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Ȥɏɇɉɂɑɏɐ, Ʉ ɐɆɏɐəɂɓɞɇ 
ȳȮȢ Ʉɐɚɍɐ Ʉ ɑɐɄɓɇɆɏɇɄɏɕɠ ɈɊɉɏɞ ɓɇɎɞɊ 



-  3 

ȳȮȢ 
   ȳɑɊɏɂɍɞɏɂɡ Ɏɝɚɇəɏɂɡ ɂɔɒɐɖɊɡ 

ȿɔɐ ɏɇɒɄɏɐ- Ɏɝɚɇəɏɐɇ ɅɇɏɇɔɊəɇɓɌɐɇ ɉɂɃɐɍɇɄɂɏɊɇ 

Á ȥɇɏɇɔɊəɇɓɌɂɡ ɏɂɓɍɇɆɓɔɄɇɏɏɐɓɔɞ 

Á 1 ɏɐɓɊɔɇɍɞ Ʌɇɏɂ ɏɂ ɌɂɈɆɝɇ 40/50  əɇɍɐɄɇɌ 

Á 1 ɒɇɃɇɏɐɌ Ɋɉ 6000/10.000 ɑɐɒɂɈɇɏ 

Á 2-ɇ ɏɂɊɃɐɍɇɇ əɂɓɔɐ Ʉɓɔɒɇəɂɠɛɇɇ ɅɇɏɇɔɊəɇɓɌɐɇ ɉɂɃɐɍɇɄɂɏɊɇ ɑɐɓɍɇ 
ɎɕɌɐɄɊɓɘɊɆɐɉɂ 

 

ȳɕɛɇɓɔɄɕɇɔ ɔɒɊ ɔɊɑɂ ȳȮȢ: 1,2,3   

Á ȤɝɓɐɌɊɋ ɕɒɐɄɇɏɞ ɊɏɄɂɍɊɆɊɉɂɘɊɊ Ɋ Ƀɝɓɔɒɐɇ ɕɗɕɆɚɇɏɊɇ ɓɐɓɔɐɡɏɊɡ  

Á ȱɐɍɏɂɡ ɉɂɄɊɓɊɎɐɓɔɞ ɐɔ əɍɇɏɂ ɓɇɎɞɊ ɐɓɕɛɇɓɔɄɍɡɠɛɇɅɐ ɕɗɐɆ 

ȴɇəɇɏɊɇ ɃɐɍɇɉɏɊ ɉɂɄɊɓɊɔ ɐɔ ɐɓɔɒɐɔɝ, ɔɡɈɇɓɔɊ Ɋ ɄɂɒɊɂɏɔɂ ɃɐɍɇɉɏɊ;  
Ƀɐɍɇɉɏɞ ɉɂɔɒɂɅɊɄɂɇɔ ɑɐɄɓɇɆɏɇɄɏɕɠ ɈɊɉɏɞ ɏɂ Ʉɓɇɗ ɕɒɐɄɏɡɗ 

Á Ȯɐɔɐɒɏɂɡ ɖɕɏɌɘɊɡ 

Á Ȧɝɗɂɔɇɍɞɏɂɡ ɖɕɏɌɘɊɡ 

Á ȱɒɊɢɎ ɑɊɛɊ 
 

ȳȮȢ 1 ɔɂɌɈɇ ɏɂɉɝɄɂɠɔ Ƀɐɍɇɉɏɞɠ ȤɇɒɆɏɊɅɂ- ȥɐɖɖɎɂɏɂ 

Á ɏɂɊɃɐɍɇɇ ɔɡɈɇɍɝɋ ɄɂɒɊɂɏɔ ɓ ɏɇɕɔɇɚɊɔɇɍɞɏɝɎ ɑɒɐɅɏɐɉɐɎ 
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ȰɑɊɓɂɏɊɇ ɕɒɐɄɏɇɋ ȳȮȢ 

SMA 1: ȳɊɍɞɏɂɡ Ɏɝɚɇəɏɂɡ  ɅɊɑɐɔɐɏɊɡ, 
ɑɒɐɃɍɇɎɝ ɓ ɌɐɐɒɆɊɏɂɘɊΙΝ, ɆɝɗɂɏɊɇɎ Ɋ 
ɅɍɐɔɂɏɊɇɎ, ɑɒɐɅɒɇɓɓɊɒɕɠɛɊɋ ɑɂɒɂɍɊə. 
Ȭɂɚɇɍɞ ɐɔɓɕɔɓɔɄɕɇɔ. ȳɎɇɒɔɞ.  
 

