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ANCORA SUGLI
INCONVENIENTI
DI STAMPA

EDITORIALE

Dobbiamo chiedervi scusa;

I lettori si saranno accorti che abbiamo incontrato
alcuni seri problemi nella pubblicazione e, sopratiutto,
nella diffusione del nastro giornaling.

Il precedente numero di “Raggiungere” é giunto, infatti,
“in contemporanea” con il presente.

La colpa, ve lo garantiamo, non & stata nostra, anzil
Non e certo questo il luogo idoneo per entrare in merito
alle motivazioni "esterne” che hanno determinato questa
deprecabile situazione; possiamo solo dirvi, in tutta
sincerita, che siamo noi | primi ad essere dispiaciuti e
che stiamo cercando in tutti i modi di far si-che cid non
accada piu in futuro,

Vogliamo, infatti, offrire ai nostri associati un'informa-
Zione puntuale e il pit possibile tempestiva e sono
allo studio varie ipofesi di cui sarete informati a breve,
Proprio perché crediamo in gquesto strumento oy
comunicazione e d'informazione abbiamao l'intenzione
di proseguire nella sua diffusione, anche se - non lo
nascondiama - implica uno sforzo non indifferente,
Cogliamo questa occasione per ribadire linvito a
inviarci lettere, esperienze, testimonianze.

Wl giornaling & di chi fo fa e vi chiediamo di renderlo
sempre pil vostro,

Lindirizzo e quello dell’Associazione

(via dei Missaglia, 117 - Milano).

Grazie a tulli in anticipo e ancora scusal

Pino Panzeri
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Cari amici,

nell'Editoriale Pino Panzeri
ha spiegato e si & scusa-
to, anche a nome del
Consiglio Direttivo, per gli
inconvenienti subiti nella
stampa del giornalino.
Crediamo di dovervi qual-
che ulteriore spiegazione.
Certamente ricorderete
che proprio un anno fa, di
quest'epoca, avevamo tro-
vato due aziende che si
erano offerte di effettuare
gratuitamente sia la com-
posizione grafica sia la
stampa del giornalino.

La nostra grande soddi-
sfazione ha perd presto
lasciato il posto a qualche
malumore guando si é
cominciate a scoprire che
i tempi di esecuzione del
lavoro non erano quelli
che: noi auspicavamo e
che ci eravamo impegna-
ti a rispettare nei vostri
confronti,

Mon vogliamo qui farvi fa
storia delle difficolta incon-
trate, alcune dovute a
semplici (ma poi rivelatisi
grossi) problemi di comu-
nicazione, sia tra persone
sia tra diverse strutture: da
una parte un'azienda e
dall’aitra la scarna orga-
nizzazione di. un'associa-
zione di volontariato come
la nostra. Altre difficolta
sono scaturite dal fatto di
aver dovuto in gualche

meodo accetlare di essere
messi in coda, nelle prio-
rita di guelle aziende.
Cosa guest'ultima che non
si pud totalmente biasima-
re ma che alla lunga ha
creato una situazione
insostenibile. Gli effetti li
state vedendo: il numero
che sarebbe dovuto giun-
gervi addirittura prima
delle vacanze estive vi
arriva ora, assieme a que-
sto, a cavallo delle festivita
natalizie (almeno speria-
mo che vi arrivi).

Mon sempre & vero che
a caval donato non si guar-
da in bocea. A un certo
punto abbiamo dovuto
guardare in quella bocca e
ci siamo resi conto che si
doveva cambiare cavallo.
Il consiglio direttivo ha
quindi deciso di servirci,
per la composizione e la
stampa, di un‘altra azienda.
Siamo riusciti a trovare
una tipografia che ci prati-
chera prezzi di assoluto
favore, ma che purtuttavia
non sara gratuita.
Speriamo soltanto che la
forza contrattuale che ci
deriva dal pagamentoc ci
faccia evitare ulterior
inconvenienti in futuro.
Non vogliatecene e siate
fiduciosi che le cose
miglioreranno.

fl Consiglio Direttive




TRAPIANTO D’ARTI: ATTENZIONE! ...

