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Cos’è la  sla?



Noi vogliamo aiutarvi a 

conoscere un po’ meglio 

la SLA e a capire come 

parlarne con la vostra 

famiglia e i vostri amici.

Parlare di SLA 

può essere 

difficile per le 

famiglie.

Ciao a tutti!

quindi . . .

 cos'è la sla?

capitolo 1:

cos'è la sla?

BRIAN
la mamma di

il nonno di

Tristan
Yasmine

Alison
anche il

papà di 

e, pure, il papà di

Carrie
la mamma di

cos'è la sla?



ATTACCA I 

MUSCOLI E LI 

DISTRUGGE. 

LA SLA CAUSA 

DEBOLEZZA E LA 

PERDITA DI TUTTI I 

MUSCOLI VOLONTARI. 

CIÒ SIGNIFICA CHE 

COLPISCE I MUSCOLI 

CHE USIAMO PER 

MUOVERCI, 

INGHIOTTIRE E ANCHE 

RESPIRARE. 

ESATTO, CARRIE. MOLTE 

PERSONE AFFETTE DA 

SLA NON RIESCONO A 

MUOVERSI. MA NON 

TUTTI E NON DA SUBITO. 

CHE CONFUSIONE, NON È 

VERO? 

LA SLA COLPISCE DIVERSAMENTE 

LE  DIVERSE PERSONE. TUTTI I 

PAZIENTI CHE VEDETE IN QUESTE 

FOTO HANNO LA SLA. 

A DIRE LA VERITÀ, LA SLA PUÒ 

COLPIRE CHIUNQUE, PIÙ 

SPESSO GLI ADULTI, MA 

INDIFFERENTEMENTE UOMINI 

E DONNE. 



Io so che è, ehm, una malattia 

del cervello che spegne i 

neuroni, perciò si blocca la 

trasmissione del segnale di 

movimento e non riesci a 

muoverti.

Mio nonno ha cominciato 

con le gambe e poi è 

salita, credo. Non sono 

sicuro che funzioni così, 

ma è quello che è 

successo.

Esatto, Tristan! La SLA 

può colpire inizialmente 

in parti diverse del corpo.

No, non è 

contagiosa, ma 

molte persone lo 

temono. 

Chi sa come 

funziona la 

SLA?

Con il passare del tempo, va a 

fermare i muscoli che ne sono 

stati colpiti per primi, come le 

gambe per il nonno di Tristan, e poi 

passa ad altre parti del corpo.

Perciò io non 

posso prenderla?



Il cervello è un organo 

eccezionale: è il centro di 

controllo che ci permette 

di parlare, camminare e 

pensare.

Percorri il labirinto per 

attraversare il cervello e prova a 

vedere se riesci a uscire!

Quindi, cervello, SLA, 

neuroni. Tanti argomenti 

importanti. Avete 

domande?



Non lo sappiamo, 

Alison. E’ difficile 

sentirselo dire, 

vero?

Ci sono volte in cui le malattie come la 

SLA colpiscono e basta. La cosa 

positiva è che il tuo papà resterà 

sempre il tuo papà. Solo un po’ diverso.

C’è qualcosa che 

mia mamma può 

prendere per 

guarire?

Beh, Brian, ottima domanda. 

Sfortunatamente non esiste una 

cura per la SLA. Non sappiamo come 

guarirla né come fermarla. Non 

ancora.

Yasmine, mi sembri 

silenziosa. Volevi 

chiedere 

qualcosa?

E’ colpa mia se lui 

si è ammalato?

Perché a mio 

papà è venuta 

la SLA?

si.

Ma esistono 

trattamenti che la 

aiutano a gestire i 

sintomi della malattia.

Non sappiamo perché tuo 

padre si sia ammalato, ma 

molte persone stanno 

lavorando per cercare di 

fare in modo che nessuno 

si ammali più.

Assolutamente 

no, Yasmine.

Come questi 

scienziati.



Per i ragazzi che non sono qua 

con noi, com’è avere un genitore o 

un parente con la SLA?

Ok, parliamone. Le persone 

non sanno come colpisce la 

SLA e non sanno come si 

manifesterà in ciascun 

paziente.