SMA 2: ɓɊɍɞɏɐɇ ɑɐɏɊɈɇɏɊɇ ɎɝɚɇəɏɐɅɐ 
ɔɐɏɕɓɂ, ɑɂɒɂɍɊə Ɍɐɏɇəɏɐɓɔɇɋ, 
ɓɂɎɐɓɔɐɡɔɇɍɞɏɐ ɎɐɈɇɔ ΡɂɗɐɆɊɔɓɡ ɔɐɍɞɌɐ 
Ʉ ɓΜɆδəɇɎ ɑɐɍɐɈɇɏɊɊ, ɏɇ ɎɐɈɇɔ Ʉɓɔɂɔɞ 
Ƀɇɉ ɑɐɎɐɛɊ. ȳɂɎɐɓɔɐɡɔɇɍɞɏɐ ɏɇ ɗɐɆɊɔ. 
Ȳɕəɏɐɇ, ɂ ɉɂɔɇɎ ɟɍɇɌɔɒɊəɇɓɌɐɇ Ɍɒɇɓɍɐ. 
ȩɂɔɒɕɆɏɇɏɏɝɋ Ɍɂɚɇɍɞ.  

ȱɐɌɂ ɏɇɔ ɏɊɌɂɌɐɅɐ ɍɇəɇɏɊɡ! 
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ȬɂɌ ɄɝɅɍɡɆɡɔ ɆɇɔɊ ɓɐ ȳȮȢ 1? 
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 Ɋ ȳȮȢ 2? 
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 ȯɂɊɃɐɍɇɇ əɂɓɔɝɇ ɐɓɍɐɈɏɇɏɊɡ 

ȥɐɓɑɊɔɂɍɊɉɂɘɊɊ 
Á ȬɐɏɓɕɍɞɔɂɘɊɡ ɓɑɇɘɊɂɍɊɓɔɂ 
Á ȿɌɓɔɒɇɏɏɂɡ ɑɐɎɐɛɞ 

 

ȷɒɐɏɊəɇɓɌɂɡ Ɇɝɗɂɔɇɍɞɏɂɡ ɏɇɆɐɓɔɂɔɐəɏɐɓɔɞ 
Á ȮɇɗɂɏɊəɇɓɌɂɡ ɄɇɏɔɊɍɡɘɊɡ 

Áəɇɒɇɉ ɎɂɓɌɕ ɊɍɊ əɇɒɇɉ ɔɒɂɗɇɐɓɔɐɎɕ 
Á ȳɍɂɃɝɋ Ɋ  ɏɇɟɖɖɇɌɔɊɄɏɝɋ Ɍɂɚɇɍɞ 

ȰɓɍɐɈɏɇɏɏɐɇ ɌɐɒɎɍɇɏɊɇ 
Á ȤɓɑɐɎɐɅɂɔɇɍɞɏɝɇ ɔɇɗɏɊɌɊ ɌɐɒɎɍɇɏɊɡ 

Áəɇɒɇɉ ɏɂɉɐɅɂɓɔɒɂɍɞɏɝɋ ɉɐɏɆ 
Áəɇɒɇɉ ɅɂɓɔɒɐɓɔɐɎɕ 

ȰɒɔɐɑɇɆɊəɇɓɌɊɇ ɆɇɖɐɒɎɂɘɊɊ 
Á ȳɌɐɍɊɐɉ (ɔɡɈɇɍɐɇ ɊɓɌɒɊɄɍɇɏɊɇ ɑɐɉɄɐɏɐəɏɊɌɂ) 
Á ȬɐɏɔɒɂɌɔɕɒɝ  

