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EDITORIALE

Cari amici,

innanzi futto v dobblamo delle gouse: per non essere stati in
grado di farvi giungere questo giornalino enitro la fine del
2002, con | nostri augurf df Buon Nalale e di Buon Anno.

Lo facciamo ora, augurandovi di :.u!rr:' cuore un felice anno
2003,

E un anno importante per noi di Raggiungere ma anche per
tutte il mondo della disabilita. L'Unione Europea ha, infaiti,
dichiarato il 2002 Anno Europeo delle persone con disabilita,
con lo specifico intento di sensibilizzare la cittadinanza intera
alfe problematiche refative alluguaglianza di diritli e della
reale integrazione nella societa civile delle persone con
disabilita.

Da parte dell'Unione, in collaborazione con | governi degli
Stati membri, sono in programma fulta una serie di eventi
miranti ad una comunicazione la pid vasta ed efficace possi-
bile sulfe problematiche della disabilita. La RAl ha in cantiere
una serie di trasmissfoni per radio e TV che si svilupperanno
lungo tutto Nanno, dedicate a questo tema.

Sta a noi assocliazioni far si che I tutto non s traduca in un
fuoco di pagha & sopraltulto che l'occasione non venga abil-
mente sfrultaia da una parte della classe politica per farsi un
po' di pubblicita attorno a queste problematiche, per le quali
vengono dali, purtroppo non df rado, esempi di disinteresse
se non addirittura of fastidio,

Sta a noi associazioni far si che si riesca veramente a utiliz-
zare quest'occasione per mettere a fuoco di fronte al mondo
che ci circonda le difficolta che le persone con disabilita
incontrano guotidianamenta e per smuovere le coscienze di
tutti affinche gl ostacoli, spesso solo strutturali e burocratici,
venganao rimossi @ si cominci veramente a pensare all'inte-
grazione non come fatto “benignamente” concesso ma come
inalianabile diritto da difendere.

Anche Raggiungere vorra fare la sua parte. Con il Consiglio
Direttiva abbiamo discusso sull'opportunita of organizzare un
convegne, probabiimente in autunno, da inserire tra le mani-
festazioni per l'anno 2003, cenfrato sulle disabilita dei bambi-
ni. Poiché vogliamo dare grosso risalfo a quest'evento, vor-
remma allargare il discorso al disagio che non solo la nosira,
ma anche altre tipologie di disabilita dei bambini comportano.
Vi terremo informati sugli sviluppi di questo discorso sul quale
of interessa anche ricevere qualche vostro commento e sug-
gerimento.

Nei buoni proposili di questo nuove anno abbiamo poi guello
di essere megiio organizzali per dare un servizio di segrete-
ria pity efficiente agli associali, grazie alla disponibifita di una
nostra socia volontaria e ad una collaborazione allargata nel-
l'ambito del Don Calabria. Nell'interno di guesto numero tro-
verate una nota sull'argomento.

Rinnovo | miel pih sincerf auguri di serenita e prosperita per
questo 2003 e per tuthi gl anri a venire e v salulo con affetto.

Salvatore Giambruno
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ORARI DI SEGRETERIA

Siamo lieti di comunicarvi che grazie alla colla-
borazione con altre associazioni del Centro
Vismara - Don Calabria abbiamo istituito un
servizio di “segreteria comune” che ci consen-
te di avere un presidio telefonico pid ampio
della segreteria, che € ora disponibile con il
seguente orario:

Lunedi dalle 09.00 - alle 12.30
=] dalle 13.00 - alle 15.30
Mercoledi dalle 09.00 - alle 12.30
Venerdi dalle 09.00 - alle 12.30

All'interno troverete maggiori
informazioni sul servizio.




Cari Soci,

solo quattro righe per informarvi che ogni Venerdi sard pres-
so il Centro Vismara, via dei Missaglia 117, Milano dalle ore
8.00 alle ore 11.00 per rispondere alle vostre telefonate al

numero 02 89389380,

Swvolgero un lavore di segreteria generale e cerchero di dare
una mano per risclvere le varie problematiche dovessero

nascere, o dare un aiuto a chi ha bisogno.

