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Cari amici,

chi.divoi e stato pre-
semte all’uitima assem-
blea ha avuto modo di
venire a conoscenza
delle witime novita che
riguardano |'assetto
organizzativo dell’'As-
sociazione che, passo
dopa passo, si avvia
ad avere una fisiono-
mia._ un po’- meno
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L'esperienza di Paolo

Il saluto
del Presidente

garibaldina €
pionieristica, pit in li-
nea con le necessita
deriveranno dal nostro
prossimo stato di
ONLUS.

La principale novita é
che abbiamo
formalizzato il cambio
della nostra sede lega-
le, che é ora coinci-
dente con la sede ope-
rativa, quella per in-
tenderci dell’lstituto
Don Galabria in via dei
Missaglia, 117.

Dopo tantiannidi ono-
rato servizio, sparisce
quindi dalla nostra do-
cumentazione la bene-
merita via dei Cheru-
bini, che, come sara
noto a molti, & it domi-
cilio di Patrizia e Mas-
simo Laccisaglia (il no-
stro primo presiden-
te),; li ringrazio ancora
per la loro cortese di-
sponibilita per tutto
questo tempo.

L ‘altra novita é che in-
tendiamo far diventa-
re la nuova sede effet-
tivamente operativa,

con un mi-
nimao diser-
vizie di se-
greteria.
Abbiamo in tal senso
anche trovato fa perso-
na giusta, Barbara
Dandinelli, una simpa-
tica ed efficiente ragaz-
za che gia opera come
collaboratrice del ser-
vizio riabilitazione e
receptionist presso il

Don Galabria.

Inizialmente Barbara la-
vorera per.noi due ore
la seltimana e sara il
punto diriferimento te-
lefonica ed epistolare
dell’Associazione. Con-
tiamo, via via che pren-

dera pratica delle no-
stre problematiche, di
utilizzare il stio tempo
per alle-
viare
Claudio
Bocenti
di parte
dellavoro
che oggi
grava
prevalen-
temente su di fui.

Altra novita presenta-
ta in assemblea, di ca-
rattere sostanziale, e
slata la deliberazione
del Consiglio Direttivo
di abbassare a 30.000
lire la quota d'iscrizio-
ne annuale a
Raggiungere
come socio or-
dinario. La ragio-
ne principale di
questadecisione
sta nelvolercon-
sentire alla piu
ampia fascia
possibile df per-
sone interessa-
te ai nostri pro-
blemi di parteci-
pare alla vita del-
I'Associazione.
La cosa e stala anche
possibile grazie al fat-
toche questanno pos-
siamocontare fortuna-
tamente sufla notevo-
le contribuzione prati-
ca che.cl viene dalla
Laseérgrafiea "Polhver&
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Franco Polver.

Siamo ancora in fase
di aggiustamento del-
la frequenzae deitem-
pi di pubblicazione,
ma la cosa é armai
pariita sul giusto bi-
nacio.

Sento pure il dovere
di ringraziare ifnostro
socio. Pino Panzeri
che, come sapete, sié
accollfate ['onere,
come direttare ra-
sponsabile, diportare
avanti la. pubblicazia-
ne.

2. Incontri per soci
Sono-proseguite pres-
S0 la Sede di via dei
Missaghia le riunioni tra
[-80ci con la presenza
della dr.ssa Cavallari, la
quale ci dara nel corso
della riunione odierna
un quadro dell'attivita
svolta e delle prospetti-
ve future. La nostra
Valerie cidaraanche un
bilancio dell‘attivita.

del

3.Registro
volontariato
E' giunta sulla dirittu-

ra darrivo liscrizione
al Registro del Velon-
tariato della Regione
Lombardia. E’ gia stato
espressail parere posi-
tivo degli Organi di con-
trollo ed ormai e una
questione di poche set-
timane per avere la
formalizzazione del-
l'iserizione.

Vafla pena di sottoline-
are-l'importanza che
questo atto avra anche
allaluce.della nuova le-
gisfazione dell'ONLUS
entrato invi-
gore proprio
dlla fine del
1997. La leg-
ge prevede
che tutte le
associaziani
iscritte al Re-
gistro del
Volontariato
diventeranno
automatica-
e .n.t e
ONLUS. Non
e questa la
sede per
spiegare nel
dettaglio

»

cosa cio vuol dire, ri-
mandando semmai al
dibattito di oggil'anali-
s/ pit approfondita di
questo argomento.

