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EDITORIALE

Un paio d’anni fa, il presi-
dente Pirola ci ha parlato di !
Raggiungere come un piano in- :
clinato...... '

[l mio desiderio oggi & che voi o
provaste a immaginarla come '
un aquilone...

Credo che tutti quanti voi
abbiate avuto modo di costruire o far volare un
aquilone, e quindi sapete che costruire un buon
aquilone non é semplice, ma sono convinto che
non é altrettanto facile riuscire a farlo volare in
alto.

Vorrei che questa immagine rappresentasse
per voi la vita di Raggiungere e anche tutti quanti
noi! E quindi la storia inizia cosi...

Ventisei anni fa un gruppo di genitori decisero
insieme di costruire un piccolo aquilone... l'idea
piacque ad altri che si unirono e aiutarono per
farlo volare. Anche se piccolo, I'aquilone spiccava
alto nel cielo e vibrava sorretto da forti correnti...

La sua bellezza, la sua agilita erano date dalla
ricchezza dei contributi e dalla numerosa e parte-
Cipata condivisione di esperienze...

Cosiil suo volo leggero é durato per molti anni

.. Pero Un paio di anni fa'il vento che lo sostene-
va stava lentamente calando e 'aquilone ha avuto
delle difficolta rischiando di perdere il volo ...

Ma... con grande forza e orgoglio siamo riusci-
ti ad intercettare nuovi orizzonti, e grazie ad una
ventata di brezza fresca ora il nostro aquilone &
alto pit che mai !l

Questo ovviamente con l'aiuto di tutti quelli
che, convinti e motivati a rinnovare si sono messi
in gioco per raccogliere nuove sfide!

Siamo riusciti a tenere vivo lo spirito di Rag-
giungere, che come sempre ci regala passioni,
ricchezze umane e culturali, momenti di forti
emozioni a volte tristi, a volte di pieni gioia, ma

questo € il bello di stare assieme e condividere
tutto questo con gli altri.

Siamo riusciti a creare un bel gruppo, che la-
vora e ottiene buoni risultati. In sinergia stiamo
mettendo le basi per un rinnovamento sempre
piu ampio.

Il nostro aquilone & composto da tanti colo-
ri, quanti siamo noi... ogni colore rappresenta
ciascuno di noi e le nostre diversita ed & proprio
questo a renderlo cosi vivace e bello.

Tuttavia, dobbiamo fare in modo che questa
brezza fresca continui a soffiare, e I'impegno di
tutti i soci € l'unico che pud alimentare questo
vento. L'unico che pud far volare alto I'aquilone,
farin modo che il vento non smetta mai di soffiare,
per quanto leggero.

Tutti noi insieme, dobbiamo continuare per
questa strada, fornire la nostra brezza leggera,
e quindi tutti insieme far volare alto nel cielo il
nostro aquilone!!!

di Sandro Pupolin
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CARMELA, RAPPRESENTANTE DELLA SICILIA

Ciao! Sono Carmela, ho 57 anni, lavoro come ostetrica e sono sposata con Pietro.

Abbiamo quattro figli: Luigi, Miriam, Marco e Gabriele.

Conosco “Raggiungere” dal 1986 anno in cui & venuta al mondo Miriam, nata con una malforma-
zione congenita agli arti superiori.

E stato importante per noi condividere le esperienze di altri genitori che come noi si sono trovati
a vivere situazioni simili

Ci ha fatto sentire meno soli, in una terra in cui il supporto medico-sanitario lascia un po’a desi-
derare!ll

UN IMPORTANTE ACCORDO TRA “RAGGIUNGERE” ED IL CENTRO DI
ECCELLENZA DEL POLICLINICO DI MODENA

Il nostro incontro avviene — con tante scuse da parte della
Direzione - il 3 ottobre 2012 con qualche settimana di ritar-
do rispetto a quanto in origine auspicato. Il terremoto che ha
colpito I'Emilia ha lasciato i segni. Gli ultimi due piani sono
stati evacuati. Ancora oggi dentro il Policlinico di Modena
non si & operativi al 100% ma si lavora, eccome. Veniamo ac-
colti in una sala consiliare al primo piano. Puntualissimi, alle
ore 9.30, il Dottor Anselmo Campagna, Direttore Sanitario,
ed il dottor Antonio Landi, Direttore della Chirurgia della
mano, ¢i danno il benvenuto. Con una piacevole chiacchie-
rata iniziale ci viene descritta la storia in sintesi di questo
prestigioso ospedale, nato 50 anni fa. Dietro di noi € appesa
una scultura del fabbroferraio Malagioli che rappresenta una
mano aperta, appunto, che & anche il simbolo della Societa
Italiana di Chirurgia della mano.

Riprendendo quanto avevamo avuto modo di discutere gia
gualche mese fa, in occasione di una nostra prima visita presso
il Policlinico, entriamo nel vivo della discussione che costi-
tuisce lo scopo di questo nostro ulteriore incontro, ovvero
la finalizzazione di un protocollo che possa regolamentare i
criteri di accesso, studio e cura di bimbi nati con malformazio-
ne agli arti facenti riferimento a RAGGIUNGERE. Man mano
che approfondiamo la nostra discussione, troviamo sempre
pil conferma di trovarci di fronte ad una realta di assoluta
autorevolezza, che vanta di grande riconoscimento a livello
europeo. Esperienze internazionali di prestigio, il Dr. Garegnani
appena tornato da Great Almond in Gran Bretagna e il Dr. Lando, impegnato fino a pochi mesi fa in un rinomato centro di
Amburgo. Eccellenze ora al servizio dell’'unita specialistica del Policlinico di Modena che condivide le proprie esperienze
pubblicandole regolarmente sul’American Journal of Human Genetics. Lattivita svolta € complessa. Parlando di malattie
rare, il dr. Landi esprime la sua soddisfazione nel comunicare che esiste ormai un ottimo archivio, con 455 patologie (stu-
dio anche retrospettivo) classificati sin dal 2001. Ne vengono registrati i percorsi di carriera, di vita famigliare e sessuale,
informazioni che si renderanno utili per ulteriori studi. Si ha a che fare con un’unita di cui la dott.ssa Ferrari & una delle
piu attive collaboratrici, esperta in malattie rare e che trova nell"assessment” un punto di forza partendo dalla “testistica”
fatta col pediatra sino ad arrivare all'organizzazione di un percorso psicologico.