Á ȣɐɍɊ 
 

ȱɂɒɂɍɊəɊ ɓɖɊɏɌɔɇɒɐɄ   
Á ȲɂɓɓɔɒɐɋɓɔɄɂ ɎɐəɇɊɓɑɕɓɌɂɏɊɡ 
Á ȬɂɍɐɄɝɇ ɌɂɎɏɊ 



-  8 

Á ȱɒɊɓɍɕɚɊɄɂɔɞɓɡ Ɍ ɆɒɕɅɊɎ 
ɓɑɇɘɊɂɍɊɓɔɂɎ? 

Á ȪɓɌɂɔɞ ɏɐɄɝɇ ɆɊɂɅɏɐɉɝ? 

Á ȪɓɌɂɔɞ ɑɐ ɄɓɇɎɕ Ȫɏɔɇɒɏɇɔɕ? 

Á Ȧɐɓɔɂɔɐəɏɐ ɍɊ ɖɊɉɊɐɔɇɒɂɑɊɊ? 

Á ȬɐɏɓɕɍɞɔɊɒɐɄɂɔɞɓɡ ɓ 
ɓɇɎɇɋɏɝɎɊ ɐɒɅɂɏɊɉɂɘɊɡɎɊ? 

Áȳ ɌɂɌɊɎɊ? 

ÁȩɂəɇɎ? 

ȱɐɟɔɐɎɕ ɌɂɈɇɔɓɡ, əɔɐ ɏɇɄɐɉɎɐɈɏɐ 
ɏɊɌɂɌ ɓɑɍɂɏɊɒɐɄɂɔɞ ɈɊɉɏɞé 

Á ȦɊɂɅɏɐɉ ɑɐɍɕəɇɏ 

Á ȣɐɍɞɏɐɋ ɒɇɃɇɏɐɌ 

Á ȯɇɄɝɏɐɓɊɎɂɡ Ƀɐɍɞ 

Á ȰɓɐɉɏɂɏɊɇ ɈɊɉɏɊ Ɇɐ Ɋ ɑɐɓɍɇ 

Á ȳɔɒɂɗ ɑɇɒɇɆ ɏɇɊɉɄɇɓɔɏɐɓɔɞɠ 

Á ȨɊɉɏɞ Ʉ ɐɈɊɆɂɏɊɊ ɔɐɅɐ əɔɐ 
ɎɐɈɇɔ ɑɒɐɊɉɐɋɔɊ, ɈɊɉɏɞ Ʉ 
ɐɔɒɝɄɇ ɐɔ ɄɓɇɅɐ 

Á ȳɔɂɒɂɔɇɍɞɏɐ ɒɂɓɔɊɔɞ ɒɇɃɇɏɌɂ, 
Ɍɐɔɐɒɝɋ 

ÁȯɊɌɐɅɆɂ ɏɇ ɃɕɆɇɔ ɗɐɆɊɔɞ 
ÁȯɊɌɐɅɆɂ ɏɇ ɓɎɐɈɇɔ ɓɂɎ 
Ɇɝɚɂɔɞ Ɋ ɇɓɔɞ 

ÁȯɊɌɐɅɆɂ ɏɇ ɓɎɐɈɇɔ ɈɊɔɞ 
ɓɂɎɐɓɔɐɡɔɇɍɞɏɐ 
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ȬɂɌɐɄɝ ɑɇɒɓɑɇɌɔɊɄɝ ɒɐɆɊɔɇɍɇɋ Ɇɇɔɇɋ, 
ɓɔɒɂɆɂɠɛɊɗ ȳȮȢ?  