Vi informa inoltre che in virtl di un accordo di collaborazio-
ne che abbiamo instaurato con le Associazioni "Francesco
Perez" e "Voglia di vivere”, la segreteria sara presidiata anche
nei giorni sotto indicati, grazie alla disponibilta offerta da altri

volontari delle suddette associazioni:

Lunedi dalle 09.00 - alle 12.30

e dalle 13.00 - alle 15.30 Salvatore Avolio
Mercoledi dalle 08.00 - alle 12.30 Salvatore Avolio
Venerdi dalle 11.00 - alle 12.30 Laura Brusati

MESSAGGIO DALLA SEGRETERIA

Salvatore Avolio e Laura Brusati risponderanno anche alle vostre telefonate, lasciando poi un messaggio alla sot-

toscritta che provvedera a rispondere o dirottare le vostrg richieste a chi di competenza.

Ovviamente la collaborazione & reciproca e quindi io fard altrettanto per le telefonate a loro dirette e a cui io doves-
si rispondere nel periodo di mia presenza.

Durante gli altri giorni della settimana potrete lasciare comungue un messaggio in segreteria telefonica, che verra

ascoltato in tempi brevi.

Mi auguro di non deludere nessuno, da parte mia cerchero di dare il meglio per far crescere in modo sempre pid
organizzato e utile RAGGIUNGERE.

Cari saluti a tutti.

Elena Ferrario

L'autunno & stato ricco di convegni su vari temi della disabilita e volontariato. Al fine df mantenerci @ mantenervi
aggiornati su questi temi la nostra Associazione é stala presente a lre importanti eventi, nei quali sono state anche
presentate nostre relazioni. Quelli che seguono sono | resoconti del tre event.

CONVEGNO SU MALATTIE RARE

Il 4 Ottobre si & svolto a
Roma un convegno sul
tema delle Malattie Rare,
che ha avuto come relatori
eminenti personalith del
mondeo scientifico ed espo-
nenti politici (tra cui il Prof.
Garattini dell'lstituto Mario
Negri e I'On. Anionio
Guidi).

Il nostro presidente Giam-
bruno ha partecipato por-
tando la testimonianza del-
la realta di Raggiungere,
che s'interessa di proble-
matiche strettamente con-
nesse a guelle delle malat-
tie rare, Sappiamo, infatti,

guanto rare siano le cause
delle malformazioni che ri-
guardano i nostri bambini:
tanto rare da essere, il piu
delle volte ... sconosciute.
Questo in sintesi il conte-
nuto del suo intervento.

E stata illustrata I'attivita di
Raggiungere, che trova
diversi motivi di impegno,
da un'assistenza psicolo-
gica a qguei genitori al cui
figlio viene diagnosticata
una potenziale malforma-
zione nella fase della gra-
vidanza per seguirne poi
la crescita, fornendo indi-
cazioni alla famiglia inte-
ressata di tutti quei centri

chirurgici, protesici efo ria-
bilitativi utili per il bambino.
Nel fare cio, Raggiungere
mantiene costanti contatti
con Enti istituzionali, strut-
ture pubbliche, centri spe-
cializzati collaborando con
questi al fine di fornire il
sempre miglior e pid
aggiornato servizio per il
minore.

Per il futuro, obiettivo di
Raggiungere & cercare di
offrire un'assistenza a 360°
a livello nazionale che va-
da dalla diagnosi della
potenziale malformazione,
alla riabilitazione passan-
do aftraverso l'assistenza

€

psicologica e medica per
I'intero nucleo famighare.
In questo senso sl auspi-
ca che possano essere
messe a disposizione
esperienze integrate di
strutture pubbliche atte a
migliorare la qualita della
vita mediante il supera-
mento - 0 guantc meno
'attenuazione - di uno
stato di difficolta motoria
gfo psicologica.

Uno degli aspetti pit inte-
ressanti emersi dal conve-
grio & 'opportunita di arri-
vare alla realizzazione di
un Centro di riferimento




per le malattie rare a livel-
lo internazionale.

Ad oggi le malattie rare ca-
talogate sono oltre 5.000,
Molte di esse riguardano
solo pochi individui nel
mondo, Questa situazione

non favorisce certamente
linteresse dei singoli Stati
a sviluppare la ricerca e
tanto meno quello delle
case farmaceutiche verso
la produzione di rimedi
terapeutici idonei.

La creazione di un centro
di riferimento internazio-
nale potrebbe certamente
dare una notevole spinta
in tal senso.

Limportanza di un siffatto
Centro & molto ben illu-

strata in una bozza di pro-
getto che abbiamo rice-
vute dal Dott. Luciano
Giovanetti e che ci riser-
viamao di pubblicare in un
prossimo numero del gior-
naling,

IV CONFERENZA NAZIONALE DEL VOLONTARIATO

CroMaCA DEI LAVORI
SINTES!I A cura DI CLAUDIO
PiroLa

AREZZO
11-12-13 OTTOBRE 2002

A quattro anni di distanza
dalla precedente Confe-
renza svoltasi a Foligno,
ha avuto luogo in Arezzo
dall't1 al 13 di ottobre la
IV Conferenza MNazionale
del Volontariato.

