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La voce del Presidente

Manca ancora un centro protesico per bambini

Abbiamo recentemente contatiato
sia il Ministero della Sanita. sia il Mini-
stro degli Affari Scciali, on. Rosa Rus-
so Jervolino facendo presente l'arre-
tratezza della situazione italiana
rispetto ad altri paesi nel trattamentao
protesico dei bambini.

Manca infatti in Italia un centro spe-
cializzato, ove | bambini possano
essere dotati efficacemente sia di pro-
tesi estetica, che di protesi funzionale
o micelettrica.

Come dovrebbe essere, quali regui-
siti dovrebbe avere tale centro?

Soprattutto e anzitutto deve avere
capacita adeguate a trattare tutti i
bambini che ne hanno bisogno, sen-
za afttese burocratiche o dovute a
carenza di disponibilita. Per chi ne ha
bisogno, la protesi & una necessita e
non un lusso. | bambini devono poter
essere protesizzati molto presto e
hanno successivamente bisogno di
frequenti rinnovi e adattamenti. Un
centro non pud essere chiamato tale
se non & in grado di soddisfare queste
necessita senza lunghe attese. Inoltre
deve avere strutture moderne, perso-
nale specializzato a trattare i bambini.
| medici ed i protesisti devono essere
aggiornati sui progressi tecnologici e
saper consighare adeguatamente le
famiglie.

Il centro deve poter offrire una scelta
di protesi adatte alle varie necessita e
fornire I'assistenza adeguata per la
messa in opera di protesi mioelettri-
che. Vi devono essere psicologi e
fisioterapisti, Quando un bambino vie-
ne dotate di un arto micelettrico
dovrebbe ricevere un training adegua-
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to, altrimenti non sara in grado di uti-
lizzare bene l'arto e finira per rifiutarlo.

Vi deve essere possibilita di ospitare
agevolmente all'internc e all’esterno
del centro le famiglie che vengono da
altre citta per il tempo necessario.

Ebbene tutte guesto, e non mi paio-
no pretese irragionevoli, in altri paesi
esiste e in Italia no. E" un fatto, Mon
se ne abbia a male chi sta comunque
lavorando per migliorare le cose. E
non se ne abbia a male il Professor
Schmidel, del centro |.N.A.I.L. di
Budrio.

E' vero, qualcunc dei nostri associa-
ti, non molti per la verita, ha trovato
assistenza anche al centro LN ALL.
Ma non & certo quello il nostro model-
lo di centro protesico per bambini,
almeno finché le cose resteranno
COMme song 0gagi.

| centri ortopedici pid vicini alla
nostra Associazione e pid sensibili
alle nostre esigenze sono oggi le Offi-

cine Ortopediche Rizzoli di Milano ed
il Centro Ortopedico di Roberto Cavri-
ni di Budrio. Ad entrambi siamo grati
per gli sforzi fin qui fatti per migliorare
'assistenza protesica ai bambini in
Italia.

Mon a loro sono indirizzate le nostre
lamentele, ma piuttosto ad uno Stato
che non & in nessun modo presente
per aiutare a risolvere il problema,
anzi lo aggrava con i tempi di paga-
mento incredibilmente lunghi con cui
le LI.5.L. sono solite imborsare i cen-
tri privati convenzionati.

Ottenere una efficace assistenza
protesica é |'obiettivo principale per
cul & sorta questa Associazione e nel
1890 intendiamo intensificare la pres-
sione sulla classe politica, perche si
occupi di guesti problemi.

Ne parleremo nel corso della prossi-
ma riunione. A presta.

Massimo Laccisaglia
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Obbiettivi raggiunti

La storia di Sandro Pupolin

Cari amici lettori, in questa pagina Vi
voglio raccontare le " disavventure™
della mia famiglia.

Mi chiamo Enrico Pupolin, abito a 5.
Vito al Tagliamenta (PN).

Il nove ottobre del 1985, dopo una gra-
vidanza non facile e sottovalutata dai
medici, mia moglie ha dato alla luce San-
dra, il mio secondo figlio. Alle prime mie
richieste. riguardanti lo stato di salute del
bambino la risposta & stata positiva, ma
io avvertivo una strana sensazione.

Questo accadeva subito dopo il parto.
Per tranguillizzarmi decisi di rivolgermi al
medico e all'ostetrica. Qui sono comin-
ciali i problemi.

Da loro ricevetti la notizia che || neana-
to presentava una sindrome malformati-
va congenita per aplasia radio ulnare
bilaterale. In parole semplici si trattava
della mancanza degli avambracci e delle
mani. Mon ¢i sono parole per descrivere
le sensazieni che si provano in quel
momentol!

Alla mattina, in ospedale. travai vuoto
intorno a me, Dovett chiedere per favore
al primaric della pediatria se poteva aiu-
tarmi a dare la notizia a mia maglie.
Questo spiega gia in che solitudine mj
trovavo.

