Associazione Italiana per bambini con malformazioni agli arti

Periodico trimestrale di informazione - Anno XV - Numero 1 - Sede e Redazione: Via dei Missaglia, 117 - 20142 Milano
Direttore Responsabile: Salvatore Giambruno - Fotolito e stampa: Grafiche CAM via degli Artigiani, 11 - 26025 Pandino (CR)
Iscr. Trib. Milano n. 104 del 07/02/89 - Spedizione in abbonamento postale, Art. 2 Comma 20/C, Legge 662/96 - Fliale di Milano

EDITORIALE

Cari amici

Anche se questa edizione vi arrivera con qual-
che giorno di ritardo rispetto a quando avrem-
mo voluto pubblicarla, cioe prima di Pasqua,
colgo l'occasione per augurarvi una serenita
“Pasquale”.

Non ce ne vogliate per questo ritarde ma come
al solito siamo sempre a rincorrere i minuti tra i
nostri impegni professionali e abbiamo anche
avuto purtroppo una defezione nella redazione
per motivi familiari.

Ci sono discrete novita nello sviluppo del cen-
tro di assistenza ai bambini ed alle famiglie da
tanto tempo agognato. Sono stato parecchio
indeciso tra il tacere tutto scaramanticamente
in attesa di dare notizia della concreta realizza-
zione a cose fatte e il comunicare invece i pro-
gressi che stiamo facendo.

Alla fine ho deciso per quest'ultima soluzione
cosiccheé possiate essere un po’ preparati sul-
l'argomento e potrete porre tutte le domande
del caso durante l'assemblea, quando l'argo-
mento sara affrontato a fondo.

Nelle pagine interne troverete una sintesi di
cosa sliamo realizzando. Si tratta di un proget-
to di collaborazione con I'Ospedale San Paolo
di Milano, inserito nell'ambito del progetto di
assistenza Dama, realizzato in compartecipa-
zione con la LEDHA, di cui la nostra associa-
Zione fa parte, come molti di voi ricorderanno.
L'inizio e promettente e pensiamo di partire pre-
sto. Ne parleremo piu in dettaglio all'assem-
blea, alla quale vi aspetto numerosi.

Cordiali saluti.

Salvatore Glambruno
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A fine maggio
PAssemblea dei Soci

L'Assembiea annuale del Soci sl svolgera
Domenica 26 maggio 2002 presso la
Sede di Via dei Missaglia, 117 - Milano -
Tel. 02.89389380.

Essa assume guest'anno particolare rilevanza per

due motivi fondamentali:

a. Rinnovo delle cariche: come ad ogni scadenza
biennale dovra essere effettuato il rinnovo delle
cariche. Un'occasione per dibattere su percorsi e
prospettive dell’Associazione;

b. Tematiche di rilievo: il Convegno si concentrera
su tematiche di carattere medico, frutto di un per-
corso che I'Associazione sta compiendo.

Per maggiori informazioni, vedere il programma del-
tagliato all'interno.



Trapianto delle dita del piede in casi di assenza congenita
di dita negli arti superiori: una prospettiva chirurgica

'assenza congenita delle
dita di una mano & un'a-
nomalia piuttosto comune
che si registra in bambini
con difetti di nascita agli
arti superiori.

Un eventuale intervento
dovrebbe tener conto
della specifica tipologia di
anomalia alla mano dsl
bambino e prenderebbe
in considerazione altri fat-
tori determinanti, come le
condizioni generali di
salute degli altri arti del
bambino.

Talvolta, il trattamento uti-
lizza tecniche relativa-
mente semplici ma ci
sono bambini per i guali
l'opzione migliore per la
loro assenza di dita consi-
ste nel trasferire microchi-
rurgicamente uno o pid
dita del piede.

Lalluce del piede viene
solo occasionalmente uti-
lizzato per la ricostruzio-
ne della mano del bambi-
no ed & impiegato esclu-
sivamente in caso di
assenza di arto e - anche
in quel caso - solo in par-
ticolari circostanze.

Molto pil comunemente
le seconde dita del piede
assolvono invece alla fun-
zione di donatori.
Occasionalmente anche
le dita mediane possono
essere utilizzate.

Il vantaggio di un dito del
piede per la chirurgia di
ricostruzione & dato dal
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fatto che esso rappresen-
ta un dito in miniatura con
tutte le normali compo-
nenti anatomiche, anche
se su scala ridotta.

