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La voce del Presidente

Assemblea dei soci

Domenica 14 Maggio
Siamo al secondo numero. E quasi nei tempi che ci eravamo
prefissi... il che fa ben sperare per il futuro. Vi rinnovo l'invito a
scriverci numerosi e ad animare la nostra rivista con casi ed esempi
di vita vissuta, che possano essere di interesse per altri soci.

- Domenica 14 maggio, nel pomeriggio,
presso I'abitazione dei nostrl socl Antanini,
a Carate Brianza (Milano), avra luogo I'As-
semblea annuale di Ragglungere {per cul ri-
ceverale, naturalments, anche ragolare rac-
comandata). Vi prego di Intervenire numero-
si e di portare il Vostro contributo di idee e
suggerimenti per renders le nostre iniziati-
ve sempre pid efficacl.

-Prego | soci che non fossero ancora in
regola con le quote associative di provve-
dere al pih presto. Ricordo che la quota an-
nuale & diL.30.000 per ognl soclo ordinario,
pld un contribute volontarle che clascuno &
libero dideterminare secondo | propri mezzi
e la propria sensibllita. Ricordo che il Con-
siglio Direttivo ha deciso a suo tempo di
mantenere bassa la quota assoclativa ob-

"RAGGIUNGERE"

bligatoria per facilitare a tutll l'accesso al-
I'Associazione. Tuttavia le quote associati-
va obbligatorie non sono certo sufficlenti a
manteneare in vita & far progredire I'As=ocia-
Zlone verso | propri oblettivi. Per finanzlarc
abbiameo bisogno di contributi volontarl, che
confido saranno numerosi anche quest'an-
no, come gia negli anni passatl. Colgo l'oc-
casiona per ringraziare di cuore tuttl coloro,

soci ordinari od onorarl, che hanno contri-
buito a finanziare 'Associazions.

-Purtroppe la legge 21 novembre 1988,
n.508 ha soppresso |'stituto dell'assegno d
accompagnamento, ad eccezione delle do-
mande gia presentate prima dall'entrata in
vigore della legge. E' davvero scandaloso
che in un paese, come |l nostro, che conta
pld di tre milloni di falsi invalidi, le famiglie

che veramenta hanno bisogno di questo
alulo economico ne vengano private, C
siamo tempestivamente mess| in contatto
con la LEDHA - Lega per | diritii degli handi-
cappati - di cul siamo soci, per avere una
loro opinione in merito e concordare un'azio-
ne di intervento suglli ambient! politicl,
Intanto consigliamo | nostri associati che
avessero avuto intenzione dl presentare
richlesta per I'assegno di accompagnamen-
to, di sostituirla con la richiesta dl "indennita
di accompagnamento”, istituto che resta
tuttora valido anche se é pli difficlle otte-
nerne il rlconoscimento, & di comunicarcene
gli esiti.,
- Problemi con le USSL.
Come molti di vol avranno constatato, In
Italia le varle USSL possono avere compor-
tamenti difformi per quanto riguarda la con-
cessione dl protesi, In passato la nostra
Assoclazlone & gla intervenuta, sla consi-
gliando | soci, sla prendendo posiziona nel
confrontl delle USSL stessa, per ovviare a
problemidiordine burocratico. Un problema
frequente riguarda | guantl di ricambio.
Questl dovrebbero essere fomiti insleme
alla protes! onde evitare che Il bambino
rimanga per setfimane con un guanto rotto
In attesa della sua sostituzions. Al fine d
evitare problem| & necessarlo perd che |
guant! di fiserva (ne consigliamo almeno due
paia) siano inclusl nella stessa prescriziona
di protes| dell'ortopedico. Ricordatevi quindi
di far inserire tale richiesta nella prescrizio- ~
ne.
Ma i problemi possono essere numerosi,
Abbiame quindi declso di metters a disposi-
zione del socl urr madulo, incluso In questo
numero, affinché o vengano segnalatl i
problemi Incontrati con le USSL. Vi preghia-
mo di comunicarc! le difficolta burccratiche
in cui vl imbattets, affinché cf sia possibile
intervenire in tempo.
VIl aspettiamo numerosi alla riunione del 14
Maggio.
A prasto,

Massimo Lacclsaglla.

Un ringraziamento dl cuore alla Promo-
tion talla S.p.A., che cl ha fatto omaggio

della stampa del prime numero di
"RAGGIUNGERE".
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OBBIETTIVI RAGGIUNTI

La storia di Daniela Vasques

Sono la madre di una bambina priva dell'avambraccio e della mano sinistra; voglio narrare la mia
esperienza affinché chi si trova nella mia stessa situazione possa incoraggiarsi e possa cosi’
continuare a vivere la propria vita e quella della sua famiglia serenamente.

Alla nascita della nostra secondogenita
quando slamo venutl a conoscenza del suo
handicap fisico, nella nostra casa & plom-
bata la disperazione; lo sconforto era reso
sempre plu profendo perché nessuna strut-
tura pubblica e nessuno specialista da nol
interpellato ci offriva un aiuto o un mode su
cul operare per attenuare questo piccolo
"ostacolo” che Impediva alla nostra bambi-
na di essere come gli altri. Passavamo
intere giornate chiusi nel nostro displacers,

anche le parsone che cf circondavano non
erano preparate all'accaduto, cosicché nes-
suno o quasi veniva a felicitarsi con nol e
quando ¢l vedevano sl leggeva nei loro
occhi tanta ma tanta commiserazione; da
parte nostra trattenevamo a stento |l nostro
dolora,

Dopo i primi glorni abbastanza bui in cul
l'unica cosa certa era 'amore che avevamo
per lei, seguendo la sua crescita e vedendo
che a tutti gli effetti era normale, bella,
intelligente, vispa, bisognosa di cure ed
amore, abblamo accettato questa suaman-
canza e ci slamo promessi, nol genitori, di
meftercela tutta per educarla e crescerla
come | primoegenito. Ci siamo convintichela
piccola si @' infortunata nel grembo materno,
cosi’ come tantl si infortunano nel lavoro o
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negli incidenti stradali.