Sembra essersi calmato
il clamore suscitato dal
sensazionale evento chi-
rurgico che per qualche
settimana ha riempito
pagine di quotidiani, roto-
calchi, TV, radio e le
discussioni quotidiane
della genie comune,
Quel che & rimasto di
guesta valanga mediatica
& il bagaglio di entusiasmi
e aspettative, ma anche
di dubbi che l'evento ha
ingenerato in molte per-
sone pil o meno coinvol-
te nella problematica.
Stiamo ovviamente par-
lando del trapianto di
mano effettuato di recen-
te a Lione da una equipe
medica multinazionale su
Clint Hallam, un uomo di
una quarantina di anni
che aveva perso il suo
arto quattordici anni fa
per un incidente di lavoro.
Sin dall'indomani della
divulgazione della noti-
zia, abbiamo cercato di
dare, a tutti i soci che ci
chiamavano per avere
nolizie pid precise, un
messaggio di cautela
nell'entusiasmarsi trop-
po su guesto argomen-
to, soprattutto per la
delicatissima sensibilita
che bambini e ragazzi
hanno nel recepire que-
ste notizie.

Varrei ora proporvi alcu-
ne riflessioni, che spero
possano aiutarci sia a
comprendere meglio le
problematiche che coin-
volge, sia a suscitare un
confronto tra di noi.
Innanzitutto, non ¢'é dub-
bic che un tale evento sia
totalmente lodabile ed

entusiasmante per la sua
valenza scientifica, medi-
ca e di tecnica chirurgica,
ed & ovvio che abbia
generato una serie di rea-
zioni di entusiasmo per le

possibilita future che
offre.

Perd - proprio per il livello
di entusiasmo suscitato,
soprattutto. in chi & un
potenziale fruitore di un
trapianto di arto - occorre
inguadrarlc’ in un'ottica
di mera possibilita futu-
ra e dare un messaggio
di cautela nel valutare
l'evento.

Qui stiamo parlando di
gualcosa appena acca-
duta e i cui esiti saranno
valutabili solo tra qualche
tempo.

Inoltre, il punto di osser-
vazione non & solo quello
medico.

Ce ne sono melti altri;
etica, psicologico, religio-
s0, legale, per nominare i
pid  importanti, e poi
ancora estetico, funzio-
nale, pratico. Parecchi di
questi sono gia stati
affrontati e risolti nella
nostra societa e non
credo valgo la pena di
ripeterli.

Ma guardiamo con parti-
colare attenzione solo
alcuni degli aspetti che
pill possono coinvolgere
gli aderenti alla nostra
associazione.

Prima cosa: chi decide
per un bambino o per un
adolescente? | genitori?
Mon credo che essi
abbiano il diritto di assu-
mere una responsabilita
cosl ampia, per un atto
che tocca profondamente
la vita presente e futura

del figlio.
L'aspetto psicologico:
nelle interviste a varie

persone sentite per radio
e televisione qualcunc ha
fatto cenno ad una gros-
sa perplessita - se non
addirittura avversione -
alla ipotesi di avere

addosso un arto di una

persona merta. Posso
confermare che lo stesso
tipo di reazione I'ho potu-
ta constatare in divers|
nostr soci - ovviamente
di etd non pid fanciulle-
sca, ma adolescenti e in
qualche caso gia adulti -
con i quali c'é stato uno
scambio di opinioni in
questi giorni. Tutti hanno
posto 'accento su quale
potrebbe essere la rea-
zione psicologica nel
mamento in cui divenisse
reale la possibilita di fare
un trapianto di questo
tipo. Qualcuno ha rilevato
che, quando non si ha un
arto, gia viene difficile dal
punto di vista psicologico,
acceltare addosso a sé
una protesi, un arto arti-
ficiale; immaginiamoci
cosa pud comportare |'a-
vere un arto vero di un'al-
tra persona,

5i potra obiettare che
ormai i frapianti d'organo
sono cosi entrati nella
mentalita comune che
possono essere accetiati
come fatto quasi - se mi
si passa il termine - "natu-
rale”. Distinguiamo. perd
che una cosa & accetiare
il trapianto di un organo
vitale, cuore, fegato,
rene ..., la cui effettuazio-
ne o meno pud determi-
nare la vita o la morte di
una persona. Tanto & vero
che - a fronte di questa
alternativa - si accettano
anche condizioni di vita
abbastanza gravose e
rischiose - almeno allo
stato attuale della medici-
na - come quelle che
derivano dalla perenne
assunzione di farmaci
immunodepressori. Ben
altra cosa & invece un fra-
pianto di arto: per un arto
non so quanti siano
disposti ad accettare
questo rischio, almeno - e

lo ripeto ancora per mag-
giore chiarezza - al livello
odierno di conoscenze
scientifiche.