Molto folta la partecipazio-
ne, che ha visto la presen-
za di circa mille delegati in
rappresentanza di diverse
cantinaia di Associazioni.
Si pud dire che | lavorn
della Conferenza hanno
conosciuto tre fasi fonda-
mentali;

1. Una prima fase, che
ha visto una parteci-
pazione attiva dei
delegati attraverso
gruppi di lavoro su
specifiche tematiche;

2. Una seconda fase
che ha vistc prota-
gonista una tavola
rotonda sulla temati-
ca della costruzio-
ne di una nuova
Europa dei Popoli;

3. Ed infine una terza
fase, di carattere po-
litico-istituzionale,
che ha visto la pre-
senza di numerosi
Ministri dell'attuale
compagine governa-
tiva;

1. | GrupPI DI LAVORO
Sei le tematiche proposte:
a. Una nuova stagione: |
rapporti tra wvolonta-
riato ed enti locali per

un nuovo welfare;
b. La modifica delal

legge quadro sul
volontariato e il ruolo
del volontariato nella
societa civile;

g, Centri di servizio e
Comitati di gestione;

d, I volontariato: un'e-
sperienza tra genera-
Zioni,

e. Il volontarialo a so-
stegno dei soggetti
pill deboli, con parti-
colare riguardo al
problema della non-
autosufficienza;

f. Volontariato ed emer-
genza,

Ciascun gruppo & stato
coordinato da due espo-
nenti prescelti, a loro volta
rappresentanti di singole
Associazioni che si sono
incaricati di guidare la
discussione ed il dibattito
che ne sono conseguiti. |l
comun denominatore di
ogni discussione & stata
una precccupazione mani-
festa rispetto al diversi
tagli che la Finanziaria in
discussione al Parlamento
ha previsto a carico del
“sociale”, della scuola e
delle spese sanitarie,

Gli argomenti piu salienti
registrati nei Gruppi di
Lavoro sono sfociati in un
documento di sintesi che
ogni singolo gruppo di
lavoro ha indirizzato e pre-
sentato nella fase finale
della Conferenza.
Oblettivo era quello di
richiamare da subito 'at-
tenzione degli esponent
politici rispetto alle diverse
problematiche emerse e
documentate. All'atto della
presemtazione di tali docu-
menti, a fronte di una folta
ed attiva platea, sl notava

per contro I'assenza totale
dei politici che pur aveva-
no promesso la loro pre-
sSenza.

Alla luce di cid, & stato
richiesto di pubblicare on-
line nel sito del Ministero=i
documenti di sintesi, affin-
che si possa seguirne l'e-
voluzione.

2. LA TavoLa RoTtonpa
Altrettanto interessante la
tavola rotonda, nel corso
della guale diversi espo-
nenti di Associazioni han-
no da un lato esposto i loro
motivi di impegno e dall'al-
tro lato richiamato le auto-
rita governative a rendere
pil agevole la “gestiong”
del volontariato. Taluni
infastiditi dall'eccesso di
complimenti regalati dalle
autorita, hanno richiamato
queste ultime al rispetto
del senso di gratuita del
volontariato ed al ricono-
scimento vero dell'impe-
gno profuso, richiedendo
facilitazioni in termini buro-
cratico/amministrativo (cfr.
ad es. rimborsi IVA o IVA
agevolata per apparec-
chiature) per poter pid
agevolmente svolgere la
propria missione. | rappre-
sentanti governativi, nel
prendere-atto delle richie-
ste, hanno confermato la
propria volonta di impe-
gnarsi nel cercare di anda-
re incontro il pil possibile
alle esigenze espresse.
Ampio spazio nella discus-
sione ha trovato anche il
Servizio Civile: guale utiliz-
Zo in prospettiva, conside-
rando il ruclo sempre pil
specialistico. dell'esercito
italiano? Come utilizzare
al meglio le risorse che si

renderanno sempre pid di-
sponibili? Domande aper-
te e rivolte ai politici.