(Quaesta piccola menomazione non poteva
frenare la sua innata voglia di vivere.
Abblamo deciso di vivere gquesta nostra
realta affrontandota ogni giorno con sinceri-
ta anche con coloro che ci stavano attorno;
dalla bottegaia al salumiere, dal farmacista
allapascivendola, non abblamo mal nasco-

| stola sua condizione. Deve dire che con il

passare dei giornl e dei mesi ho notato che
In lel queste persone hanno apprezzato &

valutato | pregi.

Par quanto riguarda il lato estetico iz por-
tamme da un chirurgo plastico ortopedizo di
fama mondiale, con esito negativo; 'unico
risuitato positivo fu l'indirizzo di una offici-
na oropedica che poteva fare una protesi
astelica (chissa quando 1111).

Avevamo paura di sbagliare, desideravamo
{l consiglio di qualcuno che avesse vissuto
gla la nostra esperienza,

Cosl' scrissi a nome mio e di mio marito ad
una nota rivista di tiratura nazionale che
pubblica’ il nostro accorato appelio. Questo
5.0.5. fu accolto da decine di persone che
risposero con lettere e foto. Talune ci sug-
gerlvano anche quall strade percorrere per
la protesl; grazle a questl suggerimenti &
consigli, guando la bambina aveva 12 mesi

| leabblameofatto iInnestare un arto artificlale

con Una mano abbastanza bella. La piccina
sl serve di questa manina flasa anche nelle
sue esperienze quotidiane come mangiare,
giocare o passegglare.

Usufrulamo delle sovvenzioni statall per le
spese della protesi e a noi resta zolo da
pagare le spese di viaggio. Con questl amici
che ci hanno scritto, slano essl genitori, ra-
gazzi e adulti che vivono e hanno vissuto la
nostra esperienza, ci siamo consigliati an-
che sul piano educativo, sul mezzi, mod| &
tecniche per uno sviluppo sano
ed armonicodella bambina.
Abblamae rlcevuto pli di cinguan-
ta leftera, che non cl hanno fatte
pit sentire soli @ nemmeno gli
unicl al mondo ad affrontare tale
situazions. Questa solldarieta e
questo scambilo di esperienze, c
ha arriechito mollo dandocl una
carica Inesaurfblle che of rende
sicurl che riusciremo nel nostro
Intenta.

Ecco perche vogliamo portare
avanti ed appoggiare |'idea della
cooperaziona franol genitorl: so-
lamente insieme possiamo difen-
dere | diritti dei nostri figll, scam-
blarci le nostre idee, posslamo
correra incontro al futuro del no-
strl bambinl senza paure e ten-
tennamenti. Tutti uniti dobblamo
smuovere le strutture pubbliche
affinché prendano atto dei nostri
blsagni.

Dobbiame Incoragglare, sostene-
re la ricerca e la ditfusiona dl arti
artificlall, affinché | nostrl plecoll
possano usufruire defla mano
micelettrica, gla dal primi annl di
vita @ qul in ltalia.

Uno del nostri obiettivi, deve
essere la diffusions di notizle anche con la
socletd esterna, perché prenda coscienza
che | nostri bambini non sono calamita’
cadute dal clelo, ma bambin| come gli altri
con il bisogno di fare esperienze, sociallz-
zare e vivere normalmente,

Portlame avantl I'ldea che non sl pud bollare
un essere umanao & definirlo handicappato
solo per unarto In meno.

Ognl vomo deve essere apprezzato per
quello che ha denfro dl se’ e per quello che
pud dare agli altr],

Accettiiamo con serenita questa sfidachela
vita ci ha proposto, vediamola come un
“ostacolo” che scavalcheremo sicuramen-
te, se saremo 'uno al flanco dal'altro.

DANIELA VASQUES

"AAGGIUNGERE"



Lettera a
“Raggiungere”

Carl amici, &' con profonda gloia che annun-
clo la nascita di Marta, mia secondogenita,
che, nel memento In cul serivo, ha appena
compiuto un mese di vita. La bambina sta
bena, cresce bene, non ha nessuna malfor-
mazione congenita,

Cluest'occasiona mi offrelo spunto peralcu-
ne riflessioni su come io e Francesca abbia-
ma vissuto quest'evento dal momento in cul
abbiamo desiderato un altro figlle fino ad
ora.

La decisione a questo passo &' stata lunga-
mente meditala e sofferta, preceduta dalla
necessita’ di affrontare e, diclamo cosi’, di
risolvere le problematiche connesse al pri-
me bamisino.