Attenzione: non voglio
essere frainteso: non sto

dicendo che un arto sia

meno importante per la
vita di una persona;
sopratiutio per chi non lg
ha, un arto & un elemen-
to di assoluta preminen-
za, e non - come qualcu-
no pud essere indotto a
pensare - per un merg.
fatto estetico, ma per la
sua valenza funzionale,
di possibilita e di qualita
della vita, possibilita di
svolgere attivita |lavorati- |
ve, sportive, musicali e
via dicendo, che gli sono
invece - precluse senza

Farto o gli arti. Perd &
chiaro che l'accettaziong

del rischio diventa qual-"
cosa da valutare su base
esclusivamente personas
le, caso per caso. ;

Sono poi ipotizzabill
diverse gradazioni di rea- '
zione psicologica, in fun-
zZione del fatto che una
persona abbia perso un

arto nel corso della sua
vita o che non lo abbia
mai avuto per cause

genetiche.

Questo pensiero & stalo
anche da me espresso’
chiaramente nel corso di
alcune brevi intervista
che mi sono state fatte
nel corso di trasmissioni
radiofoniche della RAl
peraltro condotte a mio
avviso in maniera sensa-
zionalistica e scarsamen-
te informativa ( ma que-
sto & un altro problema di
cui parleremo un'altrg
volta). :
Ho ovviamente ritenuto’
necessario approfondire
gueste impressioni con
un‘autorevole fonte dif
informazioni.
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E certamente a tutti noto
che dell'equipe medica
che ha effettuato il tra-
pianto faceva parte
anche un medico italiano,
il Dottor Marco Lanzetta,
chirurgo della mano
presso l'ospedale San
Gerardo di Monza.
Proprio per avere notizie
il pi concrete e precise,
abbiamao chiesto al Dottor
Lanzetta di poterci incon-
trare per avere da lui un
guadro esatto della situa-
zione e delle possibili
aspettative future per
quanto riguarda i bambini
ed in generale il suo
parere su guesto tipo di
intervento.

Il Dottor Lanzetta, mal-
grado i suoi numerosissi-
mi impegni internazionali,
ci ha cortesemente dedi-
cato parte del suo tempo
& durante l'incontro che io
e Claudio Bocenti abbia-
mo avuto con lui & stato
di una chiarezza estrema
nel darci il quadro della
situazione.

Innanzitutto egli ha esclu-
so che un trapianto d'ar-
to possa essere fatto su
bambini o su adolescenti.
E cid non tanto per pro-
blemi medico-chirurgici,
in quanto questi sono o
possono essere risolti,
guanto per aspetti che
attengono all'etica ed al
rispetto della persona.
Ci ha infatti dichiarato il
Dottor Lanzetta:

“Interventi di questo tipo
sono il frutto di un com-
plesso periodo di prepa-
razione, non soltanto fec-
nica da parte dell'equipe,
ma anche e sopratiulto
psicologica defla persona
che richiede lintervento.
Un presupposto fonda-
mentale, inderogabile e
condizione senza la quale
il chirurgo mai effettue-
rebbe guest'intervento, é
che vi sia il consenso
informato del paziente:

cosa che non & ammissi-
bile in un minore e che
non e delegabile alla
responsabilita decisiona-
le della famiglia.”

Pertanto, cari amici, &
bene non farsi molte illu-
sioni o meglio non farse-
ne per nulla, che i nostri
bambini possano essere
soggetti passibili di una
tale operazione, almeno
sino a quando non
potranno, una volta mag-
giorenni, prendere deci-
sioni coscienti e autode-
terminate.

Ma attenzione! Anche a
quell’'epoca, non & detto
che le cose siano ancora
fattibili.

Sentiamo guanto ancora
ci c¢i ha detto il Dottor
Lanzetta;

"Allo stato attuale delle
conoscenze biologiche e
neurofogiche, un even-
tuale trapianto di arto &
solo effettuabile in perso-
ne che abbiano subito
l'amputazione
di un arto; &
quindi da esclu-
dere la possibi-
fita di trapianta-
re un arto su
soggetti  malfor-
mati congenity.

il motivo fonda-
mentale & che
in un malforma-
lo non esiste la
mappa cerebra-
le del suo arto
mancarnte.