Inoltre, non sappiamo 

quanto tempo un 

malato vivrà con la SLA. 

Perciò ci sono molte 

cose che non sappiamo e 

questo può far paura.

Ma non siete soli. I bambini parlano 

spesso di quanto sono preoccupati e non 

sanno con chi parlarne. Parlare e 

condividere le nostre paure ci aiuta a 

stare meglio. 

Voglio raccontarvi 

la storia di Bella.

Fa paura! Paura, eh? 

Lots of great Lots of great 
questions everyone. questions everyone. questions everyone. questions everyone. questions everyone. questions everyone. questions everyone. questions everyone. questions everyone. questions everyone. questions everyone. questions everyone. questions everyone. questions everyone. questions everyone. questions everyone. questions everyone. 



Capitolo 2:

PARLARE DELLA SLA

L’esperienza di Bella è comune a 

molte famiglie: spesso non si parla 

di SLA per non aumentare la 

preoccupazione, ma, come Bella, voi 

avete probabilmente molte 

domande.

Bella ha 11 anni e suo padre aveva la SLA. Ho detto 

“aveva” perché è morto proprio quest’anno. Suo 

papà non è stato malato di SLA a lungo, perciò è 

stato più difficile capire cosa stava succedendo.

Bella ha capito che stava succedendo qualcosa 

quando suo padre ha iniziato a cadere spesso. Poi 

la sua voce ha cominciato a cambiare e a diventare 

strana. Bella era molto affezionata a suo padre, 

che spesso la prendeva in giro e scherzava con 

lei, perciò ha iniziato ad aver paura che stesse 

succedendo qualcosa di proprio brutto.

La sua famiglia non ne parlava molto perché 

nessuno voleva che Bella si preoccupasse. Sono 

stati da molti dottori e, alla fine, a suo padre è 

stata diagnosticata la SLA. Bella racconta che il 

momento della diagnosi è stato difficile per lei: 

infatti, lei si agita e teme di parlare con la sua 

famiglia di molte cose, tra cui anche della SLA. Nel 

tempo, però, è diventato più facile per lei parlare 

di SLA.



Anche se genitori o parenti 

potrebbero essere più nervosi 

di voi, è giusto chiedere loro 

che vi parlino della SLA!

Non abbiate paura di fare 

domande. La cosa migliore 

che tutti noi possiamo 

fare è parlarne!

Ho parlato con mio 

papà e lui mi ha detto di 

non sapermi rispondere 

e che avrebbe chiesto a 

qualcuno.

Esatto, Brian. Non sempre 

gli adulti hanno tutte le 

risposte! Ma ci sono altre 

persone che ne sanno 

molto, anche i dottori, e le 

persone delle Associazioni 

per la SLA.

Non è diverso da vivere con 

qualcuno che non ne soffre. E’ la 

stessa persona che, però, è stata 

colpita da una malattia fisica. E’ 

necessario assumersi alcune 

responsabilità, ma ne vale la pena 

perché ami quella persona.

Ma, un attimo, 

fa sempre paura 

vivere con la 

SLA?

Ottima 

risposta, 

Tristan!



Allora, abbiamo detto 

che parlarne con la 

famiglia è importante. 

Ma parlarne con altre 

persone? Qualcuno di 

voi ha parlato con 

altri della SLA?

Io ne ho parlato 

con il mio migliore 

amico.

Io non ho parlato con 

nessuno perché non 

volevo far stare male 

il mio papà parlando 

alle sue spalle.

Io ne parlo con mia 

zia. 

Io ne ho parlato con 

lo psicologo a 

scuola.

E’ un punto di vista, Yasmine, che dimostra 

quanto ami tuo padre: ha perfettamente 

senso che tu non voglia fargli del male, ma 

la necessità di condividere ciò che senti con 

altri non gli farà del male. Tu meriti di 

parlare dei tuoi sentimenti con qualcuno di 

cui ti fidi. Tuttavia, hai sollevato una 

questione importante.

Va bene essere tristi 

davanti a questo 

cambiamento e va bene 

parlare di come vi 

sentite.



Non dovete parlarne 

in ogni momento. Ma 

cercate di farlo 

almeno un po’.