Sono starti poi presi in considerazione gli aspetti formali che pur caratterizzeranno l'accordo tra RAGGIUNGERE ed il Poli-
clinico di Modena. E che vede anzitutto in un contatto diretto tra pediatra locale e medico ospedaliero I'elemento qualifi-
cante del rapporto. Léquipe si avvarra altresi del Dr. Garegnani, di recente tornato da Great Almond/UK, e del Dr. Lando,




sino a poco tempo fa ad Amburgo. Attraverso un

rapporto diretto medico-medico si procedera a:

1. valutazione originaria della patologia

2. inserimento dei dati in database “aziendale”

3. approfondimento della patologia ed analisi an-
che a livello europeo

La bella giornata di sole che splende all'esterno
riflette lo stato d'animo con cui lasciamo il Poli-
clinico. Ci sentiamo molto confortati dal livello di
organizzazione e dall’accoglienza dimostratici in
questa ulteriore occasione. D'ora in poi i bambini
ed i genitori di RAGGIUNGERE potranno contare su
un'ulteriore realta di eccellenza che ci auguriamo
possano farli sentire meno soli di fronte ad una si-
tuazione di estremo disagio come la nascita con una
malformazione li puo far sentire. Questo era un obiettivo importante da “raggiungere” per la nostra Associazione. Che
aggiungiamo agli altri gia sinora conseguiti, nella consapevolezza che ancora molto altro dovra essere fatto.

Claudio Bocenti, Paola Martelli, Claudio Pirola
Per contattare il Policlinico di Modena, fare riferimento a Paola Martelli,
Rappresentante regionale dell’Emilia Romagna - tel. 3470136505

EXPOSANITA 2012

EXPOSANTTA’ Anche quest'anno io e mio marito ci siamo recati ad Exposanita, la fiera del settore ospeda-
“ e e d e |i€10, Alla ricerca di informazioni, novita e prototipi nel campo delle protesi.
della prnl i o el s brtsmen PR N . g o

Premetto che per accedere ad Exposanita non & necessario essere addetti ai lavori. Questa
mostra & un ottimo modo per veder riuniti, in un unico ambiente, i maggiori centri ortopedici

del territorio italiano. In piu tutti sono estremamente gentili e disponibili, e spesso torniamo a casa carichi di deplian,

informazioni, ed emozioni!

Abbiamo iniziato il nostro giro da Procosil, di San Marino. Due anni fa il proprietario ci aveva parlato della nuova mano

mioelettrica che stavano sviluppando, e finalmente abbiamo potuto vederla (per chi fosse intervenuto alla riunione

annuale, si tratta della stessa mano che Procosil ha mostrato in quella occasione).

La mano mioelettrica brevettata da Procosil € in titanio. La dimensione minima & pensata per un bambino che abbia

almeno 8 anni. Le dita hanno una imbottitura soffice che si“adatta” alla forma dell'oggetto. Viene fornita con un guanto

in silicone che copre la mano fino al polso, e con un copri avambraccio, anch’esso in silicone, separato dal guanto, e che

termina al di sotto di esso.

Puo essere utilizzata dal livello di amputazione dell'avambraccio (ma con gomito esistente) fino a disarticolazione del

polso. Il polso pud ruotare, non tramite un motore, bensi meccanicamente, utilizzando I'altra mano. Il pollice, anch’esso

non motorizzato, pud assumere due posizioni, ruotando intorno al suo asse.

Per chi fosse interessato, il costo della protesi a carico di un genitore € di circa 2.000-3.000 euro, che vanno a sommarsi a

Cio che passa la ASL. Sono inclusi 2 anni di garanzia e 4 guanti in silicone.

Le batterie richiedono circa 2 ore di carica giornaliera, e, una volta a settimana, unariequilibratura di almeno 10 ore. Sono

realizzate in celle di plastica, e grazie a questo possono “prendere la forma” dell’arto (in pratica sono flessibili e curvabili).

Per metterle in carica si inserisce I'alimentatore in un jack. Per disarticolati di polso, le batterie vengono applicate sopra

I'arto ( e questo provoca un piccolo rigonfiamento). Esiste un sensore che, nel caso venga afferrato un oggetto, attiva

un interruttore che opera una pressione sull'arto residuo. Questo offre un feedback sulla presa, rendendo cosciente

I'utilizzatore della cattura dell'oggetto. In futuro la pressione dell'interruttore sara proporzionale alla forza della presa.

La protesi dovrebbe essere disponibile per la vendita a partire da fine 2012.




RTM ci ha mostrato le protesi in silicone personalizzate. Possono essere realizzate con una colorazione uniforme o che
personalizzata, come per |'arto contro laterale. La tempistica per la fornitura di una protesi in silicone € pressappoco la
seguente:

1) Un giorno per il calco del moncone

2) Un giorno per la presa del colore (esaminando l'arto contro laterale)

3) Un giorno per la personalizzazione e la cura dei dettagli

4) Un giorno per la consegna

[l guanto in silicone ha un anno di garanzia

Nello stand di RTM era presente anche il Centro di Riabilitazione - R.S.A. Casalino (http://www.crc-casalino.it/).
Questo centro e nato per dare la possibilita di una riabilitazione personalizzata ad alta specializzazione per pazienti
amputati. Offre appartamenti e camere matrimoniali, anche ad uso foresteria, un ristorante, la piscina per la
riabilitazione a temperatura differenziata, ambulatori e personale specializzato per la riabilitazione.
Rizzoli ortopedia ci ha invece parlato della sede di Roma,
specializzata in protesi mioelettriche e bioniche.

Ci hanno illustrato il funzionamento della iLimb, di cui ad

oggi hanno fornito 8 esemplari. Inoltre ci hanno parlato di

un’altra novita brevettata da Touch Bionics: I'invasatura in

silicone con zip.

