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TUTORI GAMBA PIEDE: utilizzo quotidiano di tutori
per correggere valgismo e protezione equino 

SMALERA:
un motivo in più per stare in piedi 

in compagnia

4. Orthopedic Care 5. Physical Therapy and Rehabilitation
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Utilizzo precoce del corsetto

4. Orthopedic Care

5. Physical Therapy and 
Rehabilitation
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SMA 1: 
Il cambiamento….
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Programma Abilitazione Precoce Genitori, 
Perchè?

Perchè crescere con la 
SMA è….. 

Uno sforzo paragonabile 
quasi a quello di 

respirare
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Noi crediamo che oggi più di prima, 
la formazione precoce dei genitori e la gestione della loro 
motivazione nel tempo, acquisisce ancora più valore, in 
vista della modifcia della prognosi dei bimbi SMA 1

� Per conoscere:
� Dai primi sintomi al saper fare quotidiano

� Per capire:  
� Dalle indagini, alla gestione della prognosi 

sul proprio bambino
� Per imparare: 

� il linguaggio medico e sanitario, come valore 
aggiunto alle comunicazioni indispensabili 
per gestire professionisti e cura 

� Per sapersi muovere nella rete del sistema 
della cura
� Dall’ignoranza dei sistemi, alla competenza 

delle organizzazioni
� Per trovare risposte:

� Dalle domande senza risposta, alle risposte 
diversificate per temi

� Per saper fare:
� Dall’impotenza dell’ignoranza, alla 

conoscenza specifica dei problemi ed alle 
possibili soluzioni, con il proprio bambino

� Per progettare:
� Interventi mirati ad obiettivi condivisi

� Per poter scegliere
� Con i dovuti modi e tempi, liberi dalla 

condizione dettata dall’emergenza
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MANGIARE PER BOCCA 
un’abilita da mantenere

2. Nutrition, Growth and Bone Health Care
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LA PIPI’ NEL WATER 
un’abilità educabile 
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ACQUA 
Un’opportunità anche a casa 

5. Physical
Therapy and 
Rehabilitation
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CAA SMA 
Parlare di comunicazione…
per dare voce al pensiero
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E per gli SMA 2?
Alla prossima puntata…

Obiettivi: 

• Rinforzare le braccia per 
migliorare l’autonomia nelle 
attività quotidiane 

• Mantenere la mobilità
articolare e contrastare le 
retrazioni tendinee 

• Rinforzare i muscoli del tronco 
per contrastare le deformazioni 
della colonna 
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Programma Abilitazione Precoce dei Genitori 
PAPG

è una visione a 360° per migliorare la qualità di vita

Quotidianità a casa

PAPG SMA è…

Ortesi e ausili su misura

Supportare le relazioni

Formazione familiari e operatori

Laboratorio acquatico CAA

Scuola

Crescita emotiva e siblings
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PAPG è
riconoscere che anche i fratelli hanno 

bisogno di spazio…

troppo spesso dimenticati
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PAPG è…

Un’opportunità trasversale alle culture, 
alle religioni ed ai colori
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PAPG è….
Partecipare in modo attivo agli stage per genitori, 

bambini e fratelli  
“MIO FIGLIO HA UNA 4 RUOTE”
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PAPG è
Dare valore all’ARIA ed al SOLE come  

veicoli di calcio e vitamina D

2. Nutrition, Growth and Bone Health Care
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PAPG è
andare sulla neve sopra 2000 metri

“SAPRE BIANCO”
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“SMA 1 abita con noi”
Vademecum per una sostenibile vita 

quotidiana a casa 

…presto anche in inglese!

Ora anche in Polacco 
“Z SMA 1 NA CO DZIEN“
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PAPG è il valore della vita quotidiana 
sostenuto da SMAmme e SMApapà



19

PAPG è
condividere la formazione genitori 

con altre nazioni

Vera Foundation
Association of SMA Families in Russia

Annual conference
Association of SMA Families in Polonia
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CURE SMA USA
ha apprezzato per ben 3 anni la nostra 

trentennale esperienza

� 2015 

� PEPE - Program for Early Parental 
Empowerment to improve quality 
of life for SMA patients

� 2016

� Italian type 1 SMA children using 
power wheelchair: the importance 
of Early Parental Empowerment 
for enhancing development and 
mitigating disability. 

� 2017

� Relation between CHOP and 
Corset therapy in italian Spinal 
Muscular Atrophy type I children
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GRAZIE AL PATROCINIO ED AL 
SOSTEGNO DELLE ASSOCIAZIONI

ed al Gruppo Genitori Sempre Attivi Pro SAPRE!!!!
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SAPRE – Settore Abilitazione PREcoce dei 
Genitori

SI PUO’ FARE!! 

sapre@policlinico.mi.it

FACEBOOK: @SapreMilano