Potreste anche non 

voler parlare della SLA. 

Con nessuno.

E anche questo va bene, perché ci sono 

volte in cui abbiamo voglia di parlare e 

altre in cui non ne abbiamo, ma non parlare 

può farvi sentire ancora più tristi e 

ansiosi, preoccupati e soli.

Ok, ora 

parliamo di… 

Yasmine 

avevi una 

domanda?

Beh, non proprio una 

domanda… mio papà ha la 

SLA e a me non sembra più 

che siamo una famiglia 

normale.

Grazie, Yasmine, per aver 

condiviso ciò che senti. 

Molti ragazzi si sentono 

come te. La verità è che le 

cose sono diverse, ma 

ancora normali.

E’ solo un modo 

nuovo di essere 

normali.



Beh, a me piace 

andare a correre 

con il mio papà, ma 

lui ora è in sedia a 

rotelle.

Che ne dici di 

una gara di 

carrozzine?

Sì!

E questo ci porta al prossimo argomento. 

Mio nonno lavorava la 

terra e io lo aiutavo, ma 

lui ora non può più salire 

sul trattore. 

Forse potrei 

chiedergli di 

dirmi cosa 

fare o di 

raccontarmi 

di quando 

era ragazzo.

Sono tutte ottime idee. 

Talvolta dobbiamo solo 

pensare un poco fuori dagli 

schemi in questa “nuova 

normalità”.

Questi cambiamenti non 

vi rendono “a-normale”. 

Rendono la vostra 

famiglia quello che è. E 

va benissimo!

Come potete continuare a 

fare queste stesse cose 

con loro anche se hanno 

la SLA?

“Un modo nuovo di essere 

normali”… sembra strano, 

no? Pensate a cosa vi 

piace fare con i vostri 

famigliari che hanno la 

SLA.



capitolo 3: 

AMICI E COMPAGNI DI 

SCUOLA

Tornare a scuola o iniziare in un 

nuovo istituto scatena emozioni, 

paura e confusione. Incontrerete 

amici nuovi o rivedrete quelli di 

sempre.

E’ normale guaRDARE gli 

altri studenti e chiedersi 

come sono e le loro 

famiglie, in particolare se la 

diagnosi di SLA è recente.

Tristan, so che hai 

cambiato scuola. 

Com’è stato?

Quando sono arrivato nella 

nuova scuola, mi sono dovuto 

alzare come tutti gli altri e 

presentare me e la mia famiglia… 

ero molto nervoso perché ero 

quello nuovo. Ma ho parlato 

alla maestra di mio nonno e poi 

anche i miei compagni mi hanno 

chiesto di lui.



La cosa bella per Tristan è che ha avuto la 

possibilità di raccontare ai suoi nuovi 

compagni di classe della SLA e di suo nonno. 

Non tutti sono a proprio agio nel farlo, 

perciò va bene se ancora non vi sentite 

pronti.

Sì, Alison?

Nella mia vecchia scuola, mi 

chiedevano sempre come stava 

il papà, anche i miei insegnanti 

e persino il preside qualche 

volta lo facevano…

Fantastico, Alison. 

Condividere con la scuola 

è importante. Ecco qualche 

modo in cui voi e i vostri 

genitori potete pensare di 

parlarne con la scuola.

Ti senti a tuo agio a parlarne 

con il tuo insegnante? 

Preferiresti un incontro di 

gruppo o parlare da solo con 

un insegnante/psicologo?



Parlando della scuola, quanti 

di voi non riescono a fare i 

compiti perché aiutano in casa 

o il malato di SLA?

Io ero l’unica nella mia classe ad avere il papà 

malato e non potevo uscire sempre, ma alcuni 

amici hanno capito: sono stati molto carini e 

mi hanno aiutato.

Grazie Yasmine. Parlare con 

altri ragazzi della SLA può 

essere difficile, in particolare 

quando non hanno malati di 

SLA in famiglia. Perciò, 

quando è possibile, farlo è 

un’ottima idea.



In effetti, Yasmine, di questo 

parleremo dopo: come 

aiutare un malato di SLA.