Il prezzo di questa invasatura non e proprio popolare (si

aggira sui 4.000-5.000 euro) e questo giustifica che, fino

ad oggi, ne hanno fornita una sola. Ma garantiscono cheil

confort e incredibile!

Per curiosita abbiamo chiesto come avviene la fornitura di

questa invasatura avveniristica.

In Italia fanno il calco del moncone, e lo spediscono in
Scozia. In Scozia preparano l'invasatura, e la spediscono

in Italia. In ltalia testano l'invasatura sul paziente, poi la
spediscono in Scozia per le modifiche. In Scozia applicano

le modifiche e la rimandano al centro protesi italiano, che la consegna al paziente...

Infine siamo andati allo stand di OttoBock, dove abbiamo “intervistato” il signore che sta testando la protesi

“Michelangelo” (http://www.living-with-michelangelo.com).

Questo signore, gentilissimo, ha subito I'amputazione della mano e di parte dell'avambraccio destro all’eta di

quindici anni. Ha provato un po’ tutte le protesi sul mercato, dalle mioelettriche standard alla iLimb, per arrivare,

infine, a “Michelangelo”. Ci ha detto: "Ho dovuto riaprire i cassetti della memoria per utilizzarla, riappropriarmi di

gesti che avevo dimenticato”.

Ci ha raccontato che, dopo I'amputazione, aveva imparato a scrivere con la mano sinistra, in stampatello. Grazie

a Michelangelo ha ripreso a scrivere in corsivo con la mano destra, con la stessa calligrafia che aveva prima

dell'incidente!

Ci haillustrato alcune delle caratteristiche di Michelangelo:
il polso e flessibile, con rotazione “manuale” (ma in
breve dovrebbe uscire una versione della protesi con
il polso motorizzato). Le batterie durano due giorni.
nostro interlocutore ha notato che la mano non perde
prestazioni anche se viene coperta con il guanto cosmetico
(a differenza di altre protesi). Grazie a Michelangelo puo
afferrare il volante con un movimento estremamente
naturale ed ha la possibilita di guidare auto con il cambio
automatico senza adattamenti (ovvero senza il pomello
aggiuntivo sul volante).

Il palmo della mano contiene due motori. Quando la
mano si apre le dita si divaricano, con un effetto molto
naturale. Al momento della chiusura le dita si riavvicinano,
permettendo di incastrare e portare oggetti sottili, come
ad esempio un foglio di carta, o le carte da gioco.

La mano Michelangelo di Otto Bock




Ha una posizione a palmo aperto, che le altre protesi non hanno, e che consente di portare oggetti piatti, come
i vassoi. In piu’, grazie al polso flessibile, permette di afferrare piccoli oggetti, come una moneta,

senza compensare il movimento con la spalla. A riposo ha una posizione “naturale” simile a quella di una mano
umana.

Questo articolo é stato scritto in assoluta buona fede, ma puo contenere errori e inaccuratezze. Per favore, fate
riferimento ai siti delle aziende citate per avere “notizie di prima mano” sugli argomenti trattati.

Gianna Fallani

CAMMINATA PER RAGGIUNGERE 10 GIUGNO 2012

Per descrivere la giornata organizzata dalla nostra socia Maristella Zuccolotto e dalla sua famiglia a Falze
di Piave (TV) il 10 giugno scorso, penso che la lettera di una nostra simpatizzante e amica possa rendere
al meglio il vissuto di quella splendida giornata insieme. Il programma della giornata prevedeva una
camminata lungo i sentieri che costeggiano il fiume Piave. Tutti insieme, palloncini di Raggiungere alla
mano, siamo partiti unendoci in un bel serpentone. Il tempo meteorologico non é stato particolarmente
clemente, ma I'amicizia, la voglia di condivisione e I'allegria dei bambini hanno saputo compensare benis-
simo!!! [l mio piu sincero ringraziamento a Maristella, alla sua famiglia, all’AVIS di Falzé a tutti coloro hanno
voluto dare il loro generoso contributo per realizzare questa spensierata giornata!!!! GRAZIE!

Sandro P.

Cari amici,

un po’in ritardo ma € arrivata! Lestate ha portato temperature miti e il sole che finalmente riempie di colori
brillanti le nostre abitudini. Tra queste ci sono gli ultimi appuntamenti all’asilo, a scuola, con lo sport,il
lavoro di ogni giorno, ma anche la voglia di una passeggiata in piu, un buon gelato e le uscite all'aperto
la domenica.

lo vi racconto la mia gita di domenica 10 giugno 2012 a Falze di Piave (TV).

Anche se il meteo non era dei migliori nelle prime ore del giorno, ha permesso comunque ad un po’ di
amici di fare quattro passi lungo il Piave; a momenti, il sole ha anche esaltato i colori di decine di palloncini
che hanno accompagnato grandi e piccini lungo il percorso.

Liniziativa di questa camminata & nata dalla grinta di Maristella con l'aiuto e la partecipazione di una
parte della comunita di Falze; cosi, amici e simpatizzanti di “Raggiungere” hanno potuto godere di una
spensierata giornata nel verde trevigiano.

Una gita tra amici e famiglie con bimbi scatenati e divertiti e genitori sorridenti e rilassati.