Messun medico si preoccupd di darmi
delle spiegazioni su cosa era accaduto al
mio bambing, perchée possono avvenire
gueste mallormazioni e se ¢'s una causa
specifica. Credo che questo fosse un
mio diritto. Dopo alcuni giorni, sperando
in gquesta spiegazione, anche perché mia
moglie aveva fatto quattro ecogratie,
quindi | medici avrebbera dovuto riscon-
trare la malformazione del feto, mi recai
dal Direttore Sanitario dell’'U.S.L. .Da lui
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ricevetti solamente delle blande spiega-
zioni. Qualche tempo dopo, pubblicai
degli articoli di denuncia su quotidiani
locali per avere delle risposte e per
sapere come mai con quattre ecografie
non erano rivsciti a fare una diagnosi pri

ma della nascita. Ancora oggi sto aspet-
lando quelle risposte.

Alcune persone interpellate dissero
che, conoscendo la maliormazione anti-
cipatamente, avrei sofferto di pil. Questo
perd non giustifica il torto fatto a mia
moglie. Quello che avremmo deciso o e
mia moglie sarebbe restata comungue
una scelta personale.

Ci consigliarono di rivolgerci ad un
avvocato ed ad un medico legale per
chieders un risarcimento allU.5.L.. Ma
Queste brave persone ci demoralizzaro-
no alla loro prima richiesta di parcella.
Amareggiat ci siamo rivolti al Tribunale
dell'ammalato: una altra presa in giro.
L'unica nostra soddisfazione, dopo molte
fatiche, & stata, che ora nel nostro pae-
5@, C'& pil prevenzione riguardo a guesto
lipo di malformazione, ;

Passo cosl il primo periodo, forse il pid
brutto.

Per cercare di dare una risposta a mille
domande ci siamo rivolti ad un centro
specializzato della nostra regione. In
guesto centro, fecero a Sandro molte
radiografie, fotografie, che nessuno sa a
cosa siano servite, e, con una visita a
pagamento, ¢i consigliarono di rivelgerci
a un centro ortopedico nazionale, Pran-
demmo cosi i primi contattl. In questa
struttura, depo un anno di attesa, non
erano in grado di darci qualche indicazio-
ne sulla data della chiamata della prima
protesizzazione. Provate voi ad immagi-
nare quelio che potevamo pensare sul
futuro del nostro bambine.

In guel periodo un nastro conoscente
pediatra ci portd a conoscenza di una
associazione di nome "Raggiungere” con
sede in Milano.Prendemmo. subito dei
contatti telefonici con la Signara Valena
Abbiate, segretaria di guesta associazio-
ne, Le spiegammo il nostro caso e Lei
personalmante ¢i aiutd ad avere due pro-
tesi melto velocemente presso il Centro
Rizzoli di Milano.

Mell'agosto dell'88 portamme a casa le
prime protesi estetiche, Vedendo indos-
sare a Sandro queste prime protesi,
soprattutto a nol famigliari, abituati a
vederlo senza braccia, si arrossarono gli
occhi. Sandro, all'inizio, accetto con fati-
ca le protesi perche limitavano i suoi
movimenti, dato che aveva gia trovato
una sua autonomia.Sola insistendo si
riusciva a fargliele portare due o tre ore
al giorno,

Dopo aver letto un articolo su un inser-
to del "Corriere della Sera” che parlava
di nuove protesi mioelettriche malto pid
leggere delle precedenti, ci mettemmao

subito in contatto con la nostra associa-
zione per saperns di pid.

Venmimmo a conoscenza che "l'Arte
Ortopedica” di Budrio era in grado di for-
nirci questi nuovi profotipl di protesi.n
breve tempo I"Arte Ortopedica” ci diede
I'arto artificiale destro micelettrico della
nuova generazione,

Dopo alcuni mesi ci forni anche il sini-
stro .Queste protesi sono le migliori che
si possano trovare in Europa.

Mon tutte gueste disavventure sono
state negative per la mia famiglia, anzi
oserei dire che in un certo senso sono
state anche positive. Fin dal giorno della
nascita, tante persone, guasi sconosciu-
te, hanno cercato di darci conforto. Molte
persone volevano fare da padrino a San-
dro, altri ancora gli hanno regalato cose
preziose e mai nessuno si & fatto proble-
mi per la sua menomazione. Questo &
stato di grande aiuto all'intera famiglia.
Grazie alla solidarieta della gente, abbia-
mao preso contatto con altre famiglie i cui
bambini hanno la stessa malformazione.