Per queste sue caratteri-
stiche, un dito del piede
permette un notevole al-
lungamento dello schele-
tro conservando anche
tendini ed articolazioni atti
a favorire | movimenti; i
nervi hanno inoltre la fun-
Zione di trasmettere sen-
sazioni al dito trapiantato.
Lintervento chirurgico in
gquesta contesto assume
il valore di un grande
lavoro di squadra. Esso si
compone non solo di un
team chirurgico capace di
eseguire 'operazione ma
anche di anestesisti di
grande esperienza (lun-
ghe anestesie in piccoli
pazienti), di ottima assi-
stenza pediatrica e di ec-
cellente terapia della
mano. Talvolta i genetisti
e gli psicologi infantili si
prendono carico dell'in-
tervento nella sua com-
plessita,

La chirurgia normalmente
inizia con una “esplora-
zione” della mano del
bambino per identificare
tutte le strutture necessa-
rie per connetterle a quel-
le del dito del piede, come
ad esempio i vasi sangui-
gni per permettere al san-
gue di circolare all'interno
del dito trapiantato, ai ten-

dini per permetterne il
mavimento ed ai nervi per
ricollegarsi a quelli del
dito del piede.

La chirurgia si estende
poi al piede e coinvolge
una cauta dissezione del
piede mediante isola-
mento dei tendini, dei
nervi e dei vasi sangui-
gni. Il dito viene general-
mente del tutto rimosso.
Conseguentemente la fe-
rita del piede si rimargina
molto faciimente.
Raramente vi un gap
residuo tra l'alluce ed il
dito medio. Cio non impe-
disce al bambini di cam-
minare in modo del tutto
normale dopo l'intervento
chirurgico calzando scar-
pe comuni.
Lattaccamento del dito al-
la mano ha inizio median-

te il collegamento delle

0ssa e successivamente
dei tendini, dei nervi e dei
vasi sanguigni.

Uintera operazione pud
richiedere 6-8 ore, com-
presa il tempo necessario
per la preparazione all'in-
tervento da parte degli
anestesisti

Dato che la sopravvivenza
del dito trapiantato dipen-
de dal successo della
microchirurgia necessa-
ria ad unire i piccoli vasi
sanguigni (talvolta con un
diametro inferiore ad 1
mm), le dita trasferite
vengono controllate con

grande attenzione nella
fase post-operatoria per
garantirne l'adeguata cir-
colazione del sangue. La
prognosi post-operatoria
dura mediamente 5 giorni
e le mani rimangono im-
mobili protette da stecche
per 6-8 settimane dopo
l'operazione.

Una volta che il dito tra-
piantato inizia a percepire
sensazioni — il che pud
richiedere diversi mesi —
bambino inizia ad apprez-
zare il suo nuovo dito
facendolo diventare pro-
gressivamente parte inte-
grante nell'uso del suo
arto superiore,

Un intervento chirurgico
di secondo livello pud es-
sere talvolta richiesto ma
viene spesso ritardato di
alcuni anni ed & normal-
mente di entith minore
rispetto all'intervento ori-
ginario.

Libera traduzione a cura
di Claudic Pirola (cpiro-
la @katamail.com) dell'ar-
teolo pubblicato nella rivi-
sta “Reach” - No. 80 -
Winter 2001 — scritto da
MR MARK FICKFORD MS
FRCS (Plast] Consulftant
Plastic and Hand Surgeon
at the Queen Victoria
Hospital, East Grinstead
in West Sussex.

Per maggiori informazioni:
www.reach.org.uk.
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Registrazione

Saluti e relazione del presidente
Relazione del segretario e del tesoriere
Elezione del nuovo consiglio direttivo
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Ore 12.30
W 14_[:}['

Pranzo

“ 15.00
“ 16.30

Centro di assistenza alle famiglie.
Intervento degli ospiti

Dibattitc aperto
Conclusione




Le Legge

-

-

Continua il nostro percorso di aggiornamento informativa/legislativo,
Dopo aver lrattato, nel numero precedente, i contenuti della Legge 104-92,

crediamo di fare cosa utile nel fornire indicazioni in merito alla Legge 12.03.99 n. 68.

La Legge 12 marzo 1999, n. 68

(Norme per il collocamento al lavoro dei disabili)

Che cos’e

E la legge che modifica
sostanzialmente tutto il
guadro dell'inserimento al
lavoro di soggetti disabili:
la sua attuazione & molto
variegata, nella ASL Citta
di Milano, le commissioni
mediche hanno iniziato |'e-
same di questi fascicali dal
mese di settembre 2001.