3. La Presenza Pou-
TICO-ISTITUZIONALE
La folta rappresentanza
governativa non ha prece-
denti in analoghe Confe-
renze: vi hanno partecipa-
to, nefl'ordine, i seguenti
Ministri:
- HRoberto Maroni -
Ministro del Welfare
- Carlo Giovanardi -
Ministro dei Rapporti
col Parlamento
- Gianfranco Fini -
Rappresentante del
Governo Italiano pres-
so la Convenzione
europea e vice Presi-
dente del Consiglio
- Letizia Moratti -
Ministro dell'lstruzio-
ne
- Girolamo Sirchia -
Ministro della Salute
La presenza istifuzionale &
stata peraltro aperta dal
Soltosegretario di Stato
del Ministera per il Welfare
Grazia Sestini che, insie-
me con il Ministro Maroni,
ha sottolineato la neces-
sitéa di una stretta collabo-
razione tra pubblico e pri-
vato e la maggiore atten-
zione che il Governo inten-
de riservare alla preziosa
esperienza del mondo del
volontariato.
Sulla stessa linea | Ministri
che sl sono succeduti. In
particolare Gianfranco Fini
ha stigmatizzato la positi-
va esperienza dei volonta-
ri nel far fronte all’'emer-
genza dei profugh! enfa-
tizzando - in proposito - il
valore aggiunto della Leg-
ge Bossi-Fini,




Molto contrastata, al ri-
guardo, la platea, che non
ha mancato di criticare in
modo manifesto  diversi
passaggl del Vice-Pre-
sidente del Consiglio.

Pil sulle linee generali i
successivi interventi. Per
gli enti Locali & intervenuto
Leanardo Domenici, presi-
dente dellAnci [Associa-
zione Nazionale dei Comu-
ni ltaliani), che ha insistito
sulla necessita di un de-
centramento delle compe-
tenze del volontariato, e
quindi su un ruolo pid atti-
vo che Comuni e Provincie
devono avere al riguardo.

La Conferenza & slata
chiusa dallo stessoc mini-
stro Maroni, che ha ribadi-
to I'impegno del governo a
prestare tutta |'attenzione
necessaria all'attivita dei
numerosi volontari che
operano sull'intero territo-
rio nazionale, auspicando
che incontri‘confronti ana-
loghi a guesto possano
essere grganizzati entro

tempi pit ravvicinati, al
massimo ogni due anni,

Sintesi dell'lntervento di
Claudio Pircla in qualita di
delegato dell'Associazio-
ne Raggiungere
Gruppo di Lavoro:

- |l volontariato a so-
stegno dei soggetti
pil deboli, con parti-
colare riguardo al
problema della non-
autosufficienza;

Mell'impossibilita di poter
trattare tutte le varie probie-
matiche che stanno a cuo-
re alla nostra Associazio-
ne, mi soffermerd solo su
alcune di esse, partendo
da un'esperienza positiva:
Dal Progetto DAMA all'as-
sistenza integrata ed inte-
grale su tutto 1l territorio
nazionale.

Da alcuni mesi a questa
parte abbiamo avuto modo
di contribuire, con la no-
stra esperienza, al proget-
to DAMA (Disabled Advan-
ced Medical Assistance)
coordinato dall'Ospedale

San Paolo di Milane.
Considerata la scarsita di
risorse finanziarie a nostra
disposizione, & stato un
onore per la nostra As-
sociazione poter offrire un
contributo attivo finalizzato
a cercare di rendere meno
traumatico la gestione di
una maternitd prima e la
nscita poi di un bambino
con potenziali malforma-
zioni agh arti.

Oqgi - finalmente - in caso
di diagnosi di potenziale
malformazione a carico
del nascituro, grazie al
progetto DAMA i genitori
possono  sistematicamen-
te godere di tutta l'assi-
stenza psicologica del ca-
s0, essere sequiti da medi-
ci specialisti durante il par-
to e nella fase immediata-
mente successiva, nel cor-
so dei primi anni di vita.
Da qui la domanda (e la
richiesta) al Governo: per-
ché non garantire centri
coordinati  analoghi nel
resto dell'ltalia?

Penso sia il minimo in un

Paese che, credo, debba
sempre sentirsi uno, unito
e soprattutto solidale.
Protesi e oneri.

A sentire anche dagli inter-
venti che mi hanno prece-
duto, vi & forte preoccupa-
zione comune rispetto
all'attuale impalcatura del-
la Legge finanziaria.

Per la parte che riguarda
la nostra Associazione,
nell'esprimere massima
solidarieta rispedo alle
diverse problematiche sin
qui esposte, non manche-
rei di evidenziare [l'indi-
spensabilita di mantenera
anche per il futuro "attuale
regime economico che
prevede copertura totale
per protesi in genere. Non
vorremmo infatti che in un
prossimo futuro ci dovessi-
mo ritrovare a rivendicare
un'esigenza del tutto ele-
mentare e fondamentale
per aiutare a vivere meglio
tutti coloro che con gual-
che problema - ed in modo
evidente - si devono ogni
giorno confrontare.