Siamo entrali cosi nel mondo dell'han-
dicap, ed & in questo modo che abbiamo
imparato che “I'handicappato non rice-
ve, DA™,

All'eta di un anno Sandro fu inserito in
una struttura pubblica, I'Asile Nido, nella
quale ricevette il "massimo” sia dalle
maegstre che daj suoi compagni. In que-
sto mado inizié un dialogo fra noi, la
struttura pubblica, i| Comune, lo psicalo-
go e il direttore didattico.

Cosi, vivendo in casa e in un ambiente
sereno, Sandro cresce senza alcun pro-
blema, amato da tutti, allegro e sempre
pronto ad un sorriso, al quale non si pud
dirg di no. In queste modo & stato sem-
pre un po’ viziato,

Attualmente frequenta il secondo anno
alla scucla materna con oftimi risultati,
Infatti indossa, per molte ore della gior-
nata. la protesi. Ha un buon rapporto con
i suoi compagni dato che maolti di loro
fanno a gara per giocare con lui e non
fanno differenza se porta o no le protesi.
Ha due maestre appositamente per lui;
una di sosfegno & una di assistenza, le
guali lo seguono meta giornata ciascuna,
Con gueste insegnanti e lo psicologo
sequiamao giorno per giormo lo sviluppo di
Sandro cercando di renderlo il pio sere-
no possibile. Sandro vive cosi tulle le
esperienze di un bambino della sua eta.
Svolge normali attivita didattiche. Tre vol-
te alla settimana seque un corso di nuoto
con una insegnante specializzata.

Un giorno, un papa, che aveva vissuto
la nostra esperienza, affermo che
“sarebbe stata una benedizione per la
famiglia®. lo gh dissi che era un bigotto.
Ora mi ricredo perché Sandro & un bam-
bino meraviglioso.

Enrico Pupolin

"RAGGIUNGERE"
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Lettera a “Raggiungere”

Storia di Giulia

Genova, 28/1/1890

Da guando & nata Giulia, la mia
sacaondogenila, il 2 maggio 1988, per
meito tempo non sono riuscita a trova
re una ragion d'essere per quello che
era successo: la mia bimba era nata
senza la mano destra.

La gravidanza era stata bellissima &
senza problemi; mi sono soffoposta a
ben 4 ecografie, tutte astremamente
rassicuranti: il feto cresceva bene -
sarebbe stata una femmina - parto nar-
male, peso presunio kg. 3,600

In una di gueste ecografie abhiamo
visto anche una manina; chi poteva
andare a pensare che l'altra non c'era?

Dopo fa nascita mi sono tormentata a
ricostruire con la memoria tutta la gra
vidanza. cercando possibili spiegazioni
a guello che & avvenuto: | medici non
mi sono siati di nessun aiuto, dopo
aver saputo che non avevo assunto
nessun farmaco.

La gravidanza & ancora un profondao
mistera: mi hanno parlato di una briglia
amniotica che ha avviluppato il braccio
nel momento dello sviluppo della mano
ma le cause di formazione di guesta
briglia non le conosco.

Mi & venuto in mente che duranta il
mese di ottobre {ero quindi al secondo
mesea) il mio primogenito, Alfredo, &
stato a casa dall'asilo per una forma
influenzale che aveva buttato a terra
un po' tutta la famiglia, Non avevo
voluto neanche prendere un aspirina
preferendo stare un po’ a letto e basta.

Certo & che quando non si sanno dare
dei perché si pensa sempre a fantoma-
tici Virus. Per fortuna & stato vicino a
me mic marito che ha tentato di con-
vincermi dell'assoluta inutilita a tormen-
tarmi sulle cause e che mi ha spinto ad
accetlare la situazione con coraggio. E'
un uomo meraviglioso, & convinto che
due mani sono sovente un di piu e che
la battaglia della vita si gioca con la
tesla.

Sono stata fortunata a poter contatta-
re, appena é nata Giulia, Patrizia Lac-
cisaglia che é slata di grande aiuto nel

momeanto piu critico. Ha avuto una
pazienza enorme nell'ascoltare le mie
lunghe telefonate, nel rispondeare alle
mie domande un po' ossessive ed &
stata subito propositiva nellindicarmi la
strada pic dritta per mettere le prime
protesi alla bambina.

Abbiamo partecipate solo ad un
incontro di "Raggiungere” ma ci &
bastato per convincerci della giustezza
dell'iniziativa e dellimpartanza di riunir-
ci in un‘associazione

Ringrazie "Raggiungere” di esistere.

Matilde Colla

Assemblea annuale di Raggiungere

Cuesta volta ci riuniremo a Budrio in provincia di Bolo-
agna e non pit a Carate per facilitare maggiormente gli
arrivi di chi risiede nel Centro/Sud.

La riunione @ fissata per domenica 20 maggio alle ore
11

Il luogo della riunione & la Ca di Metusco - Viale 1°
Maggio che ci & stata gentilmente messa a disposizione
dal sig. Hoberto Cavrini e dal suo socio sig. Vasco.

