il resto della vita del bambino. Come
evidenzia ancora Nardocci «la cosa
pitlimportante € assicurare la gestio-
ne longitudinale che offra, in sinergia
con il centro responsabile del tratta-
mento medico, la presa in carico glo-
bale che riguarda tutti gli aspetti po-
tenzialmente problematici della vita
quotidiana dalla scuola alle relazioni
con i coetanei. Per la mia esperienza,

in una gestione efficace le problema-
tiche non specificamente neurologi-
che, come l'inserimento scolastico o
la maturazione emotivo-relazionale,
possono essere talvolta pit impattan-
ti sulla qualita della vita dei bambini».
Questa presa in carico territoriale di
solito e garantita dal neuropsichiatra
infantile e dallo psicologo del distret-
to o dell’ASL, dal pedagogista dell’eta
evolutiva per le questioni scolastiche.
Ci sono anche Centri che attuano un
approcciodicurache cercadiintegra-
re luoghi, strutture e competenze di-
verse, ma in modo diverso da Centro
a Centro e non sempre seguendo un
protocollo strutturato.

Modello di presa in carico della SM

Assicurare la gestione
longitudinale che offra,
insinergia con il centro
responsabile del
trattamento medico, la
presain carico globale
che riguarda tutti gli
aspetti potenzialmente
problematici della

vita quotidiana dalla
scuola alle relazioni
con i coetanei.

Nell'organizzazione sanitaria si ri-
scontrano difficolta sia sul versante
della neurologia sia su quello della pe-

Accesso del bambino presso il Pediatra di Libera Scelta (PLS), o il Medico di Medicina Generale (MMG), direttamente in Pronto Soccorso (PS) o al Punto Unico
di Accesso (PUA) dei servizi territoriali. Di fronte al sospetto di SM, invio del paziente presso uno dei servizi specializzati in neuropsichiatria infantile o pediatria.
Post diagnosi, presa in carico globale della SM da parte dei servizi specialistici in rete con i servizi territoriali (es: scuola; neuropsichiatri dellASL,

associazioni). Istituzione di un Nucleo Regionale di riferimento con tutti gli specialisti necessari.



diatria. «Oggi - spiega Angelo Ghezzi
(Centro studi SM Gallarate, rappre-
sentante SIN) - & ancora modesta la
percentuale di ragazzi con SM pedia-
trica che arrivano all'incontro con gli
‘esperti’ dei Centri clinici SM, il servi-
zio deputato alla diagnosi e cura della
SM, dove sono presenti le competen-
ze specifiche per la gestione della
malattia. Nel nostro Centro abbiamo
seguito negli ultimi dieci anni oltre 50
ragazzi con SM, provenienti da diver-
se regioni, mentre i casi stimati e le
nuove diagnosi dovrebbero essere
decisamente di piu». Sul versante dei

servizi pediatrici la dottoressa Sup-
piej racconta: «l centri di neurologia
pediatrica non erogano terapie.
Quando dunque, dopo il ricovero, mi
trovo a passare i bambini con SM al
Centro SM o all’Ospedale degli adulti
per la definizione del piano terapeuti-
co, le famiglie continuano a telefo-
narci. Sulla scorta di queste esperien-
ze ritengo che unacriticita da supera-
re riguardi gli spazi e i luoghi della cu-
ra che, a differenza dei Centri SM fre-
quentati da adulti, dovrebbero esse-
re davvero a misura di bambino. E ne-
cessaria un‘organizzazione congiun-

Un modello migliorativo

su base regionale

Per superare le criticita organizzati-
ve, gli ‘Orientamenti per la presa in
carico della SM pediatrica’ raccoman-
dano che le Regioni promuovano «lo
sviluppo della rete pediatrica a parti-
re dalla valorizzazione delle reti esi-
stenti. All'interno della rete dovra es-
sere individuato e/o istituito, per ogni
Regione, almeno un nucleo di riferi-
mento, definito come punto di rac-
cordo per il coordinamento delle di-
verse competenze/specializzazioni,
per l'identificazione del percorso as-
sistenziale, diagnostico e terapeutico
ottimale, e per garantire la continuita
assistenziale del paziente con SM pe-
diatrica, in stretta connessione con la
rete dei centri clinici SM del territorio
e con le unita operative di neuropsi-
chiatria infantile e di pediatria a indi-
rizzo neurologico. In particolare, que-
sto nucleo di riferimento, dovra avere
al proprio interno almeno un neuro-
logo con esperienza clinica e scientifi-
ca sulla SM pediatrica, almeno un
neuropsichiatra infantile o pediatra a