CONVEGNO SU ARTROGRIPOSI

Il 25 Ottobre presso il
Centro Congressi Policli-
nico Multimedica in Via
Milanese 300 a Sesto San
Giovanni ha avuto luogo
la quinta edizione della
“Giornata Milanese di ag-
giornamento in chirurgia
della mano” avente come
oggetto I'Artrogriposi,

Da guanto ho potuto capi-
re si tratta di una malattia
che crea la presenza di
contratture articolari mul-
tiple causate da ridotti
movimenti fetali nel corso
della gravidanza e nel suoi
diversi aspetti condiziona
la crescita del bambino, la
sua vita familiare e quella
di relazione.

Alla giornata hanno preso
parte diversi relatori fra
cui il prof. Stephen W.
Burke (Hospital for special
Surgery New York - USA)
che ha mostrato le diverse

patologie collegate alla
malattia e ha sottclineato
la necessita di diagnosi e
della valutazione delle
diverse deformita. Il prof.
Burke ha gia operato bam-
bini italiani presso il suo
ospedale. Gli altri relatori
si sono occupati dell'in-
quadramento genetico e
pediatrico (dott. Carnelli);
della diagnosi prenatale
govvero della possibilita di
individuare in epoca pre-
natale patologie genetiche
o malformazioni fetali, dei
progressi che si sono avuti
in - questi ultimi 20 anni
(Dott.ssa Lalaita medico
genetista presso gli Istituti
Clinici di Perfezionamen-
to); dell’'approccic neuro-
pediatrico (dott.ssa Botte-
on, Meuropsichiatria Infan-
tile - Osp. Vimencate); del-
la presa in carico riabilitati-
va (dott.ssa Rodocanachi,

o

Ist: Don Calabria - Centro
P Vismara - MI) intesa co-
me supporto alla famiglia
ed al bambino per permet-
tergli di raggiungere il mi-
glior livello di vita possibila
compatibilmente con le
menomazioni psicologiche
ed anatomiche presenti.
Altri interventi si sono sus-
seguiti, quali: il punto di vi-
sta dello psicologo (dott.ssa
Pajardi); I'approceio chirur-
gico e riabilitativo (dott. G.
Pajardi); il ruclo dei tutori
statici e dinamici nell'arto
superiore (relatori vari).

La giornata si & conclusa
con lintervento del dott.
Giuseppe Pajardi che ha
dato la parola ai rappre-
sentanti di alcune asso-
ciazioni di volontariato fra
cui “Raggiungere”, “Ass.
Amore per il bambina®, Fe-
derazione “Uniamo” e ad
alcuni genitori che hanno

volute condividere con tutti
i presenti la loro esperienza.
A guesto scopo esiste un
portale www.aidweb.org.
sotto il patrocinio dei Lions
Clubs International Distret-
to 108 - il cul motto &: “insie-
me contro le malattie rara”,
Lappello alle associazioni
e alle famiglie & stata la
richiesta di far conoscere
le situazioni, i percorsi, gli
errori commessi, gli osta-
coli incontrali e | sentieri
positivi che sono stati spe-
rimentati da ciascuno af-
finché diventino contributi
positivi anche per gli altri.
Concludo scusandomi per
coloro e per cio che he
eventualmente omesso ©
non correttameante espras-
so dal punto di vista medi-
co, ma sono sclo una
mamma, non un medica.

Cristina Antonini




Progetto DAMA

e “Raggiungere”

Nei numeri scorsi abbiamo presentato I'avvio del servizio polifunzionale per le malformazioni pressa I'ospedale
S. Paolo, nell'ambito del progetto DAMA. Nell'articolo che segue, due medici del Centro, il Dottor Corana ed il
Dottor Maioli, si soffermano con ulteriori dettagli sul funzionamento del Centro. Li ringraziamo vivamente per il

loro contributo.

verso un centro polifunzionale di riferimento per la diagnosi, abilitazione e
riabilitazione dei bambini con malformazioni agli arti

Nell'aprile del 2001, al-
I'Ospedale San Paoclo di
Milano, & stato firmato il
profecollo di intesa fra
I'Azienda Ospedaliera San
Faolo, la LEDHA, la Re-
gione Lombardia e I'Uni-
versita degli Studi di
Milano per la realizzazio-
ne del Progetio DAMA.