Dalle ore 11 alle ore 12,30 & previsto l'incontro con gli
associati per presentare e discutere i vari problemi della
Associazione.

Alle ore 12,30 ci sara una spaghettata in compagnia e
avremo cosi il tempo di scambiare quattro chiacchere
insieme prima di riprendere i lavori alle ore 14. Chiede-
remo ai partecipanti una piccola guota per il pranzo. La
cifra verra specificata nella lettera d'invito.

Mel pomeriggio & prevista la partecipazione di vari ospi-
ti.

Riceverete il programma dettagliato nella raccomanda-
ta che sara inviata a tutti i soci ordinari all'inizio di mag-

0.
1gl bambini potranno giocare allinterno & anche in giardi-
no. Gradiremmo la presenza di qualche nonna, babysit-
ter, o parente volenteroso per l'intrattenimento del grup-
po dei piccoli.

Per tacilitare I'organizzazione della riunione Vi preghia-
mo di compilare e di spedirci con URGENZA la scheda
allegata dove viene richiesto il numero di persone {adul-
tilbambini) partecipanti, se saranno presenti al pranzo e
il tipo di malfarmazione del bambing.

A presto!

Valeria Abbiate

“RAGGIUNGERE"
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La psicologa risponde

L'Associazione "RAGGIUNGERE™ &
nata con lo scopo di unire gli sforzi
dei genitori di bambini nati con
malformazioni agli arti superiori al fine
di facilitare l'ottenimento di ausili pro-
tesici e di aiutare i genitori stessi nel
difficile compito di sedare le ansie ini-
ziali e di dare al bambino sostegno e
serenita.

Ci siamo accorti che, pur avendo
nella maggior parte di casi ottenuto
cio che ci eravamo prefissati, spesso
I genitori si trovano a dover affrontare
giorno per giorno problemi diversi
senza sapere bene come comportar-
=11

Si tratta di genitori sparsi un po'
ovungue in ltalia, spesso lontani da
altre famiglie che hanno problemi
uguali ai loro e lontani anche fisica-

mente dalla nostra associazione.

Pur restando la nostra psicologia a
disposizione di chi avesse bisogno di
aiuto, consigliamo ai genitori di rivol-
gersialla loro U.S.5.L. di zona (o
presso i seguenti centri: Centri Servizi
Sociali, Consultorio Familiare, Servizi
lgiene Mentale Eta Evolutiva) e di
chiedere un appuntamento con ['assi-
stente scciale o con lo psicologo/a.

Questo intervento potrebbe avere
un duplice scopo;

- di ottenere un sostegno per la
tamigha. Nella maggior parte dei casi
le unita sanitarie non sono a cono-
scenza dell'esistenza di bambini con
problemi di malformazione e quindi I'-
niziativa di prendere contatto con la
famiglia non pud partire da loro,

- di fare in modo che lo psicologo di

zona si metta in contatto con la psico-
loga dell'associazione (il telefono &
sempre 02/498.72.12). Questa presa
di contatto potrebbe da una parte
tacilitare la conoscenza della nostra
associazione presso le U.5.5.L. e
dall'altra mettere al corrente lo psico-
logo delle difficolta che | bambini e le
famiglie devono affrontare.

Sarebbe di interesse comune cono-
scere le esperienze di quei genitori
che hanno provato o vogliono provare
a rivolgersi ai centri di cui abbiamo
parlato pil sopra.

Se avete invece un problema speci-
fico e preferite portarlo all'attenzione
di witi, scrivete alla Dott.ssa P. Alderi-
ghi - Via Cherubini, 6 - 20145 Milano

Il numero telefonico & lo stesso del-
I'associazione.

Ci siamo resi conto che | bambini
che utilizzano gli arti mioelettrici,
soprattutto quelli pid piccoli, hanno
spesso difficolta ad utilizzare posa-
teria, bicchieri o piatti di uso comu-
ne, in quanto I'apertura limitata della
protesi e la chiusura "a pinza" non
permetiono al bambino una presa
sufficientemente sicura.

Una azienda di Ravenna, la Medi-
mec, rappresentante in ltalia della
societa tedesca, Meyra, che produ-
ce ausili di riabilitazione di ogni
genere, ci ha fatto avere un catalogo
illustrativo di oggetti che potrebbero

Piatto con bordo

Dalla Segretaria Generale — Ausili di riabilitazione

Calice per bere

interessare bambini o adulti che
hanno qualche difficolta di presa con
la protesi mioelettrica.

