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La voce del Presidente

La riunione annuale di ‘‘Raggiungere’’ a Budrio

Quest'anno la riunione annuale di Raggiun-
gera si @ tenuta a Budrio. Abbiamo pensato
di sostituire |a tradizionale sede delle prece-
denti riunioni, I'abitazione degli amici Antoni-
ni di Carate Brianza, con una sede pil cen-
trale, per dare modo a pid associati di inter-
venire. Siamo stati premiati. Infatti hanno par-
tecipato alla riunione circa 120 persone, pro-
venienti da tutte le parti d’[talia.

Moltissimi soci sono intervenuli altivamen-
te nella discussione, fornendo punti di vista,
suggerimenti e consigli. Permane guesto un
tratto distintivo delia nostra Associazione: una
parecipazione attiva e intensa da parte di tutti
gli associati, una costante disponibilita ad aiu-
tarsi I'un 'altro, @ a metiere in comune le pro-
prie esperignie.

Quest'anno sono intervenuti numerosi e im-
portanti ospiti

L'Onorevole Franco Piro, presidente del-
la Commissione Finanze della Camera, maol-
to sensibile @ molto attivo sul fronte dei pro-
blemi degli handicappati ha illustrato gli aspetti
politici della situazione ed & stato prodigo di
consigh nei confronti della nostra Associazio-
ne. L'On. Piro ¢ ha informato tra I"altro della
esistenza di un Comitato interministeriale par
il problema dell’handicap, ci ha ricordato che
le spese per protesi e ausili, quando non for-
nite dalle USL, sono detraibili dalle tasse e che
le vetture speciali per handicappati sono ac-
quistabili con IVA ridotta al 49,

Ma, soprattutto I'On. Piro ha dichiarato |a
Sua disponibilita & farsi portavoce delle nostre
richieste e alla fine del suo intervento ha chie-
sto & ofttenuto la tessera di Socio Onorario di
Raggiungere, ricevendo una vera e propria
ovaziona da parte dell'Assemblea,

Il dottor Castagnini ci ha parlato delle op-
portunita offerte dalla fisioterapia per correg-
gere atteggiamenti e posture sbagliate del
ambino mancante di arto superiore e per
compensare sguilibri che potrebbero crear-
si nella crescita. Egli ci ha inoltre confermato
come bambini dotati di protesi nel primo an-
no di vita godano di uno sviluppo pid armo-
nico.

Il Rag. Paoletti, direttore della Otto Bock
italiana si & dimostrato molto sensibile @ mol-
to interessato a seguire da vicino i prograssi
dell’ Associazione e ha concordata con noi sul-

L'On. Piro alla nunione oi Budnio

le necessitd di un maggior scambio di infor-
mazioni tra tecnici ortopeadici al fine di realiz-
zare una invasatura delle protesi che meglio
corrfisponda alle esigenze dei bambini che, co-
me sappiamo, sono diverse da quelle degli
adulti.

Il Sig. Roberto Cavrinl, dell'Arte Ortopedi-
¢a di Budrio, oltre a rimanere a disposizione
degli associati per tutta la durata della riunio-
na, ha risposto ai vari interrogativi che gli so-
no stati posti & che riguardavano principalmen-
te il problema delle differenze di invasatura e
il funzionamento della protesi mioelettrica,

Ringraziamo inoltre tutti gli altri graditi aspiti
di cui abbiamo molto apprezzato l'intervento
alla nostra riunione @ che non riusciamo ad
includere nel nostro giornale per mothvi di spa-
ZI0.

Il tema della costituzione di un centro pro-
tesl specializzato per bambini resta il pro-
blema centrale della nostra Associazione. Cid
che chiediamo & sinteticaments espresso a
pag. 2. Finché non sard funzionante un simi-
le centro, |'assistenza protesica al bambini
confinuara ad essere inadeguata rispetto alle
nostre esigenze.

Alcuni tecnici ortopedici ¢l hanno fatto pre-
sente il problema dei gravi ritardi di pagamen-
to di alcune USL e i hanno informato che pro-
prio a causa di tali ritardi non saranno in gra-

do di fornire altre protesi tramite LUSL fino al
gennaio 19891,

Prego in ogni caso | soci di segnalarci tutti
quei casi ove i ritardi siano tali da compromet-
tere la protesizzazione dei bambini, affinché
possiamo intervenire ufficialmente.

Le delibere dell’Assemblea

E stato approvato all'unanimita il bilancio
per I'anno 1989, pubblicato nell’ultima pagi-
na di questo numero di Raggiungere. E stato
deciso, pure all'unanimita, di aumentare la
quota associativa annuale da lire 30,000 a li-
re 50.000 per consentire una maggiore dispo-
nibilita di mezzi all’ Associazione, che comun-
que resta finanziata in prevalenza dai contri-
buti volontari dei soci onorari e di amici di Rag-
giungere.

L'Assemblea ha accettato la proposta del
Presidente di delegare al Consiglio Direttivo,
che resta in carica per un altro anno, |'even-
tuale cooptazione di un nuovo consigliere, la
sig.ra Melania Comin di Treviso, che oggi fa
ufficialmente parte del Consiglio, E stato de-
ciso, in principio, di estendere la nostra As-
spciazione ai bambini con una mancanza de-
gli arti inferiori, che non sembrano avere og-
gl una propria associazione.

Ringrazio ancora tutti per la partecipazio-
ne. A presto,

Massimo Laccisaglia




Cosa dovrebbe offrire
un centro protesi per bambini

1. Assistenza a tutti i bambini. Per chi
ne ha bisogno, la protesi & una neces-
sitd, non un lusso,

2. Templ brevi di risposta. | bambini
hanno necessita frequenti di rinnovo,
adattamento, verifica delle protesi. Non
possono attendere mesi per essere ri-
cevuti.