Obiettivo: garantire una
accoglienza medica multi-
disciplinare ai disabili gra-
vi nel momenta in cui emer-
ge la necessita di un inter-
vento diagnostico o tera-
peutica in tempi rapidi, per
i quali normalmente la
struttura ospedaliera mo-
stra oggettive difficolta di
assistenza, accoglienza e
gestione.

Questo vale in particolare
per il paziente disabile con
gravi difficolta di comunica-
Zione o con una situazione
psico-motoria gravemente
compromessa. |l Progetto

ha tuttavia obiettivi pi am-
pi: deve definire e risorse
necessarie alla accoglien-
za, garantire l'assistenza
medica, ma anche traccia-
re i percorsi necessari alla
formazione del personale
medico, infermieristico e
volontario, e contribuire
alla ricerca clinica e speri-
mentale sul tema della
disabilita. Compito impor-
tante attribuito al Progetto
& quello della comunica-
zione attraverso 'organiz-
zazione o la partecipazio-
ne a seminari, congressi,
incontri con le famiglie; ed
ancora attraverso strumen-
ti audiovisivi @ multimedia-
li con il coinvolgimento di
mezzi di comunicazione
per diffondere il tema del-
l'assistenza medica al
disabile. La collaborazione
con I'Associazione “RAG-
GIUNGERE"™ ha portato
alla costituzione di un per-
corso organizzativo fina-

lizzato all'cbiettivo di un
Centro polifunzionale di
riferimento per la diagno-
si, 'abilitazione e la riabili-
tazione del bambini con
malformazioni degli arti.

Il progetio DAMA, nell'am-
bito dellattivita di acco-
glienza multidisciplinare,
ha collaborato con la Cli-
nica Ostetrica e Ginecolo-
gica dell'Ospedale San
Paoclo per le valutazioni e
le indagini di ordine spe-
cialistico riguardanti i di-
sabili gravi giunti nel-
I'Ospedale o quelli prove-
nienti da Istituzioni dedi-
cate residenziali. Il Centro
di Diagnosi Prenatale del-
la Clinica Ostetrica e Gi-
necologica dell'Ospedale
San Paolo valuta ogni
anno circa 20 casi di ano-
malie congenite di arti e
colonna wvertebrale, oltre
ad anomalie del SNC con
conseguenze motorie.

E pertanto naturale una
integrazione tra il progetto
DAMA, la Clinica Ostetrica
& Ginecologica all'Ospe-
dale San Paolo con il suo
Centro di Diagnosi Pre-
natale & "Haggiungere"
per la realizzazione di un
sistema poli-funzionale
dedicato alle problemati-
che di diagnosi o per il
sospetto di malformazioni
fetali. Frutto di questa inte-
grazione & la definizione
di un protocollo costruito
con la dott.ssa M. Bellotti
(responsabile del servizio
di diagnosi prenatale della
Clinica Ostetrica e Gineco-
logica) ed in accordo con il
prof. G. Simoni (Direttore
del Servizio di Genetica
Umana dell'Universita de-
gli Studi di Milano) e con i
prof. E. Maja (Direttore del
Servizio di Psicologia Cli-
nica).

Il Progetto si rivolge:

arti:

* atutte le coppie a cui viene segnalato un sospetto di malformazione fetale in corso
di gravidanza,

* altutte le coppie con gravidanza in corso con familiarita per anomalie congenite degli

* a tutte le coppie con familiaritd per anomalie congenite degli arti che necessitano di
una consulenza preconcezionale;

* a tutte le coppie dopo la nascita di un bimbo con malformazioni.

Modalita dell’accoglienza

Il primo contatto avverra attraverso il call center (numero verde 840027999) del progetto DAMA che provvedera alla
organizzazione del percorso che pravede:




COrso;

» colloquio di accoglienza per la valutazione dei dati anamnestici relativi alla gravidanza in

= eventuale esecuzione di ecografia di Il livello ed ecocardiografia;

« consulenza relativa alla diagnosi con la responsabile del Servizio di diagnosi prenatale I.
dott.ssa Bellotti);

= consulenza relativa alla possibilita di diagnosi prenatale per le coppie con familiarita gia
nota con la dott.ssa Maria Bellotti ed il genetista prof. Simoni;

« colloguio con uno psicologo del Servizio di Clinica di Psicologia Medica.