In altri termini
il suo cervello
non ha mai
“visto quell'arto”
e non saprebbe
come compor-
tarsi, dal punto
di vista neurolo-
gico e sensoria-
le, gualora un
giorno un arto
venisse trapian-
tato  sul suo
corpo”.

Carl amici, come potete
ben vedere, le perplessita
che avevamo manifestato
dall'inizio di questa vicen-
da erano del tutto giustifi-
cate e direi che la piena
condivisione della nostra
opinione da parte di
Lanzetta ne & un avallo
autorevole e concreto.

Una ultima nota poi sul
comportamento dei me-
dia in questa circostanza.
Ancora una volta si deve
rilevare , come gia acca-
duto in altre occasioni,
che la stampa ed | media
in genere si impossessa-
no in maniera violenta di
un evento distorcendone i
pur validi contenuti scien-
tifici, e facendone un
semplice veicolo di spet-
tacolarith. E questa @&
anche la convinzione del
Dottor Lanzetta, con il
quale abbiamo concorda-
to la necessita di poter
organizzare una confe-
renza pubblica, o un

seminario, per dare, al di
fuori del sensazionalismo
dei media una informa-
Zione precisa ed il reale
punto di vista di che &
direttamente interessato
a gueste problematiche:
la nostra associazione, i
medici, le autorita sani-
tarie, gli esperti di bice-
tica. Stiamo lavorando
per organizzare questo
evento,

Intanto, sono lieto di
potervi anticipare che il
Dottor Lanzetta ha accet-
tatc con entusiasmo il
nostro invito a partecipa-
re alla nostra prossima
assemblea annuale nel
Maggic 1999, dove ci
presentera in maniera pil
approfondita il suo punto
di vista su questa proble-
matica.

Lo ringrazio di tutto
cuore anche a nome di
tutti | soci ed amici di
Raggiungere.

Salvatore Giambruno




| LAVORI DELL’'ASSEMBLEA

Domenica 31

maggio 1998

Riportiamo una sintesi
dell'Assemblea annuale
svoltasi il 31 maggio
scorso, Alcune tematiche
sono gia state riportate
sul numera precedente
del giommalino, ma abbia-
mo ritenuto comungue
opportuno riproporne un
breve riepilogo - sotto
forma di diario - data
limportanza che rivesto-
no per la nostra
Associazione,
Segnaliamo l'intervento
del prof. Nicolini sulle
diagnosi prenatali e
soprattutto sull'ecografia.
Ci auguriamo che il con-
tributo del professore
possa contribuire a una
maggiore conoscenza
della problematica.

* Cambiamento della
sede sociale e conven-
zione con I'lstituto Don
Calabria.

Come primo punto, il
Presidente ha comuni-
cato il cambiamento
della sede legale dell'as-
sociazione, che & tra-
sferita presso |['Istituto
Don Calabria-Centro P,
Vismara (Milano, via dei
Missaglia 117), dove si
sta svolgendo I'assem-
blea, Con il Centro si &
stipulata una specifica
convenzione, definendo
I'ufficic in cui opera
Raggiungere.

Il Direttore dell'lstituto,
don Giuseppe Menini, ha
sottolineato. nel suo
breve ma significativo
intervento di benvenuto,
la sua soddisfazione per
I'inizic della collabora-
zione con la nostra
Associazione.

* |scrizione al registro
delle associazioni del
volontariato della regio-
ne Lombardia.

|l Presidente ha poi comu-
nicato |'imminente iscri-
zione di “Raggiungereg”
al pubblico registro delle
associazioni di volonta-
riato, che la pone nella
veste di ONLUS (Organiz-
zazioni Non Lucrative di
Utilita Sociale); cid impli-
ca dei vincoli di gestione
e amministrativi tali da
paragonarla ad una pic-
cola azienda, mentre i
vantaggi sono il ricono-
scimento in campo giuri-
dico (con | relativi possibi-
li sgravi fiscali sugli
acquisti), il fatto che
eventuali contributi devo-
luti dalle aziende potran-
no essere detratti ai fini
fiscali e che gli Enti pub-
blici (Regione, Provincia,
ecc....) potranno contri-
buire alla realizzazione di
alcuni progetti.

fn.d.r.. vi rimandiamo
all'articolo "Favoletla” su
questo stesso giorhale
per informazioni pid
recenti su questo argo-
menta),

* Progetti di sponsoriz-
zazione.