A chi si applica

A tutti | soggetti in eta lavo-

rativa (da 16 a 59 anni

compiuti per le donne, da

16 a 64 anni compiuti per

gli uomini) che siano:

a) invalidi civili con riduzio-
ne della capacita lavo-
rativa di-almeno il 46%

b) ciechi civili e serdomuti

c) invalidi del lavero con
invalidita lavorativa di
almenao il 34%5 (INAIL)

d) invalidi di guerra, invali-
di civili di guerra, invali-
di par servizio con mino-
razioni ascritte dalla pri-
ma all'ottava categoria.

Liter
a) Domanda, su apposito
modulo, agli uffici invalidi

della ASL di residenza
(per tutti, non solo per
gli invalidi civili)

b) A Milano, dopo circa 30
=40 giorni si viene con-
vocati a visita presso
l'apposita commissione
(Commissione Sanitaria
per 'accertamento degli
stati di invalidita civile,
delle condizioni visive e
del sordomutismo).

c) Dopo questa prima valu-
tazione, il fascicolo viene
trasmesse in Provincia,
agli uffici di collocamen-
to {Iufficio compelente
pud variare da Regione
a Regione)

d) Convocazione presso
detti uffici per una valu-
tazione psicologica e
sociale del soggetto, al
fine di trovargli un'occu-
pazione confacente

e} il fascicolo ritorna alla
ASL, dove la Commis-
sione citata esprime il
giudizio finale di ratifica

f) come per ogni invalidita
civile, trasmissione alla
Commissione Medica
Periferica, che esprime
un giudizio sulloperato

dell'altra Commissione
entro 60 giorni dal rice-
vimento

g) finalmente, il fascicolo ri-
torna alla ASL che tra-
smette le determinazioni
conclusive allinteressato.

La Provincia

La Provincia di Milano, da
tempo aveva atfivato il pro-
gramma “MACH", un pro-
gramma di valutazione del-
le posizioni lavorative di-
sponibili per | disabili pre-
senti sul mercato del lavaro:
Sempre con tale program-
ma, in via sperimentale,
aveva tracciato i profili la-
vorativi di soggetti disabili
che volevano inserirsi nel
mondo del lavaro: la con-
vergenza delle due valuta-
zioni determina l'incontro
della domanda con I'offerta
&, quindi, la possibilita di as-
sunzione del soggetto disa-
bile. Con questo sistema,
cade, finalmente, I'antiqua-
ta chiamata nominativa del-
le liste di collocamento, per
cui le aziende che erano e
sono tutt'ora obbligate ad
una riserva di posti per |

soggetti disabili, chiamava-
na il primo della lista anche
se ['occupazione offerta non
era compatibile con ['atti-
vita da svolgere e guesto
doveva accettare per non
perdere | benefici acquisiti,

Contraddizioni
Liscrizione alle liste specia-
li di collocamento (o riserva
di posti che dir si voglia), &
obbligatoria per mantenere
il diritto alla pensione (non
allindennita di frequenza),
per tutti i soggetti in et
lavorativa, anche per quelli
riconesciuti invalidi' eivili al
100% ma non dichiarati
"non collocabili al lavorg”,

Tutti gli interessati possono
rivolgersi agli uffici invalidi
della propria ASL per ulte-
riori approfondimenti,
oppure ai siti istituzionali
(ministero del lavoro, della
sanita, siti della ASL, della
Provincia, del Comune) o
agl indirzzi Internet citati
in queste pagine.

Renato Ferrari
renatoferrari@tiscalinet.it

Clamorosa sentenza dopo 10 anni di battaglia legale.
Nel mirino due medici e le apparecchiature ospedaliere

La notizia che segue non & recentissima. E tratta da una corrispondenza inviataci dal nostro socio Pupelin qual-
che mese addietro e avremmo voluto pubblicarla nel numero scorso del
to in stampa. Limportanza dell'evento ci convince comunque dell'utilita di pubblicarla, anche se & passato un po'
di tempo. Questo & quanto I'amico Pupolin ¢i scrive:

‘Questa é la storia di due nostri amici, che abbiamo consigliato e aiutato fin dafla nascita del loro piccolo. Questo
articolo pud interessare a molti dei nostri soci. Sarebbe cosi opportuno da pubblicare nel prossimo giornaline.
Tanti Saluti Sandro Pupolin®.