Io devo aiutare mio papà e ci sono 

volte in cui impiego tanto tempo.



Capitolo 4: 

essere un caregiver

Essere un caregiver…

Un attimo, cosa??

Ok, facciamo un passo indietro… insegnanti e 

ricercatori usano il termine “caregiver” per 

descrivere chi aiuta o si prende cura di 

un’altra persona.

In questo caso, sono i ragazzi come 

voi che aiutano a prendersi cura di 

un parente con la SLA. Abbiamo 

chiesto ad alcuni ragazzi se si 

considerassero dei caregiver e la 

maggior parte di loro ha risposto 

di sì. Alcuni, però, no.

Non perché non aiutavano, 

ma perché semplicemente 

non amavano essere 

chiamati caregiver. Dipende 

da voi!



Che cos’è il Caregiving?
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E’ dura perché alcune persone 

pensano che sia sbagliato fare 

affidamento su un bambino o un 

ragazzo in casa per l’accudimento.

Essere un giovane caregiver 

non è necessariamente una 

brutta cosa. Cosa ne 

pensate, ragazzi?

E’ difficile fare altre cose perché la 

mamma ha bisogno di molto aiuto. Ogni 

mezz’ora, più o meno, ha bisogno di 

qualcosa.

Qualche volta 

è difficile e 

non c’è 

abbastanza 

tempo.

A chi puoi 

chiedere aiuto? Noi abbiamo 

un caregiver.

Al mio vicino. 

La nonna 

ci aiuta. 

Mia sorella.

Che cosa 

possono 

fare queste 

persone per 

aiutarvi?

Aiutarmi a metterlo 

sulla sedia a rotelle.

Aiutarmi a capire cosa 

fare e come farlo.



Wow! Sono idee eccellenti! 

Sì, i ragazzi come voi hanno 

bisogno di molto sostegno 

e aiuto.

Sì, Brian?

Ho fatto cadere la mia 

mamma. Voglio dire, non era 

in alto, ma stavo cercando 

di spostarla e non credo di 

averlo fatto bene. Lei sta 

bene, ma io no.

Ovvio che tu non stia 

bene, Brian! Ma non sei 

l’unico a cui è capitato.

Chi sa sempre 

cosa sta 

facendo?

La storia di Brian mostra quanto 

sia importante imparare ad 

aiutare e avere persone che vi 

dicono come sollevare un 

paziente o come prendervene 

cura.

A chi possiamo 

chiedere per 

capire cosa 

fare?

Esatto! Ottime idee. 

E’ difficile prestare 

assistenza, perciò è 

importante chiedere 

sempre aiuto. E non 

scordate le 

Associazioni per la 

SLA.

a Mia mamma.

all’assistente 

sociale.

al dottore.



Parliamo di cose 

belle? Cosa vi piace 

dell’essere un 

caregiver?

A me piace che qualcuno si fidi 

di me perché ha bisogno 

d’aiuto. E ci sono sempre.

Grazie, Yasmine. Fa bene sapere 

che stiamo aiutando. Vi siete 

mai chiesti cosa ne pensano i 

vostri genitori? Abbiamo 

chiesto ad alcuni malati adulti 

di SLA com’è e uno di loro ci ha 

risposto così:

“Sono triste perché i miei figli sono piccoli e 

sono costretti a vedermi in queste condizioni, 

ma sono orgoglioso che aiutino. Loro lo fanno 

perché vogliono farlo, non perché devono.”

Vedete? Anche i 

genitori si sentono 

come voi. Perciò, non 

c’è un solo modo per 

sentirsi.

In sostanza, è 

sempre meglio… 

cosa??

PARLARNE! 

Anche il prossimo argomento richiede che 

se ne parli… 



capitolo 5: 

MORTE, LUTTO 

E PERDITA

Questa può essere una 

conversazione difficile. 

Qualcuno di voi ha mai 

parlato della morte con 

mamma, papà o la famiglia?

Se non ne parla lei, io 

non tiro fuori 

l’argomento… Perché non voglio 

intristirla più di 

quanto sia già.

Grazie, Carrie. Sì, parlare della 

morte o anche solo pensare di 

perdere qualcuno che amiamo può 

renderci tutti tristi.