Á ȲɐɆɊɔɇɍɊ  
Á ȰɏɊ ɏɇ ɉɏɂɠɔ ɎɇɆɊɘɊɏɓɌɐɋ ɔɇɒɎɊɏɐɍɐɅɊɊ 

Á ȰɏɊ ɏɇ ɐɃɍɂɆɂɠɔ ɏɊɌɂɌɊɎɊ ɏɂɄɝɌɂɎɊ ɑɐ ɕɗɐɆɕ 

Á ȰɏɊ ɒɂɓɓɎɂɔɒɊɄɂɠɔɓɡ ɌɂɌ ɊɏɓɔɒɕɎɇɏɔ, ɂ ɏɇ ɌɂɌ ɒɇɓɕɒɓ 

Á ȰɏɊ ɌɂɌ ɃɕɆɔɐ çɑɐɆ ɅɏɇɔɐɎè ɃɐɍɇɉɏɊ 
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Ȧɐɓɔɂɔɐəɏɐ ɍɊ ɒɐɆɊɔɇɍɡɎ ɊɉɕəɊɔɞ çȳɔɂɏɆɂɒɔɝ ɑɐ 
ɕɗɐɆɕ ɉɂ ɃɐɍɞɏɝɎ ȳȮȢè, əɔɐɃɝ ɑɐɍɕəɊɔɞ ɐɔɄɇɔɝ 

ɏɂ ɓɄɐɊ Ʉɐɑɒɐɓɝ? 
  

http://www.treat-nmd.eu/care/sma/care-standards/ 

 

http://www.treat-

nmd.eu/downloads/file/standardsofcare/sma/russi

an/sma_soc_ru.pdf 

ȮɇɈɆɕɏɂɒɐɆɏɂɋ ɌɐɎɊɔɇɔ ɑɐ ɓɔɂɏɆɂɒɔɂɎ ɕɗɐɆɂ ɉɂ ɑɂɘɊɇɏɔɂɎɊ (SCC) Ɇɍɡ Ƀɐɍɞɏɝɗ ɓ ȳȮȢ 
Ƀɝɍ ɓɖɐɒɎɊɒɐɄɂɏ ɐɔ ɊɎɇɏɊ ȮɇɈɆɕɏɂɒɐɆɏɐɅɐ ɌɐɐɒɆɊɏɂɘɊɐɏɏɐɅɐ ɌɐɎɊɔɇɔɂ Ʉ 2005 ɅɐɆɕ ɓ 
ɘɇɍɞɠ ɓɐɉɆɂɏɊɡ  ɑɒɂɌɔɊəɇɓɌɊɗ ɒɇɌɐɎɇɏɆɂɘɊɋ ɑɐ ɍɇəɇɏɊɠ  Ƀɐɍɞɏɝɗ ɓɐ ȳȮȢ  
 
ȦɐɓɔɊɅɏɕɔɝ ɆɐɅɐɄɐɒɇɏɏɐɓɔɊ  
Ʉ 5 ɐɃɍɂɓɔɡɗ :  
ÁȦɊɂɅɏɐɓɔɊɌɂ/ȯɐɄɝɇ ɊɓɓɍɇɆɐɄɂɏɊɡ 
ÁȲɇɓɑɊɒɂɔɐɒɏɂɡ ɑɐɆɆɇɒɈɌɂ 
ÁȱɊɛɇɄɂɒɇɏɊɇ/ȱɊɔɂɏɊɇ 
ÁȰɒɔɐɑɇɆɊɡ/ȲɇɂɃɊɍɊɔɂɘɊɡ 
ÁȱɂɍɍɊɂɔɊɄɏɂɡ ɑɐɎɐɛɞ  
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ȵɔɊɊɋɖɌɐɆ? 

ȰɖɋɆɘɎɓ 

ñȲɔɌɋɘ ɇɡɘɢ 
ȷəɟɋɗɘɈəɋɘ 

ɣɓɋɖɉɋɘɎɝɋɗɐɎɏé. 

ȺɎɍɎɔɘɋɖɆɕɎɥ 

ȬɂɌɐɇ ɃɕɆɕɛɇɇ Ɏɇɏɡ ɈɆɇɔ...  
ɌɂɌɐɇ ɄɝɃɒɂɔɞ ɍɇəɇɏɊɇ? 