Il testo dell‘articolo segue a pagina successiva

giornalino, ma purtroppo era gia anda-




Da il “Messaggero Veneto di Pordenone” giovedi 25 ottobre 2001

Nasce malformato, condannata ’Ass6

Le lesioni non erano state diagnosticate: famiglia risarcita con oltre 3 miliardi

<<Un risarcimento che
supera, complessivamen-
te, | tre miliardi di lire,
dovra essere corrisposto
dall'’Azienda per i servizi
sanitari n. 6 del Friuli
Occidentale ad una fami-
glia pordenonese, per
non aver correttamente
diagnosticato la malfor-
mazione del figlio guando
era nel grembo materno.
Questa la decisione del
giudice Pellarini del
Tribunale di Pordenone
in relazione ad un proce-
dimento civile avviato
una decina di anni fa da
D. e L., padre e madre di
D., un bambino disabile e
confinato sulla sedia a
rotelle, La disposizione
del tribunale riconosce
una somma risarcitoria di
2 miliardi e &4 milioni di
liree per il piccolo D., e ai
genitori la somma di 880
mifioni, cifre alle guali
andranno sommati gli
interessi legali.

Per 'avvocato Vitto Claut,
difensore della famiglia,
si trafta di una decisiong
di portata slorica “e del
piu alto risarcimento mai
riconosciuto in ltalia nei
confronti di un bambino,
peraltro intelligentissimo,
che non potra mai cam-
minare né condurre un'e-
sistenza normale. Viene
riconosciuto — aggiunge
l'avvocato — il principio
che ai genitori, e in parti-
colare alla madre, non
possono essere sotta-
ciute eventuali- malfor-
maziani del feto in nome
dell'obiezione di coscien-
za. In ogni caso i genitori
devono essere preparat,
anche psicologicamente,
dell'esistenza di malfor-
mazioni nel nascifuro,
cosi come sempre la no-

stra legislazione ricono-
sce il diritto al bambino di
essere accolto ed accel-
tato da subito”.

La vicenda inizia nel giu-
gno del 1990, quando D.
e L. si affidano alla strut-
tura ospedaliera, che
faceva capo all'allora Usl
11, e a due medici spe-
cialisti, perché seguisse-
ro il decorso della gravi-
danza, una gravidanza
ad alto rischio di malfor-
magzioni per il nascituro,
a causa delle condizioni
di salute della madre,
che in precedenza aveva
gia avuto una gravidan-
za, conclusasi pretermi-
ne, con la morte del neo-
nato, e che quindi richie-
deva particolare atten-
zione. La gqravidanza si
concluse il 28 gennaio
del 1991, quando nacque
D., affetto pero da una
gravissima malformazio-
ne, la sindrome da regres-
sione caudale: assenza
dellosso sacro e di due
vertebre, bacino malfor-
mato, arti inferiori df lun-
ghezza inferiore alla
norma e con muscolature
@ nervature ridotte, fendi-
ni della gamba atrofizzat,
grave insufficienza renale.
Ma delle condizioni del
nascituro, i due medici ci-
tati in giudizio, la dottores-
sa Maria Loredana De
Luca e il dottor Carmine
Quagliarello non avevano
informato i genitori.

La causa della mancata
diagnosi starebbe nell’i-
nadeguatezza della stru-
mentazione ecografica in
dotazione all'ospedale,
circostanza confermata
dai periti, che ['hanno
giudicata sufficiente per
gli esami di routine, ma
non idonea alla visuaiiz-

zazione delle strutture
anatomiche fetali.

Cio non toglie, secondo
gli avvocati Vitto Claut e
Federico  Barbarossa
‘“che anche in presenza
di una strumentazione
tecnologicamente supe-
rata, la sindrome da
regressione  caudale
doveva essere individua-
ta, Per cui la mancata
diagnosi va imputata
all'imperizia degli eco-
grafisti”,

Secondo i legali, i medici
non hanno gestito con la
necessaria attenzione la
gravidanza, non hanno
espresso alla paziente |
dubbi sulla possibile
malformazione del feto,
pur avendo sottoposto L.
a un numero di ecografie
decisamente superiore
alla norma.