Ognuno con una storia da raccontare, da condividere. Ognuno con una preoccupazione diversa, un cam-
mino unico e intenso di cui poter parlare per ore e per cui “Raggiungere” c'@ 365 giorni I'anno, ormai da
un quarto di secolo!
Ma domenica eravamo solo amici, tra chiacchere, giochi e il divertimento che non fa discriminazioni di eta,
provenienza, aspetto, abilita e disabilita. E questo che ho visto e voluto raccontare agli amici al mio rientro a
casa. Spero, che attraverso ai miei occhi abbiano visto anche loro, almeno un po’dei bimbi liberi ed eccitati che
mi sono sfrecciati davanti innumerevoli volte; almeno un po’dei non piu bimbi loquaci e sorridenti; almeno
un po’dei tanti colori dei palloncini che ci hanno scortato.
Ricorderd questa giornata con gioia e spero gia in prossimi incontri in zona!
Nonostante abbia partecipato a pochi incontri di Raggiungere, vi conosco attraverso le parole di un caro ami-
co e mi sono sentita gia in famiglia! Dalla mia posizione di osservatrice privilegiata, mi auguro che vengano
organizzati sempre piu spesso appuntamenti “non istituzionali” e di puro svago su tutto il territorio. Non solo
per conoscersi e condividere la storia di ogni piccolo nucleo, ma soprattutto per arricchire I'album dei ricordi
e delle avventure passate tutti insieme, in un’unica grande famiglia!
Grazie a tutti e alla prossimal!

Silvia

SOUL OF DANCE: CHE SERATA!

Credo che nessuno del gruppo di RAGGIUNGERE che ha partecipato alla serata organizzata dal gruppo Soul of
Dance di Piombino si potesse aspettare una cosa simile. [l 30 giugno, in una caldissima serata d’estate, erano
diverse centinaia le persone che gremivano il teatro Metropolitan per uno straordinario evento organizzato da
Soul of Dance, sotto la magistrale guida di Daniela Par-
dini, UISP-Unione Italiana Sport per tutti ed il Patrocinio
del Comune di Piombino per uno spettacolo di danza
organizzato a favore di RAGGIUNGERE.

Un atto di generosita e di totale gratuita quello messo
a disposizione che fa sintesi di tanta tenacia e passione
che diverse decine di giovani hanno dimostrato di avere
interpretando con ritmo serrato per 2 ore e che ha“rapi-
to” tutti gli ospiti presenti.

Diversii momenti toccanti, con interpretazioni perfetta-
mente integrate di ragazzi disabili fra cui il nostro Paolo,
della famiglia Goj, che ha impressionato per I'agilita
con cui ha ballato in gruppo un ballo dove piroette e
dinamicita hanno fatto di lui un protagonista assoluto.
E poi la testimonianza di un genitore di un figlio down,
interprete a sua volta di una magistrale esecuzione e la
presenza di tanti messaggi che hanno dato allo spetta-
colo vivacita e sensibilita incredibili.

Una serata insomma perfettamente riuscita.
Cosi va la nostra Associazione.

Ci eravamo tempo fa posti l'obiettivo di radicarci di piu nel territorio. Grazie ai Rappresentanti regionali, non
presenti solo sulla carta, abbiamo cercato in questi anni di sviluppare azioni sinergiche, collegandoci con mon-
di apparentemente lontani che scopriamo invece sempre piu vicini. E Piombino ne & un esempio tangibile:
dopo la“staffetta della solidarieta” dello scorso marzo, la generosita e I'impegno di questa citta hanno fatto il
bis per una causa che ci coinvolge in modo diretto ma soprattutto offre testimonianza concreta al complesso
mondo della disabilita.




3 momenti dellesibizione di Paolo.
Autore: Andrea CELATI per Photolife Piombino

Grazie di cuore a tutti. In primis a Daniela Pardini, re-
sponsabile del gruppo Soul of Dance senza la quale
guesto evento non sarebbe mai stato organizzato; a
Giovanni Muoio ed a Gianna Mancini di UISP, ad Anna
Tempestini, Assessore alla Cultura ed all'lstruzione che
ha partecipato alla serata in rappresentanza del Comu-
ne di Piombino che ha patrocinato l'evento, a Gianna
Fallani, nostra rappresentante regionale per laToscana,
alle famiglie Goj, Pupolin, Pedroni con cui abbiamo avuto modo di condividere quella sera emozioni straor-
dinarie ed al Consiglio Direttivo tutto che ha creduto in questa iniziativa.

Ci sono altri progetti importanti in vista. Per intanto “save the date”! Sabato 17 novembre ore 21.00 ad Abbia-
tegrasso nell'incantevole cornice dell’ex Convento de LAnnunciata ad Abbiategrasso avra luogo un evento
che insieme potremo trasformare in grandioso. E sono convinto che ce la faremo! Seguiranno notizie a breve.
Dice il nostro amico Frank Letch di REACH che“It’s not disability but it’s ability that matters!”

E ne abbiamo avuto un’ulteriore testimonianza.

Grazie ancora a tutti. Stiamo vivendo un'esperienza bellissimal!

Claudio PIROLA - Presidente di RAGGIUNGERE
Dopo Piombino, il 30.6.2012

EDRIC

Che cosa spinge rappresentanti di 16 Paesi europei a ritrovarsi insieme per parlare di disabilita? Le risposte
stanno nei contenuti di un programma intenso che ha caratterizzato tre giorni di lavori a Malmo, in Svezia,
dove EDRIC ha tenuto un incontro al quale ha partecipato anche RAGGIUNGERE e ancor piu nelle parole di
Geoff Adams-Spink (cfr. articolo qui sotto) che ben sintetizzano l'entusiasmo e la concretezza che hanno ca-
ratterizzato questo importante evento.

Prima di addentrarci in dettaglio nei temi trattati nellincontro, sara utile fornire qualche informazione su EDRIC
e sui suoi obiettivi fondamentali.

EDRIC é una entita federativa pan-Europea di associazioni che si interessano di differenze o malformazioni
degli arti. | campi di attivita di EDRIC sono quelli dei diritti umani, dell’'uguaglianza, dell'accesso per tutti e
della vita indipendente.

E una organizzazione no-profit registrata in Svezia.




Uno dei suoi scopi fondamentali &€ quello di costruire e mantenere una serie di reti, anche di esperti, che
consentano un flusso informativo tra tutti coloro che sono affetti da malformazioni, in modo da offrire
loro l'opportunita di accedere alle piu accurate e aggiornate informazioni circa le loro problematiche. II
punto focale di questa attivita sara caratterizzato da una banca dati di conoscenze, interrogabile da chiun-
que, che inizialmente sara disponibile solo in Inglese ma successivamente nelle cinque lingue principali
dell'Unione Europea.

| primi mattoni di questa costruzione sono stati la realizzazione del sito web DysNet (dysmelia network) il
cui indirizzo e www.dysnet.org, nonche la presenza tra i principali canali di social networks quali Facebook,
Twitter, LinkedIn, Google+, YouTube e Blogosphere.