E’ davvero difficile. Perciò, 

magari volete fare un attimo 

di pausa.

Possiamo andare 

avanti?

si.



Come sarà 

quando lei 

morirà?

Staremo tutti a 

casa nostra?

Cosa mi accadrà 

quando lui 

morirà?

Come sarà il 

funerale?

Ci sarà 

qualcuno oltre 

alla mia 

famiglia?

Io sarò presente 

quando lei 

morirà?

Dove vivremo 

dopo la morte 

della mamma?

Ok. Sebbene sia dura da 

digerire, tutti muoiono, 

prima o poi. Qualcuno 

prima, altri dopo, e questo 

vale anche per i malati di 

SLA. Parlare della morte 

può far paura.

(quella parola… di nuovo!)

Com’è la morte per te?

Va bene non sapere o avere un po’ di paura. Voglio 

dire, dopo tutto siamo ancora qua e non sappiamo 

com’è dopo. E può essere triste perché perdiamo 

qualcuno che conosciamo e amiamo.

Avete domande?

Wow, sono tutte ottime 

domande! Alcune anche 

difficili. Sono domande 

importanti da fare ai vostri 

genitori. Potrebbe essere 

dura, anche per loro, ma è 

bene sapere che tutti voi 

volete aiutare. 



Torniamo da Bella per capire come si è sentita quando suo papà è morto.

Quando papà è morto, sapevo cosa stava succedendo e perché. Non è 

stato improvviso, in un certo senso, almeno per me.

Avevo capito che stava per succedere perché lui sembrava più assente 

del solito e non parlava molto, neanche usando il computer. A papà 

piaceva stare alzato fino a tardi, quindi è stato strano quando ha 

iniziato a stancarsi presto. Poi, quando è morto, io non me ne sono 

accorta: mi ha svegliata mia sorella che piangeva ed ero infastidita 

perché non mi piace essere svegliata. Poi, quando è arrivata 

l’ambulanza, ho capito. Sono rimasta seduta in camera mia con il mio 

cane che era molto confuso.

Era triste e strano non sentirlo dire “ciao puzzola” (il soprannome con 

cui mi chiamava papà dalla terza elementare) ogni volta che passavo 

davanti alla sua porta. Dall’altro lato, era bello non dover usare 

l’aspiratore (che mi cadeva sempre per sbaglio… chiedo scusa).

Non è stato un momento felice, ma presto ti senti meglio. Credo.

La storia di Bella è comune a molti di voi. La tristezza, 

la paura, il non sapere cosa sta succedendo. Quando 

perdiamo qualcuno, proviamo il lutto per quella 

perdita.



lutto?

Cos’è? 

Il lutto è tristezza, 

rabbia, paura, perdita… 

tutto questo insieme. 

Tutti possono provare il 

lutto. 

Mia nonna è morta e io ero 

molto triste. Ho pianto 

tanto, ma la mamma mi 

diceva che era giusto così.

Qualcuno di voi 

ha mai perso una 

persona cara?

Molte persone pensano 

che il lutto si provi solo 

dopo che una persona 

muore, ma lo sapevate che 

può toccarvi anche 

prima? Quanti di voi 

sentono che il vostro 

malato di SLA è cambiato?

Com’è sentire di aver 

“perso” un amico o un 

genitore anche se è 

ancora qua?

Queste perdite 

fanno tutte parte 

del lutto. E’ normale.

Ricordate quando Yasmine ha detto 

che le sembrava che la sua famiglia 

non fosse più “normale”? Beh, 

questa è una perdita e, mentre tutto 

cambia, lei sta elaborando la perdita 

della famiglia che aveva.

Il mio papà 

non riesce più 

a inghiottire.
E la mia mamma non 

riesce a parlare. Mi 

manca tanto la sua 

voce.

Tristan, esatto, è 

giusto così. Il lutto 

è reale e si manifesta 

in molti modi diversi.



Oltre a parlare, 

cos’altro possiamo 

fare?

Se vi piace scrivere, 

perché non mettere su 

carta quello che 

sentite? E’ come parlare, 

ma senza pronunciare 

parole.