[l tribunale di Pordenone,
con la sentenza dell'11
oftobre scorso, ha accol-
to le motivazioni presen-
tate dai legali della fami-
glia e l'esistenza di un
danno e obbliga quindi
I'Usl 11, oggi Ass 6, a
risarcire D. e i suci geni-
tori.=>

Questo l'articolo.
Facciamo qualche com-
mento.

La problematica delle
ecografie che non rileva-
no malformazioni, & stata
affrontata gia qualche
volta dal nostro giornali-
no ed & stata anche
oggetto di una relazione
del Prof. Nicolini ad una
nostra assemblea di qual-
che anno addietro.

Chi era presente a quella
assemblea ricordera cer-
tamente |la cruda ma
reale situazione presen-
tata dal professor Nicolini

circa i limiti della tecnolo-
gia ma anche e soprat-
tutto dell'uso che si fa
della tecnologia. Non ci
soffermiamo quindi su
quell'aspetto, rimandan-
do i nostri lettori a quella
lettura. Cio che ci preme
qui & la presa d'atto da
parte di un tribunale di
un danno esistente, lega-
to in ogni caso alla man-
cata diagnosi di una
malformazione la cui pre-
senza poteva e doveva
essere oggettivamente
rilevata e comunicata ai
genitori. In tempi diversi
un episodio del genere si
sarebbe risolto forse con
la semplice qualifica di
“incidente di percorso”
dell'accaduto e con un
ancor pil semplice ‘ci
spiace” da parte delle
strutture mediche ed
ospedaliere e, soprattut-
to, con l'onere economi-
co della assistenza spe-
ciale al bambino a totale
carico dei genitori.
Questa & a nostro avviso
la novita di questa sen-
tenza.

MNon wvogliamo apparire
fautori della litigiosita
legale ma siamo lieti se
guesta sentenza potesse
servire da apristrada per
altre situazioni in cui la
famiglia si trova di fronte
a casi simili e di fronte ai
quali troppo spesso si &
sentito un laconico “cosa
si pud fare, non & colpa
di nessunc”. Non é vero,
spesso la colpa di qualcu-
no c'e, ed & sacrosanto
che venga riconosciuta e
adeguatamente compen-
sata. Bisogna avere la
convinzione di dover an-
dare avanti e non rinun-
ciare ai propri diritti per
paura di non farcela.




FESTA DI NATALE 2001

Cari amici,

con grande soddisfazio-
ne da parte mia e del-
I'Associazione vi informo
che la festa di Matale
tenutasi il 15.12.2001
presso la nostra Sede é
stata ... un successo!
Ad aprire |a festa é stato
proprio lui, Babbo Natale
che con il suo libro dei
racconti ha allietato |
bambini, li ha conosciuti
uno ad uno ed ha avuto
per ognuno di loro un
"dolce” pensiero.

| bambini, dopo il rac-
conto, si sono incuriositi

per gli enormi sacchi
colorati che Babbo Ma-
tale aveva portato.

La curiosita era talmen-
te tanta che alla fine
sono stati aperta in gran
fretta.

Da questi sacchi usciva-
no decine e decine di
pacchetti di ogni forma e
colore con nastri e fioc-
chi luccicantil

Vi lascio immaginare lo
stupore dei bambini.

A questo punto, tutti
pacchetti sonc stati
distribuiti sui vari tavoli
ed utilizzati udite, udite

per la maxi tombolata!

E stato bellissimol

| bambini insieme a
genitori, nonni ed al
nostro Presidente hanno
partecipato con vero
entusiasmao.

Babbo Natale estraeva i
numeri e regalava loro
emozioni e tanti premi.
Dopo aver giocato, ab-
biamo concluse la gior-
nata tuffandoci in una
merenda natalizia e brin-
dando tutti insieme.

I bambini hanno wvoluto
fare un'ultima foto con
Babbo Matale che ha

consegnato loro un pen-
siero per ricordare al
splendida giornata tra-
scorsa.

L'Associazione Raggiun-
gere vuole ringraziare
vivamente chi ha per-
messo la realizzazione
di questa festa.

In particolare la famiglia
del nostro associato Lu-
ca Baggioli, la Sig.ra
Brunetti e le Cantine Co-
operative Riunite s.c.r.l.
di Campegine,

Stefania Savoia




Lettene a Raggiungene

Riceviamo e volentieri pubblichiamo

Mi chiamo Odorico
Luciano. Ho 36 anni.
Abito a Ronchis (Ud).