Il suo primo anno di vita {ora ne ha quattre)
ha impegnato futte le nostre energie e risor-
se nel cercare di usclre dal tunnel della
disperazione editrovare un applglio, unag-
gancio, una spaeranza per affrontare nel
migliore del modi il problema della protesi e
nel far s’ che | nostrl sentimenti e paure non
sl ripercotessero sul bambina,

Nel secondo anno, dopo aver girato mezza
Europa, abblame conosciute altrl amici con

abblamo fondato questa Associazione:
non che cld sla motivo di consolaziona
{non credo al detto "mal comune mezzo
gaudio”) ma ci ha certamente dato lo sti-
molo e la forza per guardare al futuro con
otfimismo e per Impsgnardl a fondo perché
la societd italiana prenda coscienza di
questo problema e permetta a tutti coloro
che ne hanno bisogno di
ottenera QUI, PRESTO E
BEME quello che molti di
noi hanno disperatamente
cercato e ottenuto all'este-
o,

Solo dopo questo passo,
cioé dopo aver Incontrato
delle esperienze simili alle
nostre, ci siamo declsi a
carcare un altro bambina,
perché entrambi desidera-
vamo vivere un'esperienza
matarna e paterna pil se-
renae meno problematica.
MNonastante questo, nono-
stante diversl genetisti,
pediatri, ginecologi, studio-
si delle malformazioni ci
abblano detto che non ¢'e-
ra nessun pericole di difettt congeniti,
quando abblamo scoperto questultima
gravidanza, pur zapendo razionalmente

Icontrolllappropriatl, sono spesso riafflora-
ti le paure ed | timaorl inconsci fino ad allora
repressi, di tutte le malformazioni possibili
e di tutli gli eventi negativi che avrebbero
potuto succedere a causa di questa gravi-
danza.

Pol, Il 12 Gennaio &' nata Marta, e tutta
quella nebbla che offuscava la nostra vita

sie'rapldamente dissolta, edil suoarrivo ci
fa’ guardare al nestro futuro con uno sguar-
do molto pll sereno e fiducioso di prima.

il nostro stesso problema, ed insleme a loro | che non ¢’erana rischl, e pur facendo tutti Renato Ferrarl
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DALLA .EEGHE‘rEFtlA GENERALE

"‘HAGG}UNGEHE & stato da me rappreserrtam ad Heidel-
“berg in occasiona del recenta Simposio 1.5.P.0. sul “bambirio
con malformazione degli arti” cui hanno partecipate:

‘medici, chirurghi, ﬁslmerap;st[ tarapist, ﬂmupaﬂmaﬂy @ tec-

nici provenienti da tutto il mondo.

-Ho potuto partecipare ai primi. due GO 1 dEdICET.L quasi intera-

mente agh arti superion,

Una sintesi del favoro svolto sard pubblicato in I‘utum dal
1.5.P.D. stesso, ma ngl frattempo vorrei cercare di darvi gual-
che informazione,

La novita per quanm rpguarda la rmang mm&l&ﬁm& p.El' i bam-

bini pits piccoli & che alla "HUGH MACMILLIAN CENTRE" di

TORONTO hanno. pe:fﬁzmnam una mano che pesa 60 gram-
- miin mena della mano svedese attualmente appﬁtma &l bimbi
daitre anni in su; esteticamente la mano & pits befla e, dicano,

piu affidabile, con un costo superiare ma con meno inconve-
THEH.

Questa mano & stata applicata a qumduc: bambini sotto rdue'
anni e viens addirittura applicala a quindici mesi. Linvaso ha

un sistema di fodere da slrappare per dare pid spazio allinva:
S0 man mano che il bimbo crasce. Esiste purtruppa il proble-

-~ ma della repenibilita deil arto che attualmente & commercializ-
- zato in SVEZIA dalla "VARIETY ABILITY SYSTEM ING";

L'avvento di questa mano e quella nucova delia "OTTO BOK®
ha stimolalo la competitivita fra le azlende o que&lﬂ & solo un

bene per noi.

b ha anche molto mwaggram santire che divers ﬂentrl Er.'ln-
linuang a ricercare miglorie per le protesi dei nostrt bambini.

Ricercator delfUniversita di DELFT in OLANDA hanno ustrato -
un sisterna per calzare le protesi di bambini con mancanza del-
Javambraccio ma con gomito funzionante, Nimbuto & aperto
[asmanm smperta s mﬂggmr ‘parte ded mnrmm [ﬂutandu_

cosi di molto la sunamzmng muth: ta,stldmsa i astane} La

protesi va calzata infilando il gomito fra due anelli, uno che
- nimanea sopra il gomito & 'altro sotto, appena prima dell'avam-

braccio. Questi due anelli sono uniti alla protesi con una plac- '

‘ca regolablle che permette di allargare gli anelli quando it

bambino cresce e trova stretta la misura precedents. Questo

~ evita di dover cambiare l'imbuto. swante fino che fa mam i

stessa non va fuori proporzione,

Per i nostri Associati che aspettano notizie sulla mano in f&ss
sperimentale ad EDIMBURGO per i bimbi con parziale o taota-
e mancanza della mano, ho pariato con il tecnico colmvolta in.
guesto progetto. Mi ha spiegato che i bambini di 10-11 anni
che stanno portando la mano hanno buoni risultati con la fun-

zionalita della stessa Il problema pits grande & quelio della

accettazione della mano stessa; hanno quind decisa di pro-
lungare Iespaﬂrmntﬂ su bambini di 3-4 anni per vedere se
accettano con pil spontaneita la mano. Tecnicamente quasi -
tutto & pronto per la commercializzazions,

I Dott. NEFF ha itlustrato un infervento chin.lrgmu per creare

ur gﬂmﬁcanmmale nei bambint che ne sonb sprovvist; sull'a-
vambraccio cosi ricostruito si pud faciimante adatiare una pm-
tesi. Ogni 5-8 anni Vintervento va ripetuto.