Il primo fondamentale
progetto al quale si sta
lavorando & quello di
promuovere un punto
d'incontro fra domanda
e offerta, ciogé tra le
associazioni come la
nostra e gl sponsor -
ossia le aziende che
vogliono contribuire al
volontariato,

* Il supporto legale e le
assicurazioni.

Il Presidente ha sottoli-
neaic l'importanza di
poter usufruire di un
appoggio di tipo legale

per non incappare in
eventuali errori  legali
vista I'iscrizione al

Registra del volontariato
e di affidare guesto inca-
rico allavvocato Tito
Losito di Bergamo.
Presentandolo  all'as-
semblea Tha invitato a
prandere la parcla.

Lavv. Losito si & dichiara-
to disponibile a fornire
all'associazione qualsia-
si chiarimento di tipo
legale a fitolo gratuito,
mentre per casi specifi-
catamente familiari ver-
ranno applicate delle
tariffe agevolate.

Il segretarioc Bocenti ha
ricordato al presenti che
e possibile: rinnovare o
stipulare  nuove polizze
assicurative specifiche
tramite la SAl e ha invita-
to tutti a prendere i
necessari contatti con il
socio Roberto Bordiga.

= |l bilancio consuntivo
e preventivo.

Sono poi stati illustrati sia
il bilancio consuntivo che
quello preventivo dal
tesoriere Marco  Di
Battista, che ha fornito
dettagliate delucidazioni
sulle entrate e sulle usci-
te dell'anno trascorso.

= Gli ospiti.
Il Presidente ha, quindi,
presentato gli ospiti del-
'assemblea;
la dr.ssa Cavallari - me-

dico specialista fisiatra;

il sig. Subini - rappre-
sentante delle Offici-

ne Ortopediche Rizzoli;

il sig. Zucchini - rappresen-
tante delle Officine Arte:
Ortopedica di Budrio;
I"Avv. Losito - rappresen-
tante legale; il prof.
Nicolini - primario di
Ginecologia dell'ospeda-
le Mangiagalli.

= Attivita del Centro.

Ha preso quindi la parola

Valerie Webb che, come !

membro del consiglio

direttivo & anche organiz-

zatrice delle visite medi-

che ai bambini con la

dr.ssa Cavallari. '
In sede di premessa,
Valerie ha ricordato che
I'obiettivo di Raggiungere
- grazie alla collaborazig-
ne con Ilstitutc Don
Calabria - & la creazione
di un Centro polifunziona-
le per l'aiuto ai bambini
con malformazioni.

In questoCentro dovran-

no essere presenti figuré
professionali  di

terapisti per la riabilitazio~
ne e per I'uso delle pro-
tesi ed esperti in grado di
condurre appositi studi
indagini statistiche. i
Valerie ha esposto. cié
che & accaduto nel 1997:
sono stati

partecipazione durante
le visite della drm
Cavallari, della dr.ssa

Rodocanachi e del dn &

Leva.

Ha poi ricordato che =8

“Raggiungere” & nata per
aiutare i bambini con
malformazioni e i loro

contafttati e
visitati 26 bambini con la =~

vario® ' &
genere: medici, psicologi,s




genitori, perché i proble-

mi erano - e lo sono tutto-

ra - molteplici e, in parti-

colare, relativi a:

* la mancanza di Centri
riabilitativi adeguati;

* la carenza di appoggio
psicologico;

- | problemi con la scuaola
e gli insegnanti;

* l'esiguita di aiuto da
parte delle strutture
pubbliche.

Il progetto - come anche

ricordato in precedenza

da Giambruno - & guello

di ovviare a tutto cio tra-

mite un Centro che costi-

tuisca un punto di appog-
gio per le famiglie interes-
sate.

Su invito del Presidente,
ha preso poi la parola la
dr.ssa Rodocanachi, che
ha illustrato lattivita del
Centro Vismara. In gue-
sto Centro - convenziana-
to con I'ASL - vengono
forniti servizi medico-ria-
bilitativi a utenti in sta
evolutiva (1- 18 anni) con
problemi d'ogni genere
(da. quelli motori a quelli
di linguaggio).

Insieme alla drssa
Cavallari si & occupata
dell’approccio  cometto
alla protesizzazione dei
bambini.