Abbiamo fotocopiato alcuni articoli
che sembrano pid utili; un piatto con
il bordo rialzato anti-scivelo, un bic-
chiere con il manico, un coltello-for-
chetta per mano destra/sinistra e
posate con maniglia intercambiabile
can diverse varianti di forma. Tali
ausili potrebbero essere di aiuto
soprattutto nel momenteo in cui il
bambino inizia ad utilizzare la mioe-
lettrica, rendendo piu facile il movi-
mento di portare il cibo alla bocea.

a0 T
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Posate speciali
con manici intercambiabili

Spesso le posate normali scivolano
dalla presa ed il bambino potrebbe
essere disincentivato ad usare l'arto.

Diciamo che questi ausili potrebbe-
ro servire da “stimolo” iniziale per
dare una immediata gratificazione al
bambino che scopre di poter com-
piere senza difficoltd un movimento
altrimenti pil complesso.

Il catalogo contiene decine di arti-
coli diversi. Chi fosse interessato a
consultarlo pud richiederlo alla
Sig.ra Valeria Abbiate a Novara (Tel.
0321/36279).
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La visita di un nostro associato
al centro protesico di Houston - USA

Ho approfittato di un mio recente viaggio di
lavora negli Stati Uniti per visitare il "Medical
Center Prosthetics” di Houston nel Texas. Era
da gualche tempo giunta voce a Raggiungare
che questo centro si era specializzato nella
produzione di proiesi micelettriche di arti
superiori per bambini e pertanto ho ben
volentieri organizzato la visita, alla prima
occasione possitile, con lintento di raccoglie-
re intormazioni di prima mang sullo stato delle
cose. Peraltro mi é state anche possibile,
grazie alla collaborazione dei responsabili del
centro, di incontrare alcuni genitori di bambini
protesizzali trattati nel centro per un utilissimo
scambio di ides. Quello che segue & un po' il
resoconto della visita.

Il Centro non & mallo grande, anzi direj
abbastanza piccolo, vi lavorano circa 20 per-
sone in futto, Ne & presidente Tom Halsam,
“protesisia” certiticato (corrisponde ad una
laurea specifica che si ottiene con un corso di
quatiro anni pil due di pratica), che é ritenuto
un grosse esperto di applicazioni protesiche,
non sofo a livello statunitense

Rosa Jacobs & fa terapista responsabile del-
la riabilitazione ma anche un po’ il punto di
coardinamento di tutte le attivita del Centro,
inclusa lassistenza alle famiglie.

Il Centro dispane poi di altn due terapisti, un
medico fisiatra, otto tecnict protesici con a
capo una responsabile della prodduzione,

Mei programmi vi & anche |'inserimento di
uno psicolego. Esistono negli USA altri tre
centri simili a questo ma essi sono prevalen-
temente orientati agli adulti. mentre qui si
sono specializzali sui bambini. Basti pensare
che il rapporto bambuni/adulti dei loro pazient
& di 15:1. Sinora ne hanno trattati pid) di due-
cento, provenienti da ogni parte degli LSA ed
aleuni anche dall'estero (trattano circa 5 nuowi
pazienti a seftimana). Mella maggior parte dei
casi s tratta di malfarmazioni congenite; solo
un 10% circa sono a seguito di amputazioni
traumatiche. E' interessante notare che questi
ultimi casi vengono generalmente risolti entro
trenta giomi dalla guarigione al fine di non far
decadere il potenziale micelettrico, che é
ancora allo entro quel periodo, ma anche e
soprattulto per limitare lo shock psicologico
susseguente al trauma.

Alcune note tecniche.

Dispongono sostanzialmente di tre tipl diver
si di protesi: mano con gomito, senza gomito,
con spalla. Queste ultime non hanna movi-
mento nella spalla, che ha solo funzione di
attacco al corpo. Nai bambini pid piccoli man-
canti anche del gomito, sono restii a montare
le protesi con il gomite mobile a comando
mioelettrico per non creare molti problemi al
bambino, nel dover generare pid stimoli, Nel
caso di mancanza di entrambi gli arti montano
le protesi sui due lahi. Se comungue uno degli
arti ha uno o due dita, mettono |a protesi sol-
tanto sull'altro braccio & lasciano queste dita
libere perché rilengons che sia molto impor-
tante mantenere [a sensazione del tatto,
almena su un arto.

Mon usano invece protesi miogletiriche per
gli arti inferiori. In guesti casi, peraltro molto
limitati numericamante, applicano solo una
cavigha fletiente.

“RAGGIUNGERE"

Vediamo ora nel dettaglio le protesi per e
mani.

Hanno messo a punio una protesi mioelettri-
ca per bambini a partire gia dei sei mesi, che
& disponibile in tre misure fondamentali: fino a
tre anni. da tre anni a sei, da sei a diec,

All'interno di gueste fasce operano di volta
in volta modifiche alla parte estetica per
sequire la crescita del bambino. La parte
meccanica (mano) della protesi & costruita
dalla Variety Ability mentre tufta la parte elet-
tronica (battera ed accessori compresi) sono
defla Otto Bock. |l Centro fa poi 'assemblag
gie utilizzando forme proprie, in parte ottenute
madificando elementi Otto Block. L'aspetto
finale & abbastanza buono, anche se a mio
parere | guanti che usano, costruiti da una dit-
ta di Washington, sono di qualita infericre a
guelli che usa ad esermpio 'INAIL di Budno.