Sono focomelico agli arti
superiori ed inferiori, dalla
nascita. Non faccio uso di
protesi. Sono socio di
"Haggiungere". Voglio por-
tare il mio piccolo contri-
buto di esperienza a tutti
voi. Al compimento della
maggiore etd ho preso
due importanti decisioni
nella mia vita. La prima &
stata quella rifiutare -
consapevolmente - di sotf-
topormi ad una rischiosa
operazione chirurgica per
poter applicare le neces-
sarie protesi ed ai diffici-
li-esercizi di riabilitazio-
ne sia fisica che mentale.
'n secondo lucgo avevo
deciso di conseguire la
patente di guida.

Dope lunghe e costose
traversie ho avuto la pa-
tente. Il mondo dei motori
ha sempre avuto su di me
un'attrazione molto forte.
Dopo alcuni anni per un
caso ho avuto la possibi-
lita di cimentarmi in una
gara automaobilistica non
intitolata. Da i ho iniziato

"la mia carriera sportiva”,
che prosegue tutt'oggi.
Ho avuto la possibilita di
cimentarmi in gare di
regolarita, di abilita, di
velocita. Ho avuto modo
di confrontarmi sempre
con piloti normodotati e
ho conquistato il loro
rispetio ed ammirazione.
Mon ho mai vinto una
gara, ma questo non &
importante, la mia perso-
nale vittoria & congquistata
ogni volta che gareggio.
Da alcuni anni partecipo
come pilota ad una gara a
valenza europea nella
Rep. Ceca, riservata a soli
piloti portatori di handi-
cap. Quest'anno sul circui-
to di Brno ho conquistato
il titolo di Vice-ampione
d'Europa Assoluto,

Ho conquistato tale titolo
dopo 4 difficili prove che
componevono la gara.
Velocita in circuito, Rally,
Gimkana di Abilita e Velo-
cita in Salita. Alla competi-
zione partecipano ogni
anno una 40 di disabili
(paraplegici, tatraplegici,
mutilati, focomelici) prove-
nienti da: Germania, Fran-
cia, Austria, Croazia, Polo-

nia, Bulgaria, Romania,
Slovacchia, Russia, Ucrai-
na, Bielorussia, Rep. Ceca
e naturalmente Italia.
Cercherd dalla prossima
edizione di vincere se mi
sara possibile ma, il fatto
di esserci, di partecipare a
guesta emozionanie ma-
nifestazione, confrontan-
domi con altri disabili co-
me me non solo per il
puro piacere sportivo ma,
sopratutio come esperien-
za di vita. Voglio ringra-
ziare | miei anziani genito-
ri che, pur non condivi-
dendo la mia passione
nan mi hanno mai ostaco-
lato la mia volonta.
Ringrazio il buon Dio per
avermi dato il coraggio
accettare questa sfida
con me stesso. Ringrazio
guanti mi hanno compre-
so ed incoraggiato. Avevo
una grande scusa per non
fare nulla e .. non l'hoe
accettata. La vita mi fara
incontrare ancora maolti
ostacoli, ma sapro affron-
tarli e superarli.

Luciano Odorico
fuarcefriul @ virgilio.it
Ronchis, 1 05/12/01

NAVIGANDO IN INTERNET dove val la pena di cliccare ...

www.informahandicap.it - Il sito della LEDHA in cooperazione con la Regione Lombardia.

www.alessio.org - La straordinaria tenacia di un giovane che, in seguito ad un incidente, ha riorga-
nizzato la propria vita ottenendo risultati eccezionali nel campo dello sport, e non solo ...

www.reach.org.uk - E il sito dell'Associazione britannica “Reach”, a noi collegata. Per ottenere tutte
le informazioni piu aggiornate e consigli utili per rendersi pil facile la vita.

www.rsisteeper.com - Per sistemi protesici all’avanguardia per bambini.
www.handylex.org - |l sito con utili informazioni in merito ai diritti dei portatori di handicap.
www.asl.milano.it - Interessanti pagine sull'invalidita civile a cura della ASL Citta di Milano.

www.raggiungere.it - |l sito della nostra Associazione.

Salvatore Giambruno,
Presidente di Raggiun-
gere, risponde:

{...) Grazie di cuore per la
bella nota inviataci che
certamente pubblichere-
mo sul prossimo numero
del giornalino.