A giudizio della dottoressa,
il passo fondamentale per
realizzare il Centro poli-
funzionale di cui hanno
parlato il Presidente e la
signora Webb & il ricono-
scimento dell'associazio-
ne come ONLUS e la col-
laborazione con ['lstituto
Don Calabria; in gquesto
modo ¢i si potra presen-
tare alla Regione con il
lavore svolto e con dei
progeiti chiari e definiti.
Un altro possibile obietti-
vo & quello di reperire
informazioni sulle iniziati-
finanziamenti

ve e sui
europei.

* La legge sulla privacy.

Il Presidente Giambruno

ha introdotto il discorso

sulla legge 675/96 per il

trattamento dei dati per-

sonali, detta legge sulla
privacy. La legge punisce

l'abuso di informazioni e

dati di gualsiasi natura e

impone:

+ di informare i soci per
il trattamento dei dati
sensibili  (personali,
origini, stato di salute,
ecc.);

= di compilare una sche-

da di consenso scritte.
La scheda di consenso é
stata posta all'interno
delle cartellette conse-
gnate alllinizio dell’'as-
semblea.

= || nuovo tariffario delle
protesi.

Su quest'argomento hanno
dato alecune informazioni
il Signor Subini e il Signor
Zugcchini.

Il tariffario delle protesi &
stato aumentato del 30-
40% sia per le protesi
degli arti inferiori che per
quelle superiori.

Fino ad un mese fa c'era
il rifiuto della fornitura
delle. protesi da parte
delle officine ortopediche;
gra invece si & arrivati
ad un accordo & non
dovrebbero pil verificar-
si problemi. Subini ha in
particolare ricordato che,
con l|'approvazione del
nomenclatore tariffario,
tutte le protesi del listino
sono a carico del servizio
sanitario. | codicl di riferi-
mento sono:

= 20 (Arti superiori);
+ 19 (Arti inferiori).

* La nuova quota
sociale di adesione
all'Associazione.

5i & poi discussa in merito
al problema della quota

sociale di adesione a
"Raggiungere”; in prece-
denza,. ‘il = Consiglio

Direttivo. aveva stabilito
una quota di centomila
lire ma, a sequito delle
modifiche apportate allo
Statuto per [liscrizione
coma ONLUS, & emerso
che pud diventare socio
solo colui che paga la
guota e, di conseguenza,
viene automaticamente
escluso chi non la paga.
Di fronte a questo vincolo
il Consiglio ha stabilito
una quota sociale di
30.000 lire annuali,
Chiungue potra offrire di
pid diventerd socio ono-
rario,

* Le agevolazioni
fiscali contenute nella
Finanziaria 98.

Il Presidente ricorda che
con la finanziaria del 98

sono state apportate age-
volazioni fiscali d'indub-
bia rilevanza.

Ha rilevato che la norma-
tiva legislativa per gli
ausili tecnici delle auto-
vetture & comunque
rimasta indietro rispetto
alla tecnologia e si &
augUfato un tempestivo
aggiornamento  della

legge.

* Lintervento del prof.
Nicolini.

Prende quindi la parola il
Prof. Nicolini, primario
della Mangiagalli, che si &
soffermato su vari aspetti
dellindagine prenatale.
Secondo il professore, la
tecnica pid diffusa per le
diagnosi prenatali & I'eco-
grafia.

In campo medice questa
tecnica diagnostica viene
introdetta negli anni ‘70
ma & negli anni ‘80 e '90
che si diffonde.

In Germania, per esem-
pio, & diventato obbligato-
rio per legge fare tre eco-

grafie durante la gravi-
danza per prevenire la
nascita di bambini con
malformazioni.

MNegli Stati Uniti si &
condotto uno studio sul-
l'utilita dell'ecografia per
le diagnosi - prenatali
sulle malformazioni e,
con questo sirumento,
solo il 16-24% dei casi &
stato diagnosticato.

Lo stesso studio si & svol-
o in Europa e i risultati
sono stati diversi: com-
plessivamente 3 casisu 4
e'1 casc su S.per le
malformazioni del siste-
ma Nervoso.

A livello generale, non
asiste alcuna indicazione
precisa su quante eco-
grafie debbano essere
fatte per avere I'assoluta
certezza che il bambino
sia sano; su questa pro-
blematica non si pud mai,
infatti, essere sicuri com-
pletamente.

Le malformazioni agli arti
sono le meno diagnosti-
cate (circa 1 caso su 3).