Cosa altresi abbastanza interassanta & |'in-
sanmento, nella parte di controllo elettrico, di
un circuito speciale r)mdmtn dalla Liberty
Mutual che consente il ritorno automatico alla
posizione di riposo della mano al cessare del-
lo stimolo mioelettrico che ne aveva provoca-
to il movimenio, senza ciogé che il bambino
debba produrre un ulteriore stimolo per torma-
ret alla posizione iniziale. (Pare che Otte Bock
produca qualcosa di simile, ma solo per
adulti).

Melle protesi defla prima fascia di et sino a
2.1/2 - 3 anni, la batleria & posta per ovvi
metivi all'esternc ed un filo 1a collega alla pro-
tesi; in guelle pit grandi e invece contenuta
allinterno

li peso lipico delle protesi e'di circa 340
grammi, inclusa la batteria, per quelle senza
gomito; mentre & di circa 453 grammi per
quelle complete di gamito.

| prezzi costituiscono un po’ la nota dolente:
le protesi complete di movimento al gomito
costano 12.500 3 USA (circa 15 milioni al
cambio odierng) e quelle sotto il gomito
10.000 § USA {circa 13 milioni)

Mel caso in cui g riutilizzi la vecchia protesi
Isino a 5-6 anni la cosa & frequente), con
modifiche alla stesza, | costi sl dimezzano.

Il Centro inoltre gestisce una banca di parti
di ricambio usate (donate o lasciate da prece-
denti pazienti) che consentong, quanda riuti-
lizzate, di abbassare un po' i costi. Le protesi
sono abbastanza affidabili & si rompono rara-
mente. Mella maggior parte dei casi cid avvie-
ne per colpl subiti con violenza, falto
abbastanza tipico nei bambini.

In ogni caso il Centro garantisce |a ripara-
Zione eniro 24 ore da qualsiasi parte degll
USA arrivi 12 protesi.

A guesto pongono particolare attenziona,
per non lasciare | bambini per malto tempo
se;‘_rza e non creargli gquindi problemi funzio-
nail,

L'installazione e l'addestramento all'uso
durang fre setimane, senza necessita di rico-
vero. Durante tale pariodo @ possibile risiede-
re in uno dei tanti appartamenti disponibili nei
dintorni e andare al Centro due volte al gior-
no.

E' a tal uopo decisamente nmarchevole 'au-
silio che il Cantro fornisce per agevolare |a
sistemazione logistica: depliants con informa-

zioni su costi di appartamenti efo alberghi,
noleqaio velture, lrasporti, ecc,

Ho chiesto a Rosa Jacobs gualche notizia
sulio stato della ricerca e progetti futuri, Sira-
no a dirsl, anche negli USA la ricerca medica
sulle possibili cause delle malformazioni nen
riesce a dare risposte precise. Si & solo sul
piang delle probabilita. Una teoria molla
accreditata fa risalire il fenomeno ad una cat-
tiva posizione del feto per cui guesto viene ad
essere compresso contro le ossa del bacino
bloccando cosi |a circolazione, compromet:
fendo guindi la crescita dell'ario.

E'interessante notare che anche I, come in
ltalia, esiste una certa "opposizione" dei
medici artopadic a che | bimbi piccoli venga-
no dotati di protesi migeletiriche,

Il Centro ribatte a questo scetticismo con 'e-
videnza dei buoni risultati raggiunfi sinora,

Per guanto riguarda sviluppi sulle protesi,
dovrebbe essere disponibile entro il 1990 un
madello che ha un ritorno sensorale della
pressione esarcitata. Stanno poi studiando un
modeilo che ha un dite mobile, verosimilmen-
te lindice, indipendente dall'aitro, Cid al fine
di consentire una pressione "di punta”, ad
esempio per pigiare un bottone o un tasto:
Hanno inoitre allo studio, ma ci varranno
ancora forse due anni, un modelle che
dovrebbe ritorare al braccio la sensazione di
calore.

Concludo con qualche cenno sull'organizza-
zione delle Famiglie. Esse sono organizzate
in "Gruppo di Supporto” e lavorano in stretta
cooperazions con il Centro.

Si riuniscono con cadenza quindicinale, per
scambio di idee, informazioni, scambio di par-
ti di protesi, ma sopratietto per incontrare le
nuove tamiglie. Queste vengono messe in
contatto con il gruppo dal Centro stesso che,
con guesta merntoria attivita, consente di rea-
lizzare una funzions tondamentale di suppor-
to morale, psicologico, informativo, a guelie
famiglie che, fresche di trauma, hanno la
necessita di non sentirsi "sole” proprio in guai
momenti. Tuti noi ne sappiamo gualcosa.