EDRIC e anche membro di EURORDIS, l'organizzazione europea che si interessa di malattie rare. Come con-
seguenza di tale adesione EDRIC fa parte della comunita RareConnect che promuove il dialogo tra coloro
affetti da dismelie, nelle cinque lingue principali dell'UE.

Al momento il Consiglio Direttivo di EDRIC € composto da 5 persone, quattro delle quali sono affette da
dismelia.

Le associazioni aderenti ad EDRIC (al momento della stesura di queste note) sono 12, in rappresentanza di 8
nazioni: UK, Svezia, Olanda, Norvegia,ltalia, Francia, Belgio, e Irlanda. Quanto prima dovrebbe anche aderire
una costituenda associazione di dismelici della Polonia.

RAGGIUNGERE E EDRIC

Il nostro interesse per EDRIC - e viceversa — & maturato dialogando in particolare con alcuni nostri amici
di REACH UK, da cui nacque 27 anni fa RAGGIUNGERE. Ci siamo incontrati lo scorso anno a Edimburgo
e successivamente a Milano in unottica di reciproco scambio di conoscenza, ed abbiamo appreso della
nascita di questo stimolante progetto. Considerate le caratteristiche della nostra Associazione, abbiamo
creduto utile aderire ad un invito che ci & stato rivolto a partecipare al primo convegno che si sarebbe
tenuto a Malmo il mese scorso. Per volonta del consiglio Direttivo, siamo stati cosi delegati a partecipare
scoprendo un mondo altamente qualificato e volonteroso di mettere in comunione esperienze e compe-
tenze a favore del complesso mondo della disabilita e piu specificamente della dismelia.

ILPROGRAMMA

EDRIC ha contribuito a favore un interscambio culturale oltreché tecnico-scientifico tra i rappresentanti
presenti. Scoprendo mondi complessi ma anche aspettative che diventano la vera missione di EDRIC.
Particolare attenzione é stata focalizzata, a titolo di esempio, sull'Ex-Center di Stoccolma, un centro di in-
formazione e riabilitazione per disabili con assenza di arti gestito dall’Ospedale della Croce Rossa svedese
e da NGO, I'Associazione Svedese per i Talidomidici. E stato illustrato il loro modo di approcciare problema-
tiche complesse, favorendo un lavoro di gruppo che vede la presenza di un ortopedico, un terapista, un
coordinatore ed uno psicologo. Ogni paziente viene seguito con attenzione personalizzata, con un elevato
coinvolgimento famigliare ed una messa in relazione con altre persone che gia vivono una condizione di
disabilita analoga al fine di condividerne esperienze.

Di straordinario interesse anche quanto presentato da Charlotte Fielder di Reach relativamente alla divul-
gazioni di immagini di minori in Internet attraverso in particolare i social networks. Se da un lato infatti
questi strumenti sono diventati mezzi di ordinaria comunicazione, peraltro incentivati anche da EDRIC,
dall’altro lato attraverso esempi concreti e mirati € stato dimostrato come possa essere pericoloso divul-
gare immagini senza un adeguato controllo a causa soprattutto di cosiddetti “devotees” che, in barba al
termine, approfittano di immagini per scopi opposti rispetto all'idea originaria. Un monito per tutte le
Associazioni che utilizzano questi mezzi di informazione ed anche un supporto affinché la comunicazione
possa essere gestita nel modo piu efficace e sicuro.




Tra i vari altri argomenti trattati, va sottolineata la presentazione di Bjorn Hakansson, uno dei membiri del
Direttivo, che ci ha fatto rivivere la sua infanzia spiegando come le attenzioni da un lato e la tenacia dall’altro
hanno saputo renderlo uomo forte e determinato nella vita, oltreché padre di famiglia pienamente soddisfatto
del suo ruolo.

E stato poi il momento della presentazione di alcune Associazioni, scelte fra le numerose che erano presenti
al convegno.

Per RAGGIUNGERE: abbiamo presentato la nostra associazione, le sue origini, gli scopi, le pubblicazioni, la
situazione attuale, ponendo particolarmente I'accento sulla rilevanza che oggi abbiamo a livello nazionale,
come punto di riferimento per le problematiche della dismelia. A giudicare dai commenti successivi, la nostra
attivita e stata molto apprezzata.

In questa foto un momento della presentazione:

RAGGIUNGERE e stata altresi invitata a far parte del
Consiglio di EDRIC, un ruolo che e stato delegato a
Salvatore Giambruno in funzione della sua esperienza
consolidata gia in organismi analoghi come pure per il
suo ruolo di Responsabile delle Relazioni Internazionali di
RAGGIUNGERE.

E stata infine richiamata I'importanza dell’adesione come
Associate Member di EDRIC all'EDF (European Disability
Forum), un passo significativo per acquisire crescente
autorevolezza in ambito europeo.

Salvatore Giambruno, Claudio Pirola

L'ASSEMBLEA EDRICIN SVEZIA: UN PASSO IN AVANTI

Di Geoff Adams-Spink

Quando abbiamo lanciato la divisione on-line di EDRIC,
DysNet, all'inizio di quest’anno e abbiamo avviato la no-
stra iniziativa di unire sotto un unico “ombrello” i gruppi
suddivisi in base alle differenze degli arti provenienti da
tutta I'Europa, avevamo in mente che tutti noi ci sarem-
mo riuniti all'assemblea dei membri per cementare le
nostre nuove relazioni.