Lecografia nasce come
ausilio, come supporto al
ginecologo per reperire
alcune informazioni sul
nascituro (posizione della
placenta, grandezza del
feto, ecc.).

Lesame - o test di scree-
ning - pud avere delle
conseguenze negative,
quindi si consiglia alle
famiglie di valutare bene
se valga la pena sotto-
porsi o meno.

Sottoporsi- ad ecografia
alla ventesima settimana
2 Un COmpromesso per-
che non si & né in ritardo
per linterruzione della
gravidanza, ne in anticipo

per la prevenzione.

Ci sono degli aspetti da
non dimenticare sulla
mancata diagnosi:

« accuratezza di chi ese-
gue I'esame;

« illusione che | metodi
siano infallibili.




La maggior parte del con-
tenzioso legale verte
sulla mancata diagnosi di
malformazione al sistema
nervoso o agli arti,

Le malformazioni d'orga-
ni interni dipendono da
tanti fattori:

* I'epoca gestazionale;

* la presenza 0 meno al
momento del test;

= la difficile diagnosi.

Le malformazioni agli arti
pOSSONQ essere sempre
presenti, quindi la bonta
della diagnosi dipende
dall'accuratezza con cui
viene fatta.

La frequenza d'anomalie
agli arti & un caso su due-
mila/cinquemila di difetti
trasversali.

Le malformazioni agli arti
sono rare e la scelta di
continuare la gravidanza
anche se la diagnosi rive-
la malformazioni spetta
esclusivamente alla fami-
glia.

Il fatto che | medici trat-
tengano le informazioni &
grave.

La medicina non deve
essere paternalistica con
il medico-padre ma deve
rilevare |'evidenza, valu-
tande i rischi con i
pazienti.

Ha affermato che biso-
gna protestare in modo
organico e costruttivo se
la sanita funziona male,
facendo wvalere | propri
diritti di cittading.

Le responsabilita dei
medici dipendono da:

- negligenza;
- imperizia;
« imprudenza.

L'esito sbagliato di un'in-
dagine diagnostica non
necessariamente & stata
una negligenza o imperi-
zia del medico.

La mancanza degli arti
nei casi trasversali e uni-
laterali & un evento cau-
saio da effetti contingen-

Il disegno 1° classificato

ti @ non da un'anomalia
genetica.

“Raggiungere” deve lavo-
rare in modo costruttivo
su un progetto articolato
finalizzato da un obiettivo
chiaro e preciso; & giusto
che “Raggiungere” colla-
bori con | medici e il fipo
di consulenza e aiuto da
dare alle famiglie & diffici-
le e faticoso perché biso-
gna standardizzare le
informazioni e renderle
oggettive.

Siamo certi che guesto
argomento, qui ridotto per
esigenze di spazio salla
semplice sintesi dei- punti
fondamentali affrontati
dal Prof. MNicolini, susci-
tera molto interesse.

Siamo in ogni caso in
possasso della registra-
zione integrale del suo
intervento e quindi, qua-
lora ci venisse richiesto,
saremmao in grado di tra-
scriverlo.

= Il concorso di disegno.
In contemporanea ai
lavori dell'assemblea si
e svolto il Concorso di
disegno per | bambini.

Sono risultati vincitori:

3° posto llario Compente
2° posto Nicolo

1° posto Nicole Orsenigo

Quest'ultimo disegno & il
soggetto del cartoncino
d'auguri di Matale, che
sara posto in vendita per
raccogliere fondi per
I'Associazione.

Propric a quest'ultimo
proposito. ricordiamo a
tutti gli associati che i car-
toncini sono  disponibili
presso la nosira sede di
via dei Missaglia.
Invitiamo tutti ad acqgui-
starli - e a farne acquista-
re da parenti, conoscenti
e amici - vista la bellezza
del disegno e la finalita di
sostenere  economica-
mente “Raggiungere”.

Grazie in anticipo!




C'era una volta
un'Asscciazione che si
interessava di alcuni pro-
blemi di bambini.

Aveva sempre operato
come libera associazione
e non si curava molto
degli uffici regionali.

Un bel giorno gli viene
caldamente  suggerito
dagli eventi e dalle auto-
ritd politiche regionali,
nella persona di un
Assessore, di iscriversi
all'albo del volontariato
della Regione in cui l'as-
sociazione ha sede.