Due aspetti relativi all'associazione delle
famiglie sono degni di rilievo,

Innanzitutlo soNo una associazione ricono-
sciuta & guindi ogni donazione che ricevono &
deducibile dalle tasse dei donatori. Cid con-
sente un discreto flusso di finanziamento.

In secondo luogo occorre dire che come
gruppo di pressione riescono a sollecitare
parecchio la stampa locale del vari Stati con
articoli, inferviste e notizie varie. In effetti la
sensibilita generale dell'opinione pubblica in
USA per i problemi dell'handicap & decisa-
mente superiore & guelia itakiana.

Le informazioni ai soci vengeno trasmesse
tramite un boflettino periodico, qualcosa di
simile al nostro RAGGIUNGERE.

Cluesto & tutto,

Spero che queste mie note possanc essere
d'aluto a qualcuna dei nostri letton, sia pure a
livello di mera infermazione. Qualora se ne
volesse sapere di pil, esiste una raccolta di
documentazione, avuta dal Centro, che é
disponibile presso Valerie Abbiate. Cordiali

saluti.
Salvatore Giambruno
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Lettera a “Raggiungere”

Palermo, 7 febbraio 1990

Chi ti scrive & Rosy, la mamma di
Manuela.

Sono una tua associata di Palermo e
credo, ancora, I'unica.

Desideravo far sapere a tutti i soci
che, in data 5 febbraio 1990, sono
stata invitata alla trasmissione
“CANALE 5 PER VOI" a Roma dietro
mia richiesta, per parlare dell'ingiusti-
zia subita dalla mia bambina da parte
della Commissione del Medico Pro-
vinciale di Palermo che ha ritenuto
non giudicabile la percentuale di inva-
lidita da attribuirle a causa dell'eta.

Tutto cio per avere l'assegno di
accompagnamento.

A quell'epoca la bambina aveva
nove mesi; adesso ha quasi tre anni,
Immediatamente facemmo ricorso alla
Commissione Sanitaria e questo @, da
due anni ormai, giacente chissa dove:
perche, come ben saprai, ormai tutto
& passato in mano agli organismi mili-
tari

Ecco di che cosa ho parlato con la
signora Rita Dalla Chiesa.

Mi accompagnava il tuo delegato
regionale per la Sicilia, |la signora
Daniela Vasques la quale si & inserita
nel dialego chiamando in causa il
Ministro Russo-Jervoline e ribadendo
che i nostri bambini sono in tutto
eguali agli altri e che, solo per un
difetto fisico, non devono essere
penalizzati né dall'ambiente in cui
vivono, ne dalla societa e tantomeno
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dalle strutture sanitarie pubbliche che
sono, ovungue, carenti ma ancor di
pil in Sicilia.

Spero che guesto mio piccolo contri-
buto televisivo serva ad accrescere la
conoscenza della tua esistenza ed ad
allargare i nostri confini che sono
ancora limitati,

Ringrazio anticipatamente i tuoi
stretti collaboratori se vorranno pub-
blicare questa mia lettera sul nostro
giornalino periodico e ne approfitto
per lanciare un appello a tutte le
mamme: riuniamoci tutte insieme e
facciamo una rimostranza pacifical
Qualcuno dovra, per forza, interessar-
si a noi e darci delle risposte concre-
te. Vi ricordo |a parabola della vedova
che voleva giustizia dal giudice; gra-
zie alla sua tenacia riusci nell'intento.

Armiamoci tutte di tenacia e insieme
riusciremo a preparare ai nostri figli un
futuro un po' pil roseo.

Ti saluto affettuosamente.

Rosy Cosentino - Amato

DALLA SEGRETERIA

Abbiamo saputo dai conduttori del
programma che il Protessor Schmidel
ha informato la signora Rita Dalla
Chiesa dell'esistenza in ltalia del Cen-
tro INAIL che eqgli ritiene essere un
centro specializzato per bambini, 1l
Professore e stato invitato dalla signo-
ra Dalla Chiesa a partecipare al pro-
gramma per presentare il Centro
INAIL.

e D |

|2
‘RIZZOLI-

Riportiamo

un comunicato
delle Officine

Ortopediche

Rizzoli
di Milano

Egregio Dottore,

ci & gradito informarlLa che, pres-
so la Filiale di Milano delle Officine
Ortopediche Rizzoli, & stato attivato
un reparto di produzione di protesi
di arto superiore.

Il servizio, che prevede la costru-
zione di protesi estetiche e funzio-
nali, cinematiche e mioelettriche, &
rivolto sia all'adulto sia al bambino.