Non potevamo immaginare che quando si € tenuto il
nostro evento, a Malmg, in Svezia, lo scorso fine setti-
mana, avrebbero partecipato quasi 50 persone da 16 organizzazioni di differenze degli arti provenienti
da 12 paesi diversi, oltre ai nostri stessi membri del consiglio. Lassemblea ¢ stata un grande successo con
una serie di presentazioni che hanno trattato svariati argomenti: dall'uso dei media sociali alla sicurezza
on-line, dalla gestione sanitaria di un‘organizzazione di una malattia rara fino all’ascolto dei casi di studio
sull'operato dei gruppi provenienti da tutta I'Europa. Per me, in qualita di presidente della EDRIC, I'assem-
blea é stata una grandissima svolta; abbiamo fatto un significativo passo avanti nel muoverci verso un
futuro pil roseo per le persone con differenze degli arti di tutto il mondo. In questo unico evento, abbiamo
messo insieme persone di diverse nazioni che hanno avuto esperienze diverse e condizioni diverse, ma
che hanno tutte una cosa in comune: il bisogno di sentire che non sono sole o isolate con una malattia




rara. Ho avuto la mia emozione piu forte quando, oltre agli eventi tenutisi nella sala riunioni, ho visto le
persone conversare e relazionarsi durante le pause mentre bevevano un drink al bar o durante la cena. |
partecipanti, che prima erano dei completi estranei, si sono uniti con un’incredibile facilita insieme agli
altri, a me e ai membri del consiglio di EDRIC per parlare di cid che hanno appreso durante il giorno e per
scambiarsi le esperienze. Questa interazione e cid che mi ha confermato che quello che abbiamo creato
in EDRIC & una voce sempre piu influente con una base sociale sincera e forte.

Questo & importante in quanto ci aiutera a essere sentiti e ascoltati mentre cerchiamo di migliorare
I'accessibilita, le strutture e I'assistenza sanitaria alle persone a cui mancano gli arti per cause congenite
0 acquisite (come traumi o malattie). Abbiamo appena iniziato; il nostro prossimo obiettivo € quello di
organizzare una conferenza di esperti per consentire ai medici professionisti specializzati nel trattamento
e nei servizi risvolti a persone a cui mancano gli arti di incontrarsi, di scambiarsi esperienza e conoscenza,
e diincontrare i nostri membiri. In questo modo possiamo imparare gli uni dagli altri. Questo non puo fare
altro che far capire ulteriormente come vogliono essere trattate le persone con differenze degli arti e di
quale aiuto hanno bisogno per vivere una vita felice, produttiva e sana.

Essere a Malmo questo fine settimana é stato stimolante. Vorrei ringraziare tutti coloro che si sono sforzati
di partecipare - e credetemi, quando si ha una disabilita fisica questo spesso non & un compito facile.
Siamo aperti alle richieste da parte di organizzazioni dedicate alle persone con differenze degli arti di
tutto il mondo per diventare membri a pieno titolo e da parte di gruppi di supporto non registrati come
persone giuridiche per diventare membri associati. Che aspettate?

IL MIO CUORE DI MAMMA

Giovanni ha 8 anni ed & nato senza una manina. Ho passato i
mesi della gravidanza nella disperazione totale. Mi sembrava
impossibile che fosse capitato proprio a noi... e oltre al dolore
avevo tanta rabbia e tantissima paura. Non conoscevo ancora
I'AMORE che si prova per un figlio, la mia amica Marina che ave-
va gia una bambina piccola, cercava di spiegarmelo... ma € un
amore che non si puo spiegare, non si puo descrivere, si deve
provare. E infatti, non appena ho preso Giovanni fra le mie brac-
cia, ho capito che con I'amore si supera tutto e ho amato anche
guesta mancanza che fino ad allora avevo sempre considerato
come una maledizione.

Mio figlio & nato cosi, e poco per volta anche il mio cuore pieno
di rabbia e invidia, si & svuotato e riempito solo di bene, felicita, accettazione totale. per me lui € SPECIALE
perché vive normalmente, fa tutto e di piu rispetto agli altri, si accetta, & contento di se stesso e per ora sa
ridere e scherzare anche di questa sua mancanza.

Tutti mi dicono che € un bambino solare, simpatico, vivace, socievole, bello fuori e soprattutto dentro, parla
con tutti, gioca con tutti e non I'’ho mai visto scoraggiarsi o farsi dei problemi perché ha la“manina piccola”.
A volte penso al futuro e mi vengono mille paure, chissa come sara I'adolescenza, le prime compagnie, i
primi amori... che ANSIA... Allora cerco di fare come abbiamo fatto fino ad oggi: affrontiamo la vita ogni
giorno, un passo alla volta supereremo gli ostacoli.

lo credo che nel mio cuore avrd sempre questa piccola ferita, ci sono momenti in cui me ne dimentico
proprio, altri in cui la sento un po di piu, mi chiedero sempre “perche” e soffrird sempre quando qualcuno
lo guardera con insistenza, fara mille domande stupide o lo scartera. A volte € capitato e capitera... pero




io guardo Giovanni, lui non si arrabbia, lui forse capisce che non ne vale la pena. Cosi io lo guardo e faccio
finta che anche a me non importi nulla, mentre dentro il mio cuore di mamma soffre. Scrivere il mio dolore
mi aiuta e mi serve per scaricare la mia rabbia e ripartire.

Ma questa sofferenza non € niente se paragonata a tutta la gioia che ho nel cuore e a tutte le soddisfazioni
che ogni giorno mi da Giovanni che ha cambiato la mia vita e che |'ha resa “speciale”.

Francesca

Il signor Q., artista nella lavorazione del legno, e tra gli sperimentatori italiani della protesi mioe-
lettrica i-Limb.

Abbiamo sentito la sua storia al centro INAIL di Vigorso di Budrio. Lingegner Cutti ci ha parlato di lui come
di una persona estremamente gentile e disponibile, e tale si € dimostrata, accettando immediatamente
di incontrarci.

Quarena ha subito I'amputazione parziale di una mano 4 anni fa, quando aveva circa 50 anni. Della mano
destra e rimasto il pollice, ed una piccola porzione del palmo. Le dita lunghe sono state portate via insieme
a gran parte del palmo. Ma il suo carattere, pragmatico e sereno, lo ha aiutato in questo frangente. Cosi e
su di lui che e caduta la scelta del centro INAIL per il test della protesi i-Limb.