Per prima cosa deve pero
modificare il suo statuto,
secondo un facsimile che
gli viene consegnato
dall'Assistente personale
del suddetto Assessore.
Poi deve ottenere il bene-
stare, gualcuno lo chia-
ma parere positivo, da
parte dei servizi sociali
del Comune e poi final-
mente procedere con la
richiesta di iscrizione alla
Regione.

E cammina, cammina,
cammina, dopo tante set-
timane di andirivieni tra
varl uffici, notai, riunioni,
assemblea dei soci, etc,
sl ottiena finalmente il
famoso parere positivo
del Comune che, nel

Marzo 1998, lo comunica
alla Regione.

Pai scende il silenzio, per
circa ptto mesi.

Ad Ottobre 1998 Ila
Regione, nella persona
della funzionaria (si dice
cosi?) addetta alla prati-
ca, comunica che lo sta-
futo non va bene e che
addirittura ci sono delle
inottemperanze ad arti-
coli del Codice Civile.

Il Presidente e il
Segretario dell’
Associazione si precipi-
tano in Regione a parlare
con la Funzicnaria
(magari scrivendolo
maiuscolo le cose vanno
meglio...) per capire di
che si fratta. Si scopre
che ci sono 15 (quindici)
punti da modificare: prati-
camente @ da rifare nuo-
vamente lo statuto.

Si chiede e chiede |l
Presidente alla Funzio-
naria: ma non potevate
dircelo prima? E come
mai non va bene visto
che il documento su cui
lo statuto era stato modi-
ficato lo abbiamo avuto
dalla Regione? Risposta
alla prima domanda:
abbiamo tanto lavoro e
quindi questi sono i
tempi.

Risposta alla seconda
domanda: voi dovevate
chiedere ai funzionari e
non alle cariche politiche
della Regione (leggi: I'as-
sistente dell'Assessore).
Capito che armonia i
dentro?

Ma il Presidente si chie-
de pure: non doveva
essere il notaio a vedere
che le cose non erano
corrette? E ovviamente lo

chiede al notaio, per
iscritto.

Va avanti un balletio di
settimane perché |l
notaio si decida ad
ammettere che forse si,
gualcosa & sfuggita al

controllo e guindi proce-
de con la stesura di un
nuovo statuto che viene
softoposto per fax alla
suddetta Funzionaria,
per una verifica prelimi-
nare prima della stesura
definitiva. Siamo arrivati
all'inizio di Dicembre 98,
A questo punto il
Presidente, speranzoso,
chiama la Funzionaria
per accertarsi che il
nuovo testo vada bene e
che si possa finalmente
procedere.

Ahimé&, speranze mal
riposte: la Funzionaria
non I'ha neanche letto e

non lo leggera almeno
fino a Gennaio '99.

Eh si, perché lei sta
andando in ferie per una
seltimana e .quando
torna, ha praticamente
una sola settimana di
lavoro, prima di tornare in
ferie. per le vacanze di
Matale.

Ed in guella settimana,
con tutto il lavoro accu-
mulato ... non se ne parla
neanche che riesca a
guardare il nuovo statuto,
Appuntamento a gennaio
quindi, presumibilmente
ben oltre la Befana, per-
ché ci vorra tempo a
riprendersi dallo shock
del lavoro che si sara
ulteriormente accumula-
to in queste feste. Fine,
per ora, della storiella.
Ah, dimenticavo: ogni
fatto, persona o circo-
stanza di questa storia
50N0 puramente immagi-
nari.

Ma se gualcuno, con un
volo di fantasia e un piz-
zico di malizia, volesse
accoppiare a quella
associazione il nome di
Raggiungere & a quella

Regione il nome di
Lombardia, lo faccia
pure ..,

5.G.

IMPORTANTE 1 I!

Tempo di rinnovo: troverete allegato il bollettino postale per il versamento della quota di
iscrizione (o di altre donazioni volontarie) a “Raggiungere”.
Grazie per il vostro contributo.

IMPORTANTE 2 I!
Segnate questa data sul vostro calendario: 30 Maggio 1999 - Assemblea di “Raggiungere”
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"RAGOIUNGERE"

Organo ufficiale dell'Associazione ltaliana per bambini con malformazioni agli arti

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 6070; CAB 32620)
presso la: CARIPLQO, Filiale di Bresso (MI) intestato a “RAGGIUNGERE"