3. Disponibilitad a dotare molto presto
i bambini di protesi estetica e mioelet-
trica. La nostra esperienza dimostra
che | bambini devono essere protesiz-
zati molto presto. La protesi estetica do-
vrebbe essere messa nel primi mesi dj
vita, guella micelettrica verso i tre anni.
4. Servizio adeguato per la protesi
mioelettrica. Cid significa capacita di
fornire assistenza sotto diversi profili.
Sono particolarmente importanti I'ad-
destramento iniziale, e la capacita di
manutenzione.

5. Personale specializzato. Anzitutto
personale esperto nel trattare | bambi-
ni, che richiedono spesso competenze
e tecniche diverse dagli adulti. Inoltre
s0no necessarie competenze diversifi-

cate: tecnici, medici, psicologi, fisiote-
rapisti. Un centro deve essere in gra-
do di consigliare e di realizzare le so-
luzioni migliori a seconda dei casi.

6. Aggiornamento tecnologico. Un
centro deve consentire 'accumulo del-

le competenze tecniche e mediche e
deve favorire il progresso nel campo
delle protesi.

7. Capacita di fornire sia assistenza
ambulatoriale, che adeguata ospita-
litd ai bambini e alle famiglie.

| nastrl bambirn alla numiane di Budrio

Dalla Segreteria Generale

Mi ha dato molta soddisfazione
vedere tanti di voi alla riunione di
Budrio; in tre anni abbiamo fatto
molte cose, ma mi rendo conto piu
che mai che stiamo per entrare in
una fase di stallo. Credo giusto
esprimere le mie opinioni persona-
li su quella che & la situazione odier-
na. Purtroppo non rappresentiamo
ancora tutti i bambini in Italia con
malformazioni agli arti e solo quan-
do avremo un numero pil consi-
stente di associati potremo eserci-
tare una maggiore pressione sull'o-
pinione pubblica e paolitica.

La carenza di servizi non & solo
italiana ma anche di altri paesi eu-
ropei. Dopo I'avvento del talidomi-
de, che ha fatto sorgere centri pil
o meno qualificati, vi & stato un len-
to calo nell'interesse scientifico-
tecnico e politico.

Una soluzione potrebbe essere
quella di una maggior collaborazio-
ne tra i paesi della Comunita Euro-
pea tramite esperienze comuni e at-
traverso la raccolta di dati sui bam-
bini. Mi sto appunto dedicando a
questo obiettivo augurandomi che
possa dare dei buoni risultati.

Una buona notizia

Siamo tutti molto vicini
a ROBERTO BORDIGA e a ZAIRA MICHELETTI
che si sono sposati il 14 ottobre
e auguriamo loro
a nome di tutta I'’Associazione tanta felicita

Al sig. Cavrini e al signor Vasco
vanno i miei personali ringrazia-
menti e un ringraziamento specia-
le alla signora Mina e al suo staff
per avere reso cosi accogliente I'in-
contro.

Per la prossima riunione del 1991
vorrei chiedere a Voi suggerimenti
(mi hanno chiesto di anticipare la
data ad aprile per non compromet-
tere la stagione delle comunioni e
delle cresime). La riunione & orga-
nizzata per tutti voi e dovete farci
sapere le lacune e darci indicazio-
ni per eventuali migliorie.

Questo autunno sard molto in
contatto con tutti gli associati per
avere dati piu precisi per le nostre
schede. Saranno domande formu-
late ed approvate dal Consiglio per
poter presentare al Ministero della
Sanita un dossier completo dei no-
stri iscritti. A presto.

Valeria Abbiate
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Obiettivi raggiunti

Storia di Giorgio

Ciao,

sono Patrizia ed ora ho venti an-
ni. Fino a quindici anni sono stata
figlia unica (nonostante il forte de-
siderio mio e dei miei genitori di
avere altri bambini), poi ecco il gran-
de evento tanto desiderate; mia ma-
dre all'eta di 40 anni e dopo anni di
cure per una malattia della quale &
affetta iniziava felicemente la sua
gravidanza.

A tre mesi la prima ecografia mo-
stro una gravidanza del tutto rego-
lare, a cid ne sequi una seconda cir-
ca al quinto mese, e a questo pun-
to sorsero i primi dubbi dei medici
che rifecero pil volte I'ecografia dia-
gnosticando una piccola malforma-
zione del bambino che si presenta-
va avere uno degli arti superiori pil
corto di qualche centimetro.

Inizid per tutti noi un periodo pie-
no di ansia e di preoccupazione e
il timore che oltre al piccolo difetto
fisico ci potesse essere una malfor-
mazione a livello mentale. A questo
dubbio anche i medici non sapeva-
no che cosa rispondere.

Il medico di Ginevra che seguiva
da anni mia madre consiglid un
aborto al sesto mese; cid era am-
messo e possibile in Svizzera.

Passammo dei giorni veramente
tristi e pieni di punti interrogativi se-

guiti da tanti puntini d'ignoto. La
gravidanza fu portata a termine con
meno serenitd ma con la certezza
che quanto deciso fosse la cosa pil
giusta.

Il bimbo, era un maschio, e lo
chiamammo Giorgio, nacque con
una maiformazione piu accentuata
di quanto si prevedesse, infatti ol-
tre ad avere ambedue gli arti supe-
riori pill corti era privo delle due ma-
nine.

Fu un colpo veramente duro da
sopportare, ma quando il bimbo
venne a casa e trascorsero i primi
mesi, ¢i rendemmo conto che non
solo avevamo preso una decisione
pit