indirizzo neurologico. Dovra anche
disporre di una équipe multidiscipli-
nare che includa almeno un infermie-
re e uno psicologo preparati in SM e
in SM pediatrica. Tra i compiti previsti
per questo nucleo regionale di riferi-
mento: assicurare la prescrizione dei
farmaci per la sclerosi multipla (DMT)
in base ai modelli organizzativi adot-
tati dalle singole Regioni; accogliere il
paziente pediatrico e i genitori in am-
bulatori multidisciplinari, con spazi
‘dedicati’ distinti da quelli degli adulti,
all'interno di UO di pediatria e neu-
ropsichiatria infantile».

Per diventare realta gli Orientamenti
devono essere conosciuti e sia AISM
che le societa scientifiche firmatarie
stanno gia facendo la propria parte.
«Tra le priorita dellAgenda della SM
2020 - spiega il Direttore Affari Ge-
nerali Paolo Bandiera - & prevista la
definizione e attuazione di percorsi
di presa in carico per i bambini con
SM. Per questo come Associazione
abbiamo fatto in modo che fosse con-

ta, in cui le esigenze del bambino sia-
no affrontate a 360 gradi». Sulla stes-
sa lunghezza d’onda, ma con accen-
tuazioni diverse, & Ghezzi: «A mio av-
viso il vero nodo critico non é il Cen-
tro SM e la sua connotazione ‘adulta’,
quanto il fatto che non esista al mo-
mento una vera rete di connessione
con il pediatra di base e con le strut-
ture di riferimento del Distretto so-
cio-sanitario, dell’ASL, della vita quo-
tidiana del ragazzo nel suo territorio.
E a questo tipo di innovazione che oc-
corre dare corpo nell’'organizzazione
socio-sanitarian.

tenuto un rimando a questi Orienta-
menti nei PDTA per la SM che alcune
Regioni hanno gia definito. Allo stes-
so modo li stiamo proponendo come
parte integrante dei PDTA della SM
che sono ancorain via di costruzione,
come in Friuli Venezia Giulia o in Sar-
degna. In tal modo questo documen-
to diventa un importante contributo
per gli atti di programmazione socio-
sanitaria e per garantire a ogni per-
sona i propri diritti».

Altrettanto importante & che questi
Orientamenti siano utilizzati per la
promozione di una migliore cono-
scenzaditutto cio cheriguardalapre-
sain carico della SM presso le catego-
rie mediche, in particolare i pediatri di
libera scelta. «<Da tempo - ricorda la
dottoressa Polizzi - la Societa italiana
di Pediatria & sensibile a questo argo-
mento e nel prossimo Congresso Na-
zionale, che si terra a maggio 2017 a
Napoli, dedichera una sessione alla
SM in eta pediatrica, con temi che
stiamo concordando con AISM»,




Riabilitazione cognitiva:
una ricerca sui giovani,
con l'ausilio di una app per tablet

Gli ‘Orientamenti per un PDTA della
SM pediatrica’ pubblicati da IpedMS
Network evidenziano come «nono-
stante il riconoscimento dell’'impor-
tanza del deficit cognitivo in pazienti
pediatrici con sclerosi multipla, a og-
gi non esistano studi pubblicati suin-
terventi di riabilitazione cognitiva in
questa popolazione. Lo sviluppo di
strategie riabilitative efficaci mirate
e dunque una priorita per la ricerca
futuras. Una priorita che FISM sup-
porta con investimenti importanti,
scegliendo e sostenendo ogni anno
‘Progetti Speciali’ realizzati in siner-
gia dai principali ricercatori della SM
pediatrica.

In particolare, come gia nel 2016 an-
che nel 2017 i fondi raccolti con
I’'SMS solidale legato a ‘La Gardenia
di AISM’ andranno a sostenere uno
studio multicentrico, randomizzato,
controllato in doppio cieco, condotto
dalla professoressa Maria Pia Amato
(Universita di Firenze, Azienda Os-
pedaliero Universitaria Careggi).