E stato possibile incontrare Il Segretario Generale del
“REACH G.B.” JOHN BRUCE ad i rappresentanie def “AS-
SOEAC™ (FRANCIA) BENOIT GAUTHIER. Insieme abbiamo
discusso la possibilita di una collaborazione europea, con al-
tre Associazioni di altri paesi Mumearicaments messi insieme i
nostri figli avrebbero pltf impatio sulle Autoritd Sanrrana e Ie :
Aziende presso le quali noi lavonamio.

I nostro depliant & stato dato alla delegazione Fiussa che ha-
dimostrato notevole interesse alla nostra Aﬁsuclazlune ‘an— :
'che s2in HM&SFA una analoga sznalhea non. &smﬂ
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Una nuova protesi mioelettrica
Una nuova opportunita per i nostri figli

Forse alcuni di voi gia sapranno che la "OTTO BOK”, industria tedesca produttrice di protesi, ha
recentemente fornito ad alcuni centri ortopedici italiani (RIZZOLI - INAIL di Budrio - ARTE
ORTOPEDICA di Budrio) il prototipo di un nuovo arto mioelettrico da applicare a bambini nell'eta’
dai 3 ai 5/6 anni. (Per il momento e ' disponibile in questa unica misura piccola).

Una di queste nuove protesi &' stata appli-
cata a nostra figlio Nicold che ha 3 anni e
mezzo ed & nato con una mancanza della-
vambraccio e della mano sinistra.

Micold ha utilizzato fin dagli 8 mesi di eta’
una protesi estatica e nel momento In cul gil
abbiamo proposto e fatto vedera "la mano
che sl muove” &' sembrato sublto interessa-
to ma allo stesso tempo un po’ riluttante
all'idea di cambiare Il suo vecchio arto.

La nuova protesi micelettrica gll &' stala
applicata nel Gennaio 1989 da ROBERTO
CAVRINI dell ARTE ORTOPEDICA di Budrio.
Il nuovo arto pesa 350 grammi (rispetto al
550 grammi dell'arto mioceletirico Ingless) ed
ha l'enorme vantaggio, oltre a quello dal
peso, dlavere la plla incorporata nel bracclo
evitando cosl' al bambino Il fastidio della plla
appesaallacintura e del fllo, causa frequen-

cassea

te di guastl elettricl.
Nicold ha iniziato ad utilizzare I'arto micelet-
trico par qualche ora al giorno; all'inizio con
un po' di fastidio e di diffidenza (e” comun-
que un po’ pil pe-
sante e pid stretto
dell'aric estetico) &
pol con sempre
maggicre padronan-
za e facllita’

Malia foto lo vedeta
intente ad Infilare
perling, altra volte lo
usa per tenere in
mano e frasportara
oggettl, altre ancora
per guidare la sua
bicicletta. La mag-
glor parte del tempa
si diverte Invece ad
aprire e chiuders la
mano, senza farna
un utilizzo particola-
re, come sa gll pla-
dea delle dita che
sl muovono.

L'estetica della mano &'
decisamente migliorata.
La prensione &' rasa pos-
sibile dal funzlonamento
inaperuraechlusuradi3
dita (pollice, Indice e
medio) & permeftte una
presa molto efflcace.

Il funzionamento della
mano avviens, come nel-
le precedentl, attraverso
gil Impulsi che il muscolo
trasmetie gli elettrodl,

Pearil momento abblamo decisodi non met-
tere a Nicold la protesi miceletirica per an-
dare all'asilo dato che &' comungue pil
impegnativa ed || bambino preferisce dopo
qualche ora tornare all'arto fisso,

Abblamo parlato del nuovo arto con l'inge-
gnere della "OTTO BOK™ che lo ha proget-
tato. Sono gia state praviste alcune modifi-
che al prototipo. La pila che per Il momento
ha la forma rettangolare dovrebbe essere
adattata alla rotonditda del bracclo per
mantenera un aspetto estelico, e sl sta
inoltre studiando la possibilita di rendere |l
braccio impermeabile in modo da poterlo
usare nell'acqua.

L'arto definifiva dovrebbe essere disponibile
verso 'estate.

Sa ¢l fosse gualcuno particolarmente inte-
ressato ad avers ulteriori informazionl, pud
contattarc] direttamente al nostro numero
telefonico di MILANG - 02/4987212 - LAC-

CISAGLIA.