éɗɎɖɔɕ???ò 
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Ȫ Ʉ ɔɐɈɇ ɄɒɇɎɡ,  
ȬȴȰ ɏɂɕəɊɔ ɎɂɎɕ ɒɂɓɔɊɔɞ ɔɂɌɐɅɐ ɒɇɃɇɏɌɂ? 
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óSAPRE''  Servizio  Abilitazione  Precoce  Genitori  
ȥɐɓɕɆɂɒɓɔɄɇɏɏɂɡ ɓɍɕɈɃɂ ɒɂɏɏɇɋ ɑɐɆɅɐɔɐɄɌɊ ɒɐɆɊɔɇɍɇɋ 

ȳɍɕɈɃɂ Ɇɍɡ ɔɐɅɐ əɔɐɃɝ:  

ȳɄɐɇɄɒɇɎɇɏɏɐ ɑɐɏɡɔɞ ɓɊɔɕɂɘɊɠ Ɋ ɏɂɒɂɃɐɔɂɔɞ 
ɍɊəɏɝɇ ɏɂɄɝɌɊ ɕɗɐɆɂ ɓ ɏɂɎɇɒɇɏɊɇɎ 
ɑɐɆɇɍɊɔɞɓɡ ɊɎɊ ɓ ɐɓɔɂɍɞɏɝɎɊ əɍɇɏɂɎɊ 
Ʌɒɕɑɑɝ, ɓɐɓɔɐɡɛɇɋ Ɋɉ ɒɐɆɊɔɇɍɇɋ, ɆɒɕɅɊɗ 
ɒɐɆɓɔɄɇɏɏɊɌɐɄ Ɋ ɎɇɆɊɘɊɏɓɌɊɗ ɒɂɃɐɔɏɊɌɐɄ  

ȯɂɕəɊɔɇɓɞ ɓɑɒɂɄɍɡɔɞɓɡ ɓ ɒɇɃɇɏɌɐɎ ɓɐ ȳȮȢ    
Ʉ ȳȤȰȧȮ ȦȰȮȧ, ɉɂɛɊɔɊɄ ɇɅɐ ɐɔ 
ɏɇɘɇɍɇɓɐɐɃɒɂɉɏɐɋ ɅɐɓɑɊɔɂɍɊɉɂɘɊɊ  

ȱɐɆɆɇɒɈɌɂ Ɋ ɌɐɏɓɕɍɞɔɂɘɊɊ ɑɐ ɔɇɍɇɖɐɏɕ 24 
əɂɓɂ Ʉ ɓɕɔɌɊ  
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ȲɇɃɇɏɐɌ ɓ ȳȮȢ ɏɇ ɉɏɂɇɔ, əɔɐ ɐɏ 
Ƀɐɍɇɏ 

  
ȧɅɐ ɒɐɆɊɔɇɍɊ ɏɇ ɅɐɔɐɄɝ ɓɑɒɂɄɊɔɞɓɡ 

ɓ ɟɔɊɎ 

ȱȢȴȰȭȰȥȪɁ 

ȱɒɐɅɒɂɎɎɂ Ɇɍɡ ɒɂɏɏɇɋ 
ɑɐɆɅɐɔɐɄɌɊ ɒɐɆɊɔɇɍɇɋ (PEPE)  

òȩȦȰȲȰȤȾȧó 

éɑɝɔɂɇɎɓɡ ɔɂɌɊɎ ɐɃɒɂɉɐɎé. 
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ȣɕɆɞ ɕəɂɓɔɏɊɌɐɎ,  ɂ ɏɇ ɔɐɍɞɌɐ ɉɒɊɔɇɍɇɎ Ʉ ɔɐɎ, əɔɐ 
Ɍɂɓɂɇɔɓɡ ɈɊɉɏɊ ɔɄɐɇɅɐ ɒɇɃɇɏɌɂ 

 

 ȰɃɕəɇɏɊɇ 

ȯɂɄɝɌɊ 

ȩɏɂɏɊɇ 
 ȩȯȢȯȪȧ Ȫ ȱȰȯȪȮȢȯȪȧ 

ȱɐɏɊɎɂɏɊɇ 