Vi parteciperanno circa 40 ragazzi
con SM, reclutati in diversi Centri
SMitaliani. «Circa il 30% dei bambini
e adolescenti con SM - spiega Amato
- manifesta deficit cognitivi, in parti-
colare a carico di attenzione, velocita
di elaborazione delle informazioni,
memoria, funzioni esecutive e fun-
zioni visuo-motorie, che possono
avere un profondo impatto negativo
sulle vita quotidiana.

La riduzione del rendimento scola-
stico & stato per molti il primo segna-
le d’allerta della malattia, ancora pri-
ma che se ne manifestassero i classi-
ci segni neurologici. Il nostro studio
intende valutare la fattibilita e I'effi-
cacia di un training computerizzato
dell’attenzionen.

Concretamente, per questa ricerca
saranno reclutati 40 ragazzi con SM
dietatra 9 e 18 anni con documenta-
to deficit su almeno un test di atten-
zione. Effettueranno un training spe-
cifico di 8 settimane, con sessioni di
30 minuti per 5 giorni la settimana.

Una novita interessante e l'utilizzo di
una serie di ‘'videogame’ messi a pun-
to sulla base della teoria ‘Attention
Processing Training’ (APT).

Il software utilizzato e stato svilup-
pato da Andrea Tacchino, ricercatore
di FISM insieme a Ludovico Pedull3,
laureato in Fisioterapia e in Bioinge-
gneria, gia ricercatore di FISM e at-
tualmente impegnato all’'Universita
di Genova: «Questo software - spie-
ga Tacchino - ha due grandi vantaggi.
E un'applicazione per tablet e puo es-
sere utilizzata anche a casa. In piu
utilizza algoritmi che incrementano
(o diminuiscono) progressivamente il
livello di difficolta, regolandosi in
tempo reale sulle caratteristiche del
singolo. E stato dimostrato infatti
cheirisultati migliori, sia dal punto di
vita comportamentale che a livello
neurofisiologico, si ottengono quan-
do il training, invece che basarsi su
un livello standard uguale per tutti,
‘sfida’ ciascuno a migliorare sempreiil
proprio livello massimale». smitalia

“ Lo sviluppo di strategie riabilitative efficaci mirate e una priorita per la ricerca
futura. Una priorita che FISM supporta con investimenti importanti, scegliendo
e sostenendo ogni anno ‘Progetti Speciali’ realizzati in sinergia
dai principali ricercatori della SM pediatrica.,,

PER UN APPROFONDIMENTO SULLA SM PEDIATRICA: WWW.AISML.IT

COS’E LA SCLEROSI MULTIPLA, VOCE ‘LA SM NEI BAMBINI’
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Matrimonio, nozze d’oro e d"argent'o, battesimo,
yrima comunione, faurea, momenti syeciafi
che possono essere resi unici e indimenticabili

con un gesto di solidarieta.
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www.aism.it - bomboniere@aism.it - Tel. 010 27131
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Oltre 110.000 casi in ltalia. Una nuova diagnosi ogni 3 ore.
La sclerosi multipla colpisce soprattutto i giovani. Non si puo prevenire e non esiste una cura definitiva.

Con un lascito testamentario ad AISM
sostieni la ricerca e proteggi il futuro di chi ami.

PER RICEVERE GRATUITAMENTE COGNOME
LA GUIDA “CIMPORTANZA DI FARE
TESTAMENTO: UNA SCELTA LIBERA INDIRIZZO
DI VALORE” POTETE COMPILARE  cpp
IL COUPON E INVIARLO
IN BUSTA CHIUSAA:  TEL, DATA DI NASCITA
AISM ONLUS - VIA OPERAI, 40
16149 GENOvA EMAIL

OPPURE CONTATTARCI | dati personali da Lei rilasciati potranno essere utiizzati, nel rispetto del D.Lgs. 196/2003, da FISM - Fondazione Italiana Sclerosi Multipla Orlus - Via Operai, 40
AL NUMERO 010/2713412 16149 Genova esclusivaments per il perseguimento delle propris finalita istituzionali (tra cui finalita informative e di sensibilizzazione). In qualsiasi momento potra
consultare, modificare, opporsi al trattamento dei suoi dati rivolgendosi a: FISM - Via Operai, 4C - 16149 Genova via malil aism@aism.it o telefonicamente a

0 CON EMAIL LASCITI@QAISM.IT  010.27131. Informativa Completa sul sito www.aism.it
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