PATRIZIA LACCISAGLIA

I.rr- - = — — — e :‘i'\l
DALLA SEGRETERIA GENERALE Rassegnastampa chiedeva da chi potesse avere informazioni sull' applicazione \I
di arti artificiali ai bambini & stato consigliato di rivolgersi a
Cisembra cpportuno fornire una breve rassegna degli articali "RAGGIUNGERE",
apparsi sulla stampa che parlano della nostra Associazions,
- Famigha Cristiana, Marzo 1988
| -~ = Cronaca di Siracusa, 15-12-87 Una farmegha ringrazia la ivista per avers pubblicato un suo appello
Vaslo spazio & stato dedicato a una intervista con Danigla  che ha pol dato luogo alla sua adesions a “RAGGIUNGERE”.
Vasques, nostro delegato regionale per la Sicilia e oggi anche
membro del Consiglio Direttivo di Raggiungere. Danielainter- - Cosriere di Novara, 7.7.88.
viene contro la disinformazione riguardo ai bambini che na-  Un'intera pagina & stata dedicata ad una intervista col nostro |
soono con mancanze agli arli superiori e “contro la cullura della Segretario Generale Valeria Abbiate. Valeria racconta com'a |
clandestinita”. Daniela lamenta alla latitanza e all' inefficenza  nata 'Associazione, e spiega le grandi dificotta che incontra in
delle strutture pubbliche e I'arretratezza in cui versa il nostro  Halia chi cerca assistenza protesica per | bambini. “Se in Inghil-
paese nel campe dellapplicazione delle protesi ai bambini. tema e negli altr passi CEE | barmbini vengono prowvisti di prote-
si gia a tre mesi di vita e a tre-quatiro anni di quelle funzionali -
— Grazia, 27.3.1988 dice Valeria Abbiate - l'iter in lalia & molto pilh lungo e faicoso
Nella rubrica “le donne parlanc” in risposta a una leftrice che  per un'eccessiva burocrazia e la caltiva gestione defla Sanita.”
'\? A ) i i L )
_--“’
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perché quello € vostro figlio, Ci hanne aiutato
molto, Melania i ha detto: “perd lo voglio con
rutte e due le mani”. E' stain una frasc tipica per
una bambina della sua eth, abbiamn capito che
i non dovevamo dammatizzare, Le abbiamo par-
Iato con calma, abbiamo fatto in modo di farle
capire che il piccolo Angelo eraunbambino che
voleva solo una famigha, una sorellina. Mela-
nia ha saputo comprendere ¢ dopo non vedeva
I'ora di partire per abbracciare il fratelling,
Cari Fabio ¢ Rosa un augurio di cuore alla

Natale 1988

il sorriso di un angelo

Riprendiamo dalla rivista "Il foglio dell’Ai.Bi.” la storia di un
bambino brasiliano, Angelo, nato senza una mano e con due
sole dita dell'altra, adottato da una coppia di Varese, Fabio e
Rosa Bertin.

Ripercorriamo le tappe:

Marzo 88: esce il numern 7 del nostro notizia

rio Vil foglio dell” ALBi". Nella mbrica "Un
amico pervolta” viene presentata | Associazio

ne italiana "RAGGIUNGERE”, costitoita da
genitor di bambing con ani superion arificia-
Ii.

2% Aprile 1988: L amicolo, letto a san Paolo,
suscita intereszse. Dal Brasle viens contattala
"RAGGIUNGERE" perun case di un bambino
ahbandonato nato senea la mano sinistra ¢ con
due sole dita alla destra,

29 Aprile 1988: L' Associazione "RAGGIUN-
GERE" telefona all” Ai.Bi.: "Cosa =i pud fare ",
4 Maggio 1988 (ore 21): L"AiBi. informa del
casouma famiglia in lista di attesa: Fabio e Rosa
Bertin:

4 Maggio 1988 (ore 21.10): Fabio richiama
U'Ai.Bi.: "Quando possiamo partire?™.

21 Maggio 1985 | coniugi Bertin rientrano in
Italia con il loro figlio, Angelo, di un mese.

Ecco cosza hanno fsposto § coniugi Bertin alle
domande del giornalista:

(puando avete ricevuto la telefonata che vi av- |
vertiva del caso relative al pleccole Angelo,
che reazioni avete avuto ¢ che sentimenti avete |
provato?

Aspetiavamo quella telefonata da tanto tempo... |
Chando € arrivata € stata una cosa stupenda. Era-
vamo tutli e due emozionati e felici: Ci avevano [

datounpn’ di tempo per riflettere, ma dopo solo
cingue minuti abbinmo subito richiamato, non
eapivamo perché dovevamo aspettare, Nostro
figlio era quello, I"avevamo saputo subito!

I vostri parentl, gli amicl, la vostra figlin

Melnnla, come hanno appreso la notizia e in
che modo hanno accettate questa nuova si-
tuazione?

Cruella stessa sern, anche se era tardi, abhiamo
chiamato i genitori e i fratelli. Subito ci hanno
incoraggiati ¢ sostemii. Se Dio ve lo ha dato &

vostra famiglin e al plecole Angelo, che, ne
siamo certi, vl compenseri delln vostra scel-
ta cornggiosa con grandi soddisfazionl.

Valerie Webh Abbiate

—
,*F/ E— — =
- Corriere della Sera, 21.2,1988 - Grazia, 14.9.88, d
Flash sull'intesa raggiunta dalla nostra Associazione con 'USSL  Un trafiletto informa dell’accordo raggiunta con ta USSL 75/7 di
75/7 di Milano, che ha accettatn di mettere a disposizione un  Milano, gia citato,
fisioterapista per addestrare | bambini all'utilizzo deli’arto mioe- _
letirico. Della fornitura @ messa in opera di tali arti avrebbero — Il Giorno, 28.11.88. :
dovuto occuparsi, secondo tale accordo, le Officine Ortopediche Viene dato ampio spazio a un articolo che parla della nostra
Rizzoli di Milano. Associazione ¢ dei suoi obiettivi, E intervistata Valeria Abbiate,
che spiega le difficolta incontrate in [talia dai bambini che necas-
- Gigrnale di Pordenone, Agosto 1988 sitano di una protesi, e illustra i risultati oftenuti fino ad ogagi da
E citato il caso del nostro associato Enrico Pupolin, di Savorgna- "RAGGIUNGERE”, |
no, padre di Sandro, un bimbe nato nell'ottobre 1985 privo degli
arti supariori, Anche il signor Pupolin si @ dovuto sconfrare con i - LU'Unita, 26.1.89
problemi di isolamento, disinformazione, inadeguatezza delle  Un articolo illustra *l prodigi della mano mioelettrica”, applica-
strutture pubbliche. Sandro ha potuto essere dotato di protesi ta ad un bambino dalle Officine Ortopediche Rizzoli di Bolo-
solo recentemente, purtroppo con rtardo rispetto ai templ otima-  gna. Viene ricordato il ruolo svolto da “Raggiungere”, che ha |
li, ma ora sta bene, ha raggiunto la sua autonomia e fraquenta costituito lo stimolo al raggiungimento di questi progressi in
'\_'t}laslh nido. ke fealbes i e b ._._.aj/‘
"RAGGILNGERE"