E' pero qui necessario
sotfolineare che la ge-
stione amministrativa
e generale della nostra
Associazione subira un
discreto cambiamento,
purtroppo verso la
complicazione delle
COSe.

In pratica, dovremo
averguna strutturaam-

ministrativache asso-
miglia a quella diuna
piccolaazienda, conla
sola differenza che
non abbiamo fini di lu
cro:
Vipreannunciochenan
sara probabilmente pit
possibile operare que-
sla-gestione in manie-
ra soltanto velon-
taristica,” sopraitutia
per mancanza dispeci-
fica-preparazione. Non
é escluso, quindi, che
sidovra faré ricorso ad
un aluto esterno, sia
pure part time, per le
attivita di tenuta dei Ii-
bri contabili e dell'atti-
vita di segreteria am-
ministrativa.

Siamo in tal senso alla
ricerca di soluzioni che
comporting il minimo
esborso da parte del-
I'Associazione, magari
attingendo a finan-
Ziamentiche I'Associa-
zione potrebbe ottene-
re nella sua nuova ve-
ste di associazione re-
gistrata.

4. Caonvenzione gcon
Istituto don Calabria
E'state formalizzato
l'accordo con Flistituto
seconde.l quale ci vie-
e concesso l'uso di
unasede attrezzataper
le-nostre attivita.. Ab-
biamo gia iniziato da
qualche tempo a . far
comparire il nuovo in-
dirizzo In tutta fa no-
stra corrispondenza
ufficiale.

Peraltro, netwnamento
incui questa relazione
vi verra presentata, si
dovrebbe gia essere
svolta un‘assemblea
straordinaria per deli-
berare il lrasteritmento




della nostra sede lega-
le in via dei Missaglia.

5- Centro Polifunzio-
nale

Fatta l'iscrizione di cui
al precedente punto 4,
s/ potra avviare in ma-
niera completa la fase
di creazione del cen-
tro. In effetti, abbiamo
in quest'anno trascor-
S0 gettato le basi per
questa realizzazione,
soprattutto con i nu-
merasi incontri con la
dr.ssa Cavallari, di cui
accennavo prima, ser-
vitianche come prepa-
razione peril persona-
le del Centro.
Abbiamo ora un’idea
piul chiara di cosa sara
possibile realizzare e
quali difficolta si do-
Vranmno superare.
Valerie ci illustrera lo
stata attuale nel corso

Relazione della prof.ssa
Giuseppina Cavallari
all'assemblea annuale

A distanza di un anno
dal nostro prima incon-
tro e dopo l'istituzione
del servizio visite da
parte dell’Associazio-
ne, ritengo doveroso
darvi informazioni sul-
lo stato di salute dei
vostri figli.

Ho visitato 23 pazienti
(taluni pit volte) di eta
compresa tra 1 e 17
anni.

4

=

della giornata.

6. Inconiri esterni

E’ stata portata la no-
Stra voce, per quanto
le disponibilita di tem-
po del Presidente e dei
cansiglieri lo abbiano
consentito, In nume-
rosfconvegni e riunio-
ni di nostro interesse:

Le malformazioni ri-
scontrate sono state:
agli arti superiori

- 6 achirie, 5 sinistre e
1 destra

- 12 peromelia avam-
braccio, 8 sinistre e 4
destre

- 1 peromelia braccio
destro

- 1 focomelia bilaterale
- 1 amelia sinistra
agli arti inferiori
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- convegno sull’handi-
cap di Teatro Litta di
Milano

- seminario di esperti
svedesi presso Us/
di Verona

-incontri presso la Re-
gione Lombardia

. congresso delle As-
sociazioni di volon-

-1 peromelia bilaterale
avampiedi

a tutti ghi arti

- 1 tefradismelia a vari
livelli

/| rapporto con la pro-
tesi e vario' alcuni non
la portano (uneaso per
crisiadolescenziale, un
caso per scelta della
famiglia che segue la
scuola di Heidelberg),
altri la portano saltua-
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fariato al Palalido di

Milano
- riunioni alla Ledha
Questo e quanto. :
Lasciamoalvostrogiy-
dizio la qualita del la-
voro svolto e chiedia- &
mo, come previsto da
Statuto, la vostra ap-
provazione. Grazie =

riamente; alcuni sona

stati protesizzati- ERT 8
corso di quest anno. i
Nell'anamnesi prevale
la negativita degligsa- =
mi ecograficl in gravi- '
danza; )
- 20 casi non diagna- "%
sticati (o non comuni-- %
cato l'esito alle fami-
glie) "
- 2 50l casi-diagnosii= <
cati. e_comunieati-allg: -




famiglie con aiuto psi-
cologico

- in 1 caso non e stato
raccolto il dato.

| casi a rischio sono
stati 8.