Quanto cf descrivi non pud
che suscitare compiaci-
mento, non solo per [ risul-
fali raggiunti, ma soprat-
futto per la lezione di vita
che traspare dalle tue pa-
role. Sono certo che molti
nostri associali, non appe-
na le leggeranno, avranno
le stesse emozioni che
hanno suscitato in me {...)
Spero che ¢i si possa
incontrare alla nostra as-
semblea annuale, verso
fine Maggio (...)

Grazie, cordialissimi salu-
fi, e tanti augur per la tua
attivita sportiva.

Se avete una storia inte-
ressante da raccontare,
informazioni utili da comu-
nicare, inviateci il vostro
messagoio in posta elet-
tronica all'indirizzo

info @ raggiungere.it




IL PROGETTO
CENTRO ASSISTENZA MULTIFUNZIONALE |
CON IL DAMA-SAN PAOLO

Da qualche tempo abbiamo avviato con I'Ospedale San Paolo di Milano un progetto di
collaborazione mirante a fornire assistenza multifunzionale ai nostri bambini ed alle famiglie.
Grazie alla disponibilita ed all'interesse dedicati a questo progetto dal Dr. Angelo Mantovani,
riusciremo a realizzare quella idea di assistenza globale che ci siamo sempre proposta
come obiettivo primario della nostra azione. Il progetto “Raggiungere” che viene inserito
nel pit ampio progetto DAMA, gia da tempo operativo presso il San Paolo e frutto di una
collaborazione con la LEDHA, prevede una serie di percorsi di assistenza diversi a seconda
del momento temporale di intervento. Il maggior coinvolgimento si prevede da parte del
Centro di Diagnosi Prenatale della Clinica Ostetrica e Ginecologica dell’'Universita di Milano
presso il San Paolo, che valuta annualmente un consistente numero di casi di anomalie
congenite di arti e colonna vertebrale, ed anomalie del sistema nervoso centrale con |
conseguenze motorie.

Durante 'assemblea di maggio avremo modo di approfondire quest'argomento ma vi diamo
qui un'idea molto succinta di come le cose saranno organizzate.

Vengono ipotizzate quattro situazioni principali di intervento ed esattamente:

1. Coppie che si rivolgono al Centro per una diagnosi o una consulenza per patologie
di malformazioni sospettate nella aravidanza in corso.

2. Coppie con una gravidanza in corso che si rivolgono al Centro per una valutazione
morfologica, a causa di famigliarita per anomalie congenite degli arti.

3. Coppie che si rivolgono al Centro per una consulenza preconcezionale a causa di
famigliarita per anomalie congenite degli arti.

4. Coppie che si rivolgono al Centro dopo la nascita di un bimbo con malformazioni.

Per ognuna delle suddette situazioni viene proposto un percorso facilitato che si articoli
secondo alcune tappe fondamentali:

* Prenotazione telefonica a cura del DAMA.
* Colloguio di accoglienza per la valutazione dei dati anamnestici, .
* Consulenza relativa alla diagnosi esequita. ‘

In funzione delle diverse circostanze possibili saranno inoltre previsti dove necessario:

* Esecuzione di ecografia morfologica di 1l livello ed ecocardiografia.

* Consulenza con specialisti in relazione alla problematica evidenziata (Genetista,
, Ortopedico, Ortopedico Chirurgo, Neurologo).

* Colloguio con uno psicologo del servizio di Clinica di Psicologia Medica.

* Apporto professionale da parte di assistenti sociali e di rappresentanti di
Raggiungere.

* [Foresteria per la famiglia per il periodo degli accertamenti.




COME ARRIVARE AL CENTRO P. VISMARA
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"RAGGIUNGERE"

Organo ufficiale dell'Associazione Italiana per bambini con malformazioni agli arti
www.raggiungere.it = E-mail: info @raggiungere.it

Come dare il vostro contributo all'Associazione:

A) Inviare assegno circolare o bancario (non trasferibile) intestato a
“RAGGIUNGERE" Via dei Missaglia, 117 - 20142 Milano

B) Effettuare versamento su c/c postale N° 58947201 intestato a “RAGGIUNGERE"
Associazione ltaliana per bambini con malformazioni agli arti
c/o Marco Di Battista via Leopardi, 11/39 - 20020 Arese (MI)

C) Effettuare versamento su c/c N° 6565/1 (ABI 3069; CAB 32622)
presso: INTESABCI - Rete CARIPLO, Filiale di Bresso (MI) intestato a “RAGGIUNGERE"
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