Potremmo disegnare 

oppure lavorare 

manualmente l’argilla.

Ottima 

domanda. 

E’ vero, ci sentiamo così quando cambia 

qualcosa, ma c’è anche un senso di 

anticipazione o aspettativa della perdita e 

del successivo processo di elaborazione. 

Con chi potete parlare?

So che dovremmo parlarne, 

ma se io non voglio farlo?

La mia 

insegnante. 

Il mio 

migliore 

amico. 

La mamma.

Sembra che, quando 

cominci ad abituarti, 

poi qualcos’altro va 

subito storto.

Com’è per voi 

affrontare tutti 

questi cambiamenti?

Confuso.

Triste.



In generale, perdere 

qualcuno è difficile e vi 

sentirete tristi. E’ 

assolutamente 

normale.

Invece di tenere tutto 

dentro potete fare 

molte cose per gestire 

quello che sentite.

Lo sappiamo, lo 

sappiamo… parlarne!

Non voglio 

dimenticare il mio 

papà quando 

morirà.

Ricordate Bella? 

Ecco cosa ha disegnato.

Doveva esprimere i suoi sentimenti, 

ma talvolta è difficile. Perciò ha 

fatto un disegno di se stessa sotto 

l’ombrello e tutte le gocce di 

pioggia sono le sue emozioni. Lei lo 

ha condiviso con me e io ora lo 

condivido con voi. Questo è un modo 

per esprimere ciò che sentite. 

Certo che no, e non lo farai mai. 

Il mio papà è morto tanto tempo 

fa, ma penso sempre a lui. Qualche 

volta, mi sento ancora triste e va 

bene. Vedete, il dolore per aver 

perso qualcuno a cui vogliamo 

bene non ha scadenza: il vostro 

caro può continuare a mancarvi 

anche da adulti, quando 

incontrerete altre persone, 

andrete a scuola e inizierete a 

lavorare. Ricorderete sempre 

le persone che amate.



Io sono Brian, 

e tu?

Come possiamo 

rimanere in 

contatto?

Mi dai il tuo 

numero?

Vai all’incontro SLA 

della settimana 

prossima?

Bene, siamo quasi 

alla fine… è stato 

utile?
Ne sono molto felice! E’ 

stato bello parlare con 

voi e ora vi conoscete 

tutti.

Sì!!!

Le sedi dell’Associazione per la SLA vicino a te stanno 

facendo molto per assicurarsi che i ragazzi come te 

possano rimanere vicini. Contattali per scoprire i programmi 

di sostegno che organizzano per te e la tua famiglia.



Ringraziamo di cuore i giovani che hanno condiviso le loro storie e che hanno donato il loro tempo per contribuire a creare questo 

libricino. Altri libri informativi per bambini e ragazzi sono The ALS Experience: It’s Different and Hard e School, Friends, Work, and 
ALS: A Young Adult Guide to Balancing Life with ALS.

The ALS Association è l’unica organizzazione no-profit a livello nazionale che combatte la SLA da ogni punto di vista. La missione 

dell’Associazione è scoprire trattamenti e una cura per la SLA, e servire, sostenere e aiutare le persone affette da SLA a vivere le 

proprie vite appieno.

Per ulteriori informazioni, visita www.alsa.org.




	09_ALS03_Guide1_interior_ebook_impaginato_3.pdf
	09_ALS03_Guide1_interior_ebook_impaginato_2.pdf
	Copertina_2.pdf
	09_ALS03_Guide1_interior_ebook_impaginato.pdf
	09_ALS03_Guide1_interior_ebook (1).pdf
	pagina 3 modified.pdf
	09_ALS03_Guide1_interior_ebook (1)
	pagina 5 modified_3.pdf
	09_ALS03_Guide1_interior_ebook (1)
	09_ALS03_Guide1_interior_ebook (1)



	pagina 20 modified.pdf
	09_ALS03_Guide1_interior_ebook_impaginato_3
	09_ALS03_Guide1_interior_ebook_impaginato_2
	09_ALS03_Guide1_interior_ebook_impaginato.pdf
	09_ALS03_Guide1_interior_ebook (1)