- 1 caso di perdita
ematica all'inizio della
gravidanza

- 2 casi di minaccia
d’aborto con assunzio-
ne di farmaci (ultra-
gestion, gestone)

- 3 casi di assunzione
difarmaci (ormoni, an-
libiotici, antirigetto)

- 2 casi forse genetici
(1 caso.con figho pre-
-cedente deceduta per
malformaziene cardia-
ca, - 1 caso di familia-
rita, una cuginetta con
achiria)

Queste notizie raccolte
dall’anamnesi delle
madri non debbono
spaventarvi perché,
ragianandovi, risuftano
inattendibil.
Inmolticasi possiamo
rilevare che la presun-
la causa ecomparsain
gpoca troppo avanza-
fa, mentre si sa per
certo che il difettecon-
genito di-questa tipo
puo verificarsi solo nel-
le prime due - tre setti-
mane di gestazione.
Sappiamo, inoltre, dal-
leultime statistiche che
nei “difetti congeniti
maggiori” i cosiddetti
“difettidi riduzione tra-
sversali”sonoipid rari,
valutati nella misura
dello 0.2 per mille nati
(dato riportato dal trat-
tato di genetica di
Dallapiccola - Novelli).
Quindi sono rarissimi.
Vada sé che la propor-
Zlone di 8 cause indivi-
duate su 23 soggetlti e
dassolutamente assur-

da. ma é bene non tra-
scurare nessun detta-
glio, dato che ancora si
brancola nel buio della
ricerca delle cause.

Lo state generale di
salule deiragazzié so-
stanzialmente buono.
L ‘acerescimento é ge-
neralmente fisiologico.
Piccole anomalie si ri-
scontrano con la stes-
sa frequenza di tutti
bambini:lievi atteggia-
ment; anomali della
colonna vertebrale,
qualche dismetria agli
arti inferiori, ipotrofia
dei~-muscoli dell'arto
colpito (da non uso,
pit frequentein chinon
usa protesi),
asimmetria delle spal-
le (da diverso peso).
/l tono generale del-
I'umaore dei bambini é
alto: vispi, vivaci, con
la voglia di giocare e
socializzare.

L ‘atteggiamento nega-
tivo di aleuni bambini
durante la visita era
seng altro dovuto alla
naturale paura def me-
dico.

| ‘atteggiamento dei
genitori nei canfronti
del lora figlio é, nella
maggioranza dei casi,
positivo, tranne gual-
che madre un po'an-
siosa, sono attenti in
giusta misura ai biso-
gni def bambino (gio-
co, socializzazione, uti-
lizzo della protesi,
coinvolgimento degli
altri figli, accuratezza
nella cura del benes-
sere).

Conclusioni

Come si vede, il qua-
dro é nettamente posi-
tivo.

Cic che vi raccoman-
do € di continuare a
seguire la crescita di
questi ragazzi, di dare
loro un ambiente sere-
no ed ottimistico, di

alternare le ore di stif-
dio e di lavoro a mo-
menti di svago e, so-
prattutto, di farli muo-
vere, giocare a palla,
nuatare, €cc.

L’importante offerta
di un servizio

di riabilitazione
pediatrica
per le famiglie toscane

Al Segretario Generale
Sig. Claudio Bocenti
“Raggiungere”
MILANO

Gentile signor Bocenti,

La ringrazio molto per il materiale, curato dalla
Vostra Associazione, che mi ha inviato di recen-
te. Mi complimento per la qualita sia del conte-
nuto informativo, sia della presentazione grafi-

£a.

Diverse famiglie di bambini seguiti dal nostro
servizio, in quanto affetti da vari problemi agli
arti, hanno espresso grande apprezzamento
per ['utilita delle informazioni.

Vorref offrire la disponibilita def nostro servizio
di riabilitazione pediatrica nel caso che siate in
contatto con famiglie toscane che necessitano
di un aiuto per il trattamento fisioterapico e/o
per orientarsi sui servizi a disposizione in To-

SCdana.

In quanto I'Azienda Ospedaliera Meyer ¢ if solo
ospedale pediatrico nella regione, il nostro ser-
vizio funziona come punto di riferimento per
consulenze e come raccordo con | servizi di

riabilitazione territoriali.

Ringrazio in anticipo per la spedizione dei Vostri

bollettini periodici.