Per le famiglie che si rivolgeranno al Centro dopo la nascita di un bimbo con malformazioni agli arti o alla colonna

vertebrale sono previsti:

» colloguio di accoglienza per valutazione patologie legate al bambino;

« consulenza specialistica da parte di un genetista, ortopedico chirurgo (dott. Luca Pietro-
grande), neurologo ed altri eventuali specialisti;

* colloguio psicologico.

Questi percorsi potranno
coinvolgere |'Associazione
"RAGGIUNGERE" se vi
sara la disponibilita della
coppia. Questo programma
costituisce il primo obietti-
vo raggiunto dal progetto
ed & finalizzato alla dia-
gnosi della malformazio-
ne, alla sua comprensione
e acceftazione da parte
delle famiglie. La richiesta
delle famiglie raccolta dal-
I'Associazione "RAGGIUN-
GERE & infatti quella di un
sistema poli-funzionale di
diagnosi, abilitazione e ria-
bilitazione.

Gli Istituti Clinici di Perfe-
zionamento di Milano han-
no istituitc un servizio,
denominato Sapre (Servi-
zio di Abilitazione Precoce
dei genitori di neonati o
lattanti portatori di patolo-
gia a prognosi invalidate o
infausta) con l'obiettive di
insegnare ai genitori di
neonati e lattanti, portaton
di patologie a prognosi
invalidante a sviluppare le
abilita necessarie alla
prassi ordinaria e straordi-
naria della vita quotidiana
e alla gestione del rappor-
to indispensabile con il
Servizio Sanitario MNazio-
nale, le istituzioni e gli enti
e alla soluzione di proble-
mi quotidiani connessi con

la patologia. LICP ed il
Progetto DAMA, attraverso
I'Azienda Ospedaliera San
FPaoclo, hanno gia in tal
senso predisposto un pro-
tocollo di collaborazione.
Per quanto riguarda l'a-
spetto riabilitativo, il territo-
rio milanese non prasenta
una soluzione dedicata in
questa ottica. Va inoltre rile-
vato che, quando si parla di
sostituzioni protesiche é
differente la progettazione
di una protesi sostitutiva di
un arto perso per trauma ri-
spetto alla progettazione,
linstallazione e le modifiche
che devono essere appor-
tate in funzione della cre-
scita del bambino, somati-
ca, motoria ed intellettiva,
Si tratta evidentemente di
individuare realta che dia-
no sbocco a gueste esi-
genze nel territorio milane-
se, tenendo anche confo
dei problemi logistici quoti-
dianamente affrontati dalle
famiglie.

In questa ottica, il Progetto
DAMA pud assumere una
funzione di stimolo; & ipo-
tizzabile che in futuro, te-
nendo conto che |'Ospe-
dale San Paolo, partner del
progetto, iniziera a breve
una attivita riabilitativa mo-
toria e respiratoria, sia pos-
sibile ipotizzare che in tale

sede potrebbe svolgersi at-
tivita idonea nella gestione
integrata di queste situa-
zioni. Il Progetto DAMA e
un progetio “pilota”: & stato
progettato e realizzato al-
I'Ospedale San Paoclo per
la volonta e determinazio-
ne di Edoardo Cernuschi,
Presidente della Ledha e
di alcuni medici la cui
motivaziona ha reso pos-
sibile superare le difficolta
iniziali. Al termine dei tre
anni del Progetto, 'espe-
rienza maturata consentira
di determinare le risarse,
umane, strutturali e tecno-
logiche necessarie a conti-
nuare lungo questa stra-
da, @ a rendere esportabi-
le questo modello di assi-
stenza ad altre Aziende
Ospedaliere a livello sia
regionale che nazionale.
Saranno comunque indi-
spensabili la spinta e la
determinazione delle as-
sociazioni nel pretendere
che vengano soddisfatti i
principi sanciti dalle Rego-
le Standard dell’ONU sulle
Pari opportunita dei Disa-
bili, ripresi dalla Comunita
Europea: “Gli Stati dovreb-
bero sforzarsi di organiz-
zare programmi gestiti da
equipes pluridisciplinari di
specialisti aventi per fun-
zione di individuare, valu-
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tare e curare le deficienze
rapidamente” e ancora “Glf
Stati dovrebbero vegliare
affinche i disabili benefici-
no di cure sanitarie di gua-
litd uguale a quelle di cui
beneficiano gl altri mem-
bri della societa e gquesio
nel guadro dello stesso
sistema di prestazioni”.
Limpegno di tutti nel Pro-
getto e costante, pur es-
sendovi tanti problemi in-
soluti e presentandosi
SEMpre nuove necessita.
Mon resta che ribadire che
in caso di bisogno o solo
per ulteriori informazioni
basta chiamare il nostro
numero verde - 840027398
dal lunedl al venerdi
dalle ore 8.00 alle ore
18.00; il sabato dalle ore
8.00 alle ore 13.00; oppure
per e-mail al seguenta in-
dirizzo di posta elettronica:
dama @ hspsanpaoclo.mi.it.
Mella primavera del 2003
sara invece online il sito dal
Progetto DAMA all'indiriz-
zo www.progettodama.it.
che vi invitiamo a visitare,
anche per segnalarci argo-
menti o suggerimenti, che
possano essere di interes-
se comune, nal forum che
sara a disposizioni di tutti.

Massimo Corona
Marco Maioli



FESTA DI NATALE 2002

La festa degli auguri i Natale di quest'anno si & svolta insieme alle altre associazioni operanti all'interne del Don
Calabria. | numerosi partecipanti sono stati allietati da giochi, magie, canti gospel e ... un sacco di regali di Babbo Nalale,
con tanto divertimento di grandi e piccini.

CALENDARI 2003

Il Calendario di Raggiungere ha avuto un successo superiore alle nostre aspettative. Grazie a tutti voi ed ai molti
amici dell'Associazione abbiamo quasi esaurito le copie stampate. Ce ne sono rimaste poche decine e chi le voles-
se pud ancora richiederle sino ad esaurimento.

DONAZIONI

Ringraziamo sentitamente | seguenti amici di Raggiungere per il contributo finanziario che nel corso
del 2002 hanno elargito a favore dell'associazione:
LIONS CLUB Pandino Gera d’Adda Viscontea
Gruppo di colleghi della Banca Intesa Comit di Vigevano in memoria di Aloi Marianna ved. Gangi
. Gruppo dipendenti NIKE ltalia
Spedizioniere Daniele Seren




P | disabili di Milano e

provincia, aventi una
percentuale di invali-
dita superiore ai. 2/3,
hanno diritto a richie-
dere la tessera di libe-
ra circolazione, valida
per viaggiare gratis sui
servizi ATM: pullman,
metré e passante fer-
raviario.

La domanda va pre-
sentata presso un qua-
lungue ATM POINT (io
personalmente mi so-
no rivolto a quello di
Pzza Duomo di Mila-
no) portando una foto-
copia della C.l., una
fotocopia del certificato
attestante l'invalidita,
una fotolessera e pa-
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“Lo sapevate che”?

Informazioni per
gli studenti

gando un importo di
circa 8 euro per le
spese burocratiche.

La tessera ha validita
annuale ed & rinnova-
bile. Il discorso & valido
per i maggiorenni, i mi-
norenni, che non sono
in possesso di un certi-
ficalo attestante la per-
centuale di invalidita
{che viene riconosciuta
solo dopo i 18 anni),
pOssono comungue in-
formarsi a riguardo.
Chi ne sapesse qual-
cosa, e cordialmente
invitato a informare
anche gli altri.

Presso il POLITECNI-
CO di Milano gli stu-
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denti invalidi (con inva-
lidita maggiore al 65%;)
hanno diritto alla totale
assenza delle spese
universitarie.

La prima rata (gue-
st'anno era di circa 630
euro) va pagata come
attestante liscrizione,
e viene rimborsata in
seguito mentre la
seconda rata non wva
nemmenc pagata.

Mon male, visto che mi
permette di risparmia-
re circa 2000 euro
all'anno!

Riguardo afle borse di
studio, mi sto ancora
informando. Le uniche
che sono riuscite a tro-

vare sono guelle ban-
dite dagli ISU (Istituti
per il diritto allo studio
universitario). Se uno
studente disabile & in
possesso dei reguisili
di merito richiesti, ha
diritto ad una maggio-
razione della borsa di
studia in virtd della sua
disabilita.

Spero che gueste infor-
mazioni siano utili a qual-
che altro studente ed invi-
to gli altri associati a man-
dare notizie ed esperienze
ognigualvolta ne siano in
possesso.

Grazie per I'attenzione,

Carlo Antonini

"RAGGIUNGERE"

Organo ufficiale dell’Associazione Italiana per bambini con malformazioni agli arti

“RAGGIUNGERE" Via dei Missaglia, 117 - 20142 Milano

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

B) Effettuare versamento su c/c postale N® 58847201 intestato a “RAGGIUNGERE"
Associazione ltaliana per bambini con malformazioni agli arti

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