LA LEGGE PER VOI

Modalita per ottenere protesi all'estero
L'ltalia ha stipulato numerose convenzioni sanitarie con molti Paesi del mondo, ai nostri fini le piu

a) convenzione con | Paesi della CEE (Bel-
gio, Olanda, Lussemburgo, Germania
Federale, Inghilterra, Irlanda, Francia,
Spagna. Portogallo, Grecia, Danimar-
ca)

b) convenziconl bilaterali con | Passi confi-
nant] (Yugoslavia, Svizzera, Austria)

c) altre convenzioni bilatelari {Brasile, Ca-
nada)

In questa sede faro' riferimento solo alla
normatlva della CEE,

Occorra fare due |potesi;
I} Assistenza sanitarla dl base
I} Fornitura di protesl

I} L'assistenza sanitaria di base viene ero-
gata se, alla partenza, sl &' in possesso
del modello E 112 (E centododicl), che
equivale alla nostra tessera sanitarla o
che permette di usufruire delle stesse
prestazioni sanitarie erogate ai cittadini
del paese ospite (molto differenziate ra
| divers| paesl della CEE),

Cuesto modello permette di essere as-
sistitl In caso di malattla durante Il sog-
glomeo all'estero, o di Incidents stradale
o di altra natura; esso viene rilasclato
dagll uffici amministrativi dell'USSL di
residenza, cioé da quegli ufficl ove ¢l sl
reca a scegliere il proprio medico curan-

P‘:g'm_a 6

importanti sono:

la.

I} Per la fornitura di protesi bisogna richie-
dera il modello E 114 (E centoquattordi-
ci) almeno due - tre mesi prima della
partenza,

Per ottenere tale modello occorre seqguire

questo fter

1 - Prescriziona di un primaric ospedaliero
ortopedico o pediafra, su carta intestata

dell’Ente o Divisione Ospedaliera da cui
dipende, con firma autenticata dal DI-
rettore Sanitarlo.

Malla prescrizione e’ opportuno indicare
anche la struttura ospedaliera o univer-
sitaria presso cui ci si reca per ottenere
la protesi;

2 - Munirsi di documentazione radiclogica e
clinica attestante la malformazione;

3 - Farsi inviare, se possibile, la prenotazio-
ne scritta per il ricovero o per la visita
spacialistica che preceds I'applicazione
della protesi;

4 - Compilare una domanda In carta sempli-
ce, Indirizzata alla USSL competenta
per tarritorio, con richiesta di autorizza-
zlone per ottenera le prestazion| neces-
saria all'estaro, Indicando la diagnosi e
le cure di cul sl abbisogna;

5 - Certificato di residenza in data rion ante-
riors a tre masl;

6 - Fotocopla della tessera dl Iscrizione al

Servizio Sanitarioc Mazionale (libreto

dedla multual;

7 - (Facoltalivo ma consigliabile) Stato di
servizio o cerliflcato di assunzione rla-
sciatl, rispettivamente, dall'ente o dal
datore di lavoro da cui sl dipende;

8- Con twttl questi documenti, recarsi all'Ui-
ficio Invalidi della propria USSL | chie-
dendo [l rilasclo del modello con autoriz-
zazione esplicita al fipo dl prestazione
richiesta:

9- Presentare questo modello alla struttura
estera che eroga le prestazioni e che lo
tratterra per |l imborso della spesa;
Par chi volesse chiedere Il rimborso in-
diratto, cloé per chi vuole pagare Ia
protesi e poi chieders il rimborso alla
USSL, vi &' da agglungere saolo che ;

a - Occorre sempre |'autorizzazione
preventiva dalla propria USSL, per
cul occorre comungue la trafila che
he gia descritto, sccezion fatta per i
documenti al puntig e 7;

b - Al rientro In ltalia bisogna prasentars
un certificato di visita & dl applicazio-
ne di protesl| oltre alla fattura com-
merciale comprovante [avvenuto
pagamento.

CQuestl documentl &' meglio che sia-
no redattiininglese o, altrimenti, tra-
dotti In Itallano;

¢ - Comungue, il rimborso cosi’ oftenuto
nen pud superara Il 50% (clnquanta
percento) della spesa sostenuta.




OPUSCOLO INFORMATIVO N1

Suggerimenti utili

Il problema della nascita

Se avetedatoalla luce un figlo con un arto mancante, sapete quale
angoscia avete provaio. Avete dovulo fronteggiare alcune sensa-
zioni dolorose come depressions, ansieta, sofitudine e forse anche
sensi di colpa e di frustrazione. E' anche possibile che vi slate
tormentati a lungo cercando di scoprire la causa della mancanza
dell'arto solo per ritrovarvl al punto di partenza. Potete anche
esservi rimproverati, chiedendovl quale vostra azione passata
possa in qualche modo aver causato il preblema del vostro bambi-
no. E' probabile che | medicl vi abbiano posto delle domande sulle
vostre precedentl malattie o sull'assunzione difarmaciin gravidan-
za. Questo pud avervi indotto a credere che 1 dottorl fossero al
corrente di qualche cosa, ma che non volessero farvena partecipl.
Il fatto & che | dottorl non possono darvi una risposta perché essi
slessi non ne hanno, al massimo possono avere qualche ipotesio
qualche teoria personale. La medicina non & ancora riuscita a sple-
gare il motive per cul un arto smetta di svilupparsi normalmente
durante la gravidanza. Le ricerche dunque continueranno. Va
tenuto presenta tuttavia che ci sone sempra statl bambini natl con
mancanza di arti superiori e che non & quind| un problema dei nostri
giorni,

Tutto cid non induce tuttavia le madri a smettere di rimproverarsi,
a 5@ vi trovate in questa difficile situazlone, potete probabilmenta
chiedere ajuto ad un altro membro di RAGGIUNGERE o ad un
assistente soclale, E necessario che slate tranquilll per la vostra
felicita, la felicitad della vostra famiglia e soprattutto del vostro
bambirg.

Ci saranno mementl In cul come genitori vi sentirete arrabbiatl con
ivostrifigli e cid & naturale dal momento che siete esseri umani. Se
avete provalo rabbia quando & nato il vastro bambino con un arto
mancants, &importante che sapplate che questa é una reazione del
tutto naturale. Visiete forse disperati: non sapevate come affronta-
re la situazione. Sa inizialmente avete provato un senso di rifiuto o
avete avuto difficolta a guardare I'arto, sappiate che anche questa
& una normale reazione umana. Messi di fronte a qualche cosa di
strano ed insplegabile, non c'é da meravigliarsi =e avele provato
queste sensazioni: non significa certo che Il bamblino non & amato
o che non siate del buonl genitori. Quando Il vostro bambino
comincera a crescere ed a Imparare tante cose nuove, vi dimenti-
cherete In fretta di tutte di tutte gueste sensazioni spiacevoll.

Timori perli future

I vostri timori possono essere vaghl oppure specifici, Mon avendo
esperienze precedenti nel tratlare il problema di vostre figlio,
naturalmente non sapete cid che vi aspetta. Potreste avere difficol-
ta ad Immaginare vostro figllo che va fellcemente a scuola, che sl
diverte a giocare con | compagnl o che prende appuntament|
quando & adolescente. Finché non vedrete vostro figlio sviluppare
qualcuna delle sue capacita naturall, sarete portati a sottovalutare
il suo potenziale. L'esperienza dei sod di RAGGIUNGERE dimostra
che lo sviluppo di questi bambini & uguale a quello di qualsias| altro
bambine. Vostro figlio avra qualche limitazione come qualungue
bambino, ma avra anche la capacita di adeguarsi al suol limitl & d
trovare |l modo di realizzare cib che vuole. Le esperienze raccolte
da RAGGILUNGERE lo provana costantemente. Ricordate, nessuno
di noi pud preveders |l futura, e penso che nessuno di nol lo voglia,
e neppure lo si pud controllare; sl pud solo fare affidamento sul
presente. Come tutti | genitorl, vi troverete placevolmenta sorpresi
nal vadere crescera vostro figlio,

Reazlonl della gente

| genitori sono spesso precccupatl @ non sanno comes comportars|
di fronte a questo problema. In effetti non ¢'é una formula magica
o "un modo glusta™. Il modo giusto di comportarvi lo scoprirete col
passare del tempo, contattando le altre famiglle socle di RAG-

GIUNGERE e sperimentando di persona. Quando gquesto verra,
sarete molto meno ansios] nel vostro atteggiamento nel confrontt
delle alire parsone. Molti genitori ritengono che le domande dirette
siana le pil felici da gestire, ad esempio se qualcuno chisdesse:
"Che cosa € successo al braccio di suo figlio 7 vol potreste sempl|-
cemente rispondere: " E nato senza una mand”. Potreste dire di pii
o di meno a seconda della situazlone. Alcuni genitorl trovano pla
facile rompere il ghiaccio alutando le persone ad esprimere |a
domanda che nen sanno formulare direttamente. A nessuno place
essera fissato e vol potreste sentirvi irritati vedendo qualcuno
fiszare vostro figllo per un periodo di tempo prolungato. Ricordate
comungue che fa curiosita & un fatto naturale, & il tentative di
apprandere qualcosa su cid che é nuovo o diverso. Vol stessilofate
in continuazione.

Autoaccetiazione

Lamaggior parte deigenitori ¢ precccupata dicomelareazione delie
altre persone possa influenzare le sensazioni del propri figli, La
domanda sottintesa sembra essere: "Come pud mia figlic accettare
se slesso, se deve prima affrontare le reazioni negative dagli
altri?. L'autoaccettazione & la valutazione oblettiva della proprie
forze e debolezze. Questo ¢l permetts di vivera, di divertircl e dicre-
scere a dispetto delle frustrazion| e delle erlsi della vita. Come si pud
alutare |l proprio figlic a sviluppare un atteggiamento sereno nei
riguardi di se stesso? Prima di tutto devono essera chiare le vostre
responsabllita. Non potete provare delle sensazionl al posto di
vostro figlio o vivere la sua vita. Non siate iperprotstiivi, rispondete
come meglio potete alle sue necessita e cosi facendo porrete le basi
sulle quali vostro figlio potré costruire. Il suo futuro le sue necessita
sono quelle di ogni altro bambine. A parte | normall bisogni di cibo,
riparo, vestiti e cure mediche, egll necessita di atfetto e di calore.
L'aspetto esteriore del vostro amore per lul. Ha bisogno di educazio-
ne, svago, amicizia e di rispetto della sua Indlvidualita, La vita offre
melte possibilita di cresclta autonoma, permettete quindi a vostro
figlio di usufruirne, senza iperproteggerlo e senza pretendere da lui
la perfezione.

Le domande dl vostre figlic.

Prima che vostro figllo cammini, noterete che & perfattamente
conscio della crescita del suo corpo. Scoprira | suol occhi, | naso,
le estremita, ecc... Alcunl genitarl divertano Inutimente ansios!
quande il figlio comincla a prestare attenzione ai propri artl. Temono
che si possa sentire a disaglo quando notera qualche differanza. E'
di aiuto e di conforto sapere che le scoperte del bambino non
significano che egli stla dando un gludizio critico su se stesso, dal
momento che In questa fase non ha la capacita intellettuale dl
giudicara e di valutara le cose come un adulto. Questo pud essere
Il vostro gludizio, ma non quello di vostro figlio. Tenete presente che
vostro figlio rion ha sperimentato le emozionl che avete provato vol
quando & nato e quindi cercate di non dare complicate Hsposte alle
sue domande semplici. Se il bambino chiede perché non ha una
mano, egli vuole ina risposta sincera. La semplice verita & che egll
énato senza una mano. Non ha la vostra stessa precccupaziona di
saperne Il motivo. Alcuni bambini fanno domande, altrl no. Se il
vostro bambino nen ne fA non interpretate clé come un segnao di
disturbl emaotivi. La personalita del bambini é diversa dacaso a caso
&d alcunl possono non avvertire la necessita di fare domandes. Tut-
tavia dovete sempre dimosltrare a vostro figlio la vostra disponibilita
a rispondere alle sue domande con un attegglamento sereno. Dal
momento chal bimbi osservano il mondo intorne a loro, vedono cre-
scere alberl e fiorl e si rendono conto anche della loro crescita per-
sonale, cosi ¢l pud essare la naturale convinzione In loro cha il brac-
cio o la mano mancantl possano ancora crescera. Se vostro figlio vi
chiede: "Il mio braccle crescera 7 vol potete splegargli che il suo
bracclo crescera in volume proprio come lul diventera pll alto, ma
che non potra sviluppare la parte mancante. Se vol avete altri figl
polraste essere precccupati delle loro reazionl davanti all'aro
mancante del fratello e della sorella. La magglor parte del genitor|
scopre che | fratelll accettane Il bambino senza troppe difficolta, &
cosl pure tuttl gli altrl bambini con cui viene a cnn.t&Hn.

ol presadies namens

"RAGGILNGERE"
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| SEGNALAZIONE DIFFICOLTA’ CON USSL |
I Nome del Socio s I
lusstn. di :
: Presidente dell'USSL i
I Coordinatore sanitario : I
1 Coordinatore amministrativo I
i Persona con cui trattate ~ -1
I Problema . § |
AGGIORNAMENTO ELENCO AGGIORNAMENTO ELENCO
NUOVI SOCI ONORARI | HUOVI SOCI ORDINARI
1 GIANMNICONTU
| GIUSEPPE CORVALL VIA F.LLI CERYI N 14 10042 MICHELING [T
VIA MANOMNLE N34 BE100  SIRAGUSA TEL. 911/60553732
2 FAMIGLIA RESMIMNI-HASSIVERA |2 GIOVANNI MONTRESOR
W.LE UMBRIA M 1D7 235 MILANG VIA OATI MANARA W T ATEM  VEROMNA
3 FAMMGLIA RIGOTTI-CONSOLANDI TEL. (45502920
VIA PELLIZZONE M4 20131 MILANG A ANTONIO MACRI
4 LUGIA BARCNCELLI INT. MARENA N. 107 LOGC, PASSOVECCHIO 88074 GROTONE [CF)
VIA BERGAMO M.10 20135 MILAND TEL 0262/001234
5 OFF, OATOPEDICA "MARIA ADELAIDE S A.L" 4 AMTONIC LABRIOLA
LUNGD DOAA-FIRENZE M. 125hls 10153 TORING WVIA DON LG STURZD M. & 73018 TREPUZZ (LE)
& MALIRIZIO MINERVA TEL 0B37/758733
VIA ANGULLI N. 62 73039 TRICASE (LE) & ANGELD DI PACLA
7 M.ANTOMIETTA FRAGASSO .08 OSSIMING B3040 FLUMER (AY)
VIA MAZZINI N, 20 20098 5. GIULIANC (M) TEL. OB25/443500
& AGHEATO MAESTRONI
VIA DELLE ALGHE M. 70 0125 FOMA

TEL 0878050300

T GHOVANNI ARFEGH)
WA MAROHCELLI N, 12 20048 CARATE BRIANTA [MI)
TEL 0362900185

COME DARE IL VOSTRO CONTRIBUTO A "RAGGIUNGERE”

A. Inviare assegno circolare o bancario (non trasferibile) intestato a:
RAGGIUNGERE, al tesoriere Renato Ferrari, Via Carpi 20 20131 Milano
B. Effettuare versamento su ¢/c postale n. 58947201 intestato a
RAGGIUNGERE/ Ass.ltal. per bambini con arti sup. artificiali, Via Cherubini 6 20145 Milano
C. Effettuare versamento su c/c n. 4738881/01 presso la
Banca Commerciale Italiana Agenzia n.9 di Milano, intestato a RAGGIUNGERE
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