Rimango a Sua disposiziong.

Cordiali saluti.

TdR Adrienne Davidson

Responsabile

Servizio di Riabilitazione Funzionale
zienda Ospedaliera Meyer

FIRENZE




Gambe e braccia
in provetta

La nuova disciplina
scientifica dell'inge-
gneria dei tessuli po-
trebhe permettere
alle persone con defi-
cit agli arti superiori,
nelle ‘prossime Ire
decadi, di polér.sce-
gliere. di farsi cresce-
re un artoinfaborato-
rio persastituire quel-
lo- manecante, utiliz-
zando le proprie cel-
lule.

Mia. figlia Georgina,
nata tre anni fa con la
manecanza dell’arto su-
perfore sinistro, ha uti-
lizzato varie protesi in-
clusa quella micelet-
trica; adesso la nuova
disciplina dell'ingegne-
ria dei tessuti potreb-
be offrirle un'ulteriore
alternativa.

Quande Georgina ave-
va un anno, nel 1995,
ho letto un articole su
“Scientific American”,
dove Robert Langer e
Charles Vacanti ipo-
tizzavanoche nei pros-

Muscls

Scullglding

hulriznds

Bl

Uaod Bonn
atlyldng  Seatloldng

simi 30 anni sara pos-
sibile creare un artodn
Sostituzigne di"quello
mancante, di tessuti
artificiali.

Le parti del braccio -
muscoli, 0ssa, vasi
sanguigni, pelle, nervi,
ecc. -saranno duplica-
ti in complessi tubi di
impalcatura fattidi pla-
stica bilodegradabile
creati in laborataorio.
Cellule del paziente sa-
ranne sparse nei tubi
e, dopo un paiodi gior-
ni, le cellule si organiz-
zeranna in gruppi.
Durante le successive
sel settimane, le cellu-
le copriranno e inglo-
beranno Lintera-strut-
tura, come (‘edera co-
pré il misro diupa chie-
sa, e diventera la for-
ma_ perfetta di arto
umanao:

Una pompa portera nu-
trimento alle cellule
durante 1a laro ripro-
duzione, dopodiché la
mano potra essere at-

Merwe - Aetary

taccatachirurgicamen-
te al corpo.
Questateoria é gia sta-
la provata su animali,
quando gli scienziati
del gruppo Langer e
Vacanti hanno creato
valvole per i cuori arti-
ficiali per pecore dalle
cellule derivate dai vasi
sanguigni degli stessi
animali.

Neglianni passati, pel-
le umana commercial-
mente prodotta su
sottostrali di polymer
€ stafa trapiantata su
pazienti con ustioni e
ticere.

Il vantaggio di utilizza-
re tessuti creati dall’in-
gegneria éche le cellu-
le usatesonoquelle def
paziente 'stesso per

evitare il problema del
rigetto.

Quasi tutta la tecnolo-
gia necessaria e pron-
ta, 'ostacolo che rima-
ne é la rigenerazione
del tessuto dej
nervi. Unag dei
problemi dell’in-
gegneria dei tes-
Suti ancora da ri-
solvere e-che. 1
tessuti smettono
di. créscere, di-
ventana. maligni,
si sciolgono 0
vengono
riassorbiti dal
corpo.

Sard possibile che il
cervello riesca a con-
trollare i mavimenti dei
nervi di una mano cre-
ata dall'ingegneria?
La tecnica dei tessuli
creati dall'ingegneria
polra essere usata per
i trapianti delle valvole
cardiache, 'esofago, le
orecchie, il fegato, il
seno, l'utero e il pit
complicato di tutti: il
cuore.

Durante i prossimi- 30
anni pué darsi-che a
mia figlia verra data la
possibifita di sostitui-
re fa swa mano mio-
glettrica con una mano
creata in laboratario,
usando le sue stesse
cellule.

Ma lasciamo ai lettori
la possibilita di valuta=
re le implicazioni eti-
che di questa tecnica,
se diventera unapras-
si-applicabile su vasta
scala-ea che costo per
l'individuo e perfa so-
cieta.

(da“Reaeh", " n.65-
1998, traduzione: di
Valerie Abbiate)



Un nuovo
amico

dal

Sudafrica

Egregio Direttore,
siamo degli italiani re-
sidenti In Sud Africa.
Desiderereiehe mio fi-
glio- Vassili. Ajello di-
ventasse membro di
Haggiungere.