La i-Limb e 'unica protesi mioelettrica che puo essere adottata da un cliente con amputazione parziale
della mano. Questo grazie al fatto che i motori mioelettrici risiedono nelle dita della protesi, e non nel
palmo, o nell'avambraccio. Per Q. i tecnici INAIL hanno adattato la i-Limb, eliminando il pollice (lui ha il
suo) e riuscendo ad alloggiare le batterie nello spazio lasciato libero dal palmo.

| sensori mioelettrici captano il segnale inviato dal cervello ai nervi che controllavano il mignolo e le altre
dita amputate, e comandano l'apertura/chiusura delle dita lunghe. In pratica per comandare la chiusura
della mano il signor Q. “pensa” di muovere il mignolo della mano destra.

Per Q.“indossarla & una bella sensazione”.

La presa consente ad un utente di trattenere un bicchiere, od una palla. Le dita si adattano alla forma
dell'oggetto da afferrare. Con la mano possono essere spostati e trasportati oggetti non troppo pesanti
(anche le borse della spesa, ma senza esagerare). Ci
sono dei limiti, naturalmente. Per esempio il rumore
(francamente si avverte ma non € eccessivo) e le bat-
terie, che non durano piu di 6 ore. Inoltre, il fatto di
avere il polso bloccato costringe talvolta a compiere
dei movimenti innaturali con la spalla per afferrare gli
oggetti.

Il signor Q. mi ha raccontato anche delle difficolta che
ha avuto per farsi riconoscere la possibilita di guida
di un veicolo non adattato. Gli stessi ingegneri della
motorizzazione, che si appoggiano al centro INAIL,

non erano propensi ad avallare questa soluzione. Ma
(Rngoieiaiaical ealieheiibionics dobbiamo pensare ai vantaggi che derivano dall’esse-




re autorizzati a guidare veicoli senza speciali adattamenti, in particolare per una persona che viaggia e che
vuol prendere auto a noleggio. Qui la testardaggine del signor Q. ha avuto la meglio, e, grazie a questa
nuova protesi, puo guidare auto non adattate.

Il signor Q. sperimenta la i-Limb da 2 anni, e ancora non si € rotta. Questo sembra un buon indicatore
della sua robustezza.

A corredo delle precedenti informazioni & opportuno specificare che il costo di una i-Limb per un invalido
civile, tolta la parte a carico dell’ASL, si aggira intorno ai 27.000 €, che sono a carico del cliente (e detraibili
dalla dichiarazione dei redditi). Il signor Q. mi ha mostrato un tutore, progettato e realizzato per lui al centro
INAIL, che, privo di ogni velleita mioelettrica, consente perod di eseguire lavori di falegnameria, montando
all'estremita superiore un accessorio ad hoc. Per esempio, incastrando nel tutore la testa di un martello,
si ottiene un buon surrogato di questo strumento.

Infine ho visto un prototipo di protesi che il signor Q. desiderebbe moltissimo che qualcuno studiasse. Egli
ha tolto ad una mano mioelettrica il motore e tutta I'elettronica, quindi ha tagliato il guanto cosmetico
che la riveste scoprendo la struttura in acciaio del pollice. Infilando il moncone nell'invasatura é riuscito a
legare il suo pollice allo scheletro in acciaio del dito, cosi che, piegandolo, la mano si chiude.

Il problema é che la presa € un po’debole. Si dovrebbe cambiare il perno della mano mioelettrica che lega
la struttura del pollice a quella delle dita lunghe, per ovviare a questo inconveniente.

Questo consentirebbe di avere una presa forte, per amputazioni parziali, senza ricorrere all’elettronica
ma solo alla meccanica, con risparmio di peso e di prezzo. Conoscete qualche ingegnere/inventore che

potrebbe essere interessato a risolvere questo problema?

Gianna FALLANI




Commenti, Articoli, Richieste, Idee

Siamo felicissimi di ricevere commenti, articoli, richieste,
lettere e suggerimenti per i prossimi numeri del giornalino.
Scrivete a: Raggiungere
Via dei Missaglia 117 - 20142 Milano
email: info@raggiungere.it

Se desiderate che una vostra lettera venga pubblicata,
ma preferite mantenere 'anonimato, potete farne richiesta.

Associarsi a Raggiungere

Ricorda che, come socio, potrai ricevere il materiale informativo,
il giornalino e partecipare alle varie iniziative.
Ma soprattutto potrai, grazie al tuo contributo,
incrementare la forza e la capacita operativa di Raggiungere.

La quota associativa per il 2012 & stata fissata in € 30,00.

E possibile versare la quota associativa effettuando un versamento sul:

c/c postale Poste Italiane Milano
IBAN: IT67V 07601 01600 000058947201

oppure:
bollettino postale: n° 58947201
oppure un bonifico bancario sul:

c/c bancario: Intesa San Paolo Spa Filiale 01910 Milano
IBAN IT42N 03069 09554 600100286158

Raggiungere € una ONLUS e le offerte sono detraibili fiscalmente
nei limiti previsti dalla legge vigente.

Il 5 per 1000

“Raggiungere” ha ottenuto l'iscrizione alle liste dei soggetti
ai quali e possibile devolvere il 5xMille in fase di dichiarazione dei redditi.
E sufficiente inserire nell'apposito modulo il codice fiscale dell'associazione.

C.F.97048810150

Raggiungere Associazione Italiana per bambini con malformazioni agli arti




Raggiungere ringrazia:
| colleghi di Intesasanpaolo Vigevano C.so V. Emanuele per la generosa donazione
in occasione dell'accesso all'esodo del collega Claudio Bocenti

La borsa shopper di Raggiungere

Nel corso della riunione annuale é stata messa a disposizione dei soci la borsa shopper

con il logo di Raggiungere. Eventuali offerte per coprire il suo costo vanno

all’associazione. Chi fosse interessato ad avere la borsa, puo contattare

Claudio BOCENTI al numero 0384/92938. 2

ubblicazioni di Raggiungere

“Sempre avanti, | bambini con Dismelia” scritto dal Dr. Romano Puricelli, Macchiani editore (60 pagine).
Il libro & disponibile gratuitamente per i soci e puo essere ritirato presso la sede dell'associazione ed in
occasione della riunione annuale.

La newsletter di Raggiungere

Se vuoi conoscere le novita sulla nostra associazione, ed essere aggiornato sugli eventi che vengono
periodicamente organizzati, inscriviti alla newsletter sul sito www.raggiungere.it

Links utili

Siblings, il sito pensato per raccogliere testimonianze di fratelli e sorelle di persone con disabilita:
http://siblings.accaparlante.it/

Per ulteriori informazioni consultare il sito www.raggiungere.it

Sabato 27 ottobre: partecipazione alla riunione annuale di Reach, a Portsmouth, Regno Unito

Lunedi 5 novembre: partecipazione al convegno “Prevenzione Primaria delle malformazioni congenite’,
Roma

Martedi 13 novembre: partecipazione alla sesta edizione del premio giornalistico Benedetta D’Intino, sul
tema:“ll percorso delle famiglie con figli disabili: solitudine, emozioni, conquiste”’, Milano

Sabato 17 novembre 2012, ore 21: Paralimpici del quotidiano: testimonianze di ordinaria disabilita.
Convento dell’Annunciata, Via Pontida, 1 (Zona Comune Limitrofo), Abbiategrasso (MI)

Sabato 15 dicembre 2012 ore 14-19: LA FESTA DI NATALE
Centro VISMARA - Don Calabria, Via dei Missaglia 117, Milano.




Il Consiglio Direttivo 2012

Nome

Tel.

Consigliere

PRESIDENTE Claudio Pirola 02/94964346 - 347/5143391 claudio.pirola@teletu.it
SEGRETARIO Claudio Bocenti 0384/92938 claudio.bocenti@intesasanpaolo.com
TLE .?E%ﬁi’?ﬂéig%ﬁﬁg&%ﬂ? Giancarlo Goj 348/8146786 giancarlo.goj@fondiaria-sai.it
DIRETTORE GIORNALINO
E RESPONSABILE RELAZIONI Salvatore Giambruno 348/8749160 giambruno@raggiungere.it
INTERNAZIONALI
CONTATTI NUOVI SOCI Maria Di Maria 02/55213128 dimaria.corsi@gmail.com
CONTATTI NUOVI SOCI Francesco Pace 347/7543739 francesco@logicod.it
CONSIGLIERE Carlo Moro 02/26222575 carlo_moro@it.ibm.com
SITO INTERNET - WEB MASTER Sandro Pupolin 333/6745604 sandropupoa@virgilio.it
SITO INTERNET - WEB MASTER Gianna Fallani 339/3475421 gianna_fallani@libero.it
CONSIGLIERE Sara Pedroni 349/8634412 sarotta@gmail.com
CONSIGLIERE Miriam Calvo 328/1216071 mariamma86@hotmail.com

Rappresentanti Regionali

Nome

Beolons Rappresentante Ul
TOSCANA FIRENZE FGAII;II:?:;“ 339/3475421 gianna_fallani@libero.it
LIGURIA GENOVA FOLNIERI 010/4554761 FILOFRA@INWIND.IT
rancesca
TREVISO S.ALER 333/3297898 mariateresas@live.it
Maria Teresa
VENETO S.VITO FANTIN
DI ALTIVOLE (TV) Barbara 0423/564477 consaltersas@live.it
FRIULI PUPOLIN . Lo
VENEZIA GIULIA SAVORGNANO (PN) Sandro 0434/82755 epelettromeccanica@virgilio.it
EMILIA SAN GIOV. VACCARI . .
ROMAGNA IN PERSICETO (BO) Giuseppe 347/0136505 giuseppe.vaccari@axeltechnology.com
LAZIO ALATRI (FR) SEBANDREA 0775/434485 ronnie101@libero.it
iovanna
CAMPANIA NAPOLI RUSSO 081/5602221 frusso@bpa.it / kosenza@jumpy.it
Francesco ’ pa. Jumpy-
PORTO ANGELINI . . .
MARCHE SANT’ELPIDIO (AP) Edoardo 0734/996131 gio.ang90@libero.it
PIEMONTE PEVERAGNO (CN) S,\':;\ISFS%:EI 0171/383920 massimo.sanfelici@gruppocavallo.it
PUGLIA SURBO (LE) LABRIOLA 0832/366054 alabriola@alice.it
Antonio
SARDEGNA CAGLIARI SANNA 328/7573053 sandro-sanna@tiscali.it
Sandro
SICILIA CAEZ?L&QNO 347/4045774 carmela_carpanzano@hotmail.com




Mailing List

Cari soci, il Consiglio Direttivo,
ha istituito una mailing list con l'obiettivo
di raggiungere piu velocemente i nostri associati.

Questo consentira di mandare a tutti coloro che si iscriveranno
informazioni ed avvisi utili
nel piu breve tempo possibile.

Per iscriversi alla mailing list vi preghiamo di mandare un messaggio a
“redazione@raggiungere.it”

richiedendo l'iscrizione e specificando
il vostro Nome, Cognome e l'indirizzo email
al quale volete essere raggiunti.

"RAGGIUNGERE”

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

Ricorda che, come socio, potrai ricevere il materiale informativo, il giornalino e partecipare alle
varie iniziative. Ma soprattutto potrai, grazie al tuo contributo, incrementare la forza
e la capacita operativa di Raggiungere.
La quota associativa per il 2012 é stata fissata in € 30.00.

E possibile versare la quota associativa effettuando un versamento sul:
c/c postale Poste Italiane Milano
IBAN: IT67V 07601 01600 000058947201

oppure:
bollettino postale: n° 58947201
oppure un bonifico bancario sul:

c/c bancario: Intesa San Paolo Spa Filiale 01910 Milano
IBAN IT42N 03069 095546 00100286158.
Raggiungere & una ONLUS e le offerte sono detraibili fiscalmente
nei limiti previsti dalla legge vigente.