In particolare, per quanto riguarda
il bambine, il programma di lavoro &
stato concordato con "Raggiunge-
re” Associazione ltaliana per bam-
bini con arti superiori artificiali.

Gli obiettivi del programma sono
quelli di realizzare arti artificiali che
il bambino possa gestire da solo e
che lo accompagnino nella crescita,
soddisfacendo le sue esigenze
evolutive:

- protesi estetica a 4/5 mesi

- protesi funzionale cinematica a

2/3 anni
- protesi funzionale micelettrica a
4/5 anni

Corsi propedeutici all'uso delle
protesi funzionali sono previsti, sia
per l'adulto che per il bambing,
presso Centri Ospedalieri della
Lombardia e della Liguria.

| migliori saluti,

Il Responsabile d'Area
Carlo Subini

Milano, Dicembre 1889

"RAGGIUNGERE"




Ll

.

RITAGLIARE E SPEDIRE CON LURGENZA ALLA SEGRETERIA GENERALE DI NOVARA

“Schedatura delle malformazioni dei bambini”

Vi chiediamo questa collaborazione perché abbiamo deciso di raccogliere una corretta sche-
datura dei problemi di tutti i bambini associati.

Y =

Wizl R AT P
AL TEALs

HEDie

AR AW LE LE
Rumm BRACeIa z ]

SPIEGAZIONE :
Colora la parte destra della scheda nella zona dove al bambino manca I'arto. Es: se il bambi-
no possiede il gomito e parte dell'avambraccio, la parte da colorare sara dalla “mancanza ter-
Zo sup. avambraccio” in giu fino a “mancanza parziale falangi".

Utilizzare la terminologia indicata nella figura a sinistra per specificare il tipo di malformazio-
ne del bambino (nell'esempio precedente il bambino ha una mancanza terzo sup. avambrac-
cio).

Assemblea annuale “Raggiungere”
del 20 maggio 1990

ADULTI
N. PERSONE PER FAMIGLIA <
BAMBINI | |

AVETE INTENZIONE DI PARTECIPARE AL PRANZO?

Sl

|
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Norme sugli Invalidi Civili

[I DR. RENATO FERRARI ha gentilmente preparato un fascicolo che
raccoglie tutte le normative sull'invalidita civile.
Essendo un fascicolo di notevoli dimensioni non ¢ possibile fotocopiarlo
e spedirlo a tutti i soci.
[nformiamo chi ne fosse iteressato che il fascicolo puo essere richiesto
in visione alla Signora Valeria Abbiate.

Onorari

1 FAMIGLIA LING - Ciso UMBERTO | M. 105/4
27035 GAMBOLO' (PV)

2 - ANTOMNINA LAPIS - Via DEGLI EMIRI N. 54
a0100 PALERMO

I

Aggiornamento elenco nuovi soci

1 - DESIDERIO GLIELI ALLETTI
Via COLAPLUMA N. 27
92028 MARD (AG)

2 - LUIGI ORSENIGO
Via CORRADI M. 17
20030 SEVESC (MI)

3 - LUISA ROMANO
Via MARIGLIANG N. 40
BOO4S SOMBMA VESUVIANA (NA)

4 - ANGELD BOVERHARD
Via MAZZINI M, 143
17020 BORGHETTO 5. SPIRITO (SY)

b - LOREDANA FERRARD BENSI
Wia XX SETTEMBRE M. 21
15100 ALESSANDRIA

G- ANTOMNIC [TALIANC
Wia MOMNTE ORTIGARA M. &
20052 MONZA (MI)

T - GUIDD COMIN
Vig SANTELENAN, 3

Ordinari

J1040 SIGNORESSA DI TREVIGHANC {TV}

B - DING VENTURIN
Via 2 GIUGND N. 26
31040 TREVIGHNAND [TV

“RAGGIUNGERE”

Direttore responsabile
Giorgio Arcangeli

Sede:
Via Cherubini, 6 - 20145 Milano
Iscrizione al Tribunale di Milano

Composizione e stampa
Editor sri

Organo ufficiale dell'Associazione Italiana
per bambini con arti superiori artificiali
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Come dare il vostro contributo a

A - Inviare assegno circolare o bancario (non trasferi- Il
bile) intestato a:

“ARAGGIUNGERE" al tesoriere Marco Di Battista, via
Monteceneri, 14 - 20100 Milano

“RAGGIUNGERE”

B - Effettuare versamento su c/c postale n. 58947201
intestato a;

“RAGGIUNGERE" Ass. Ital. per bambini con arti sup.
artificiali, via Cherubini & - 20145 Milano

C - effettuare versamento su c/c n, 4738881/01 presso
la: Banca Commerciale ltaliana - Agenzia n. 9 di Mila-
na, intestato a "“RAGGIUNGERE" .

“RAGGIUNGERE"