Vassili ha un figlio di
quattro anni e mezzo,
Daniele, nato con tre
artiincompleti:lamano
desira & maneante, la
gamba sinistra finisce
prima delginocchio, la
gamba destra termina
dlla -caviglia; solo il
braccio e fa mano sini-
Stra sono normali e

completi.

Per il resta Danieleéin
buona salute, ton
un’intefligenza viva e
pronta;. con-laiuto di
gambe- artificiali fatte
appositamente per lui
conduee havita come
quella di un qualsiasi
bambino dellasua eta.
Vorremmo, se é possi-
bile, ricevere i moduli
necessarf perpoter di-
ventare membri di
Raggiungere e di qual-
chealtra associazione
per _bambini-nati con
artrineorpplett.

Mio figlio e la famiglia
sono residenti in
Zimbabwe, ma sia lui
che mio nipote sono
cittadini italiani iscritti
alMunicipio diBrescia.
Vorremmoao. anche sa-
pere se sipossonoave-
re aiuti finanziari: le
farti spese per le gam-
be artificiali devono
essere, infatti, intera-

mente coperte dalfa fa-
miglia.

La ringrazio in anticipo
per la sua risposta.
Cordiali saluti.

Sig.ra Maria Ajello
34 Heugh Road
Walmer

6070

Port Elizabeth
SOUTH AFRICA

L et R e
L'esperienza

Paoplo é
un bambi-
no di 16
mesi con
malfor-
mazione
a carico
degli arti inferiori e
Superiorie nelnovem-
bre scorso venne sot-
toposto ad un inter-

vento chirur-
gico al ginoc-
chio destro
presso la Se-
conda Divi-
sione di Orto-
pedia dell’lstituto
“"G. Gaslini” di Ge-
nova.

Duranteil perioda post
operatorio, stabilito

di Paolo

che il bambino aveva
la necessita di essere
protesizzato, ci venne
cansigliatada parte dei
medici aspedalieri del-
la predetta Divisione di
Ortopedia {'Officina
Ligure di Ortopedia di
Genova perlarealizza-
Zione della prima pro-
tesi.

La protesi venne rea-
lizzata, consegnata e
sottoposta al coflatdo
presso 'Ambulatoria
di Ortopedia dell’lsti-
tuto “Gaslini”, che ne
aceerto la conformita
e'la funzionalita,

Al nostro rientro acasa
econi primuroviment
di Paote otafanie sy

-




bitoalcunipreblemi: la
protesi pon calzava
correftamente e sistac-
cava.

Contattammo imme-
diatamente ['Officina
ortopedica che, con
molta celerita e genti-
lezza, c¢i fisso un ap-
puntamento presso i
loro laboratori di Ge-
nova nel tentativo di
rettificare e adattare la
protesi.

Seguirono poi pifl in-
terventi non risolutivi
presso-la medesima
Officina.- Nonr cantenti
di quapto stava acca-
dendoci, contattammo
telefonicamente il me-
tica che coflaudo la
protesi; riferendo fa
serie di inconvenienti
che si manifestavano,
e ottenemmo il consi-
glio dj fissare la prote-
si suddetta all’arto di
Paolo utilizzando del
cerotto in carta in
quanto Il presidio rea-
lizzato avrebbe dovuto
servire anche per il fu-
turo, trattandosi di
bambino in creseita.
Non seguimmoit-con-
siglio!

Informammo imme-
diatamente della vicen-

I’ O i )
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da ['Ufficio Protesi def-
la ASL di Monza che,
conmolta professiona-
lita e gentilezza - e non
frascurando l'aspeito
“umano” -, autorizzo
una nuova fornitura
protesica per Paolo.
Paaolo, grazie al pazien-
te lavoro di Roberto
Cavrini e alla prezio-
sissimacollaborazione
della Prof.ssa Giusep-
pina Cavallari, inizia in
questi giorni a muove-
re | suoi primi passi.
Restail nostro ramma-
rico perla scarsa pro-
fessionalita dimostra-
taci dall'intera Divisio-
ne Ospedaliera dell’{sti-
tuto “Gaslini" nel con-
sigliarci un'officina
che, come | seguite é
stato certificato da pit
specialisti, ha realizza-
fo una protesi assoiu-
tamente non idonea.
Auspichiamo per il fu-
turo e per il bene dej
nostri figh che espe-
rienze come la nostra
nori siverifichino eche,
soprattutto, non veda-
mo, coinvelti Istituto
ospedalieri importanti.
Giancarlo

e Stefania Goj
Remondo (Pavia)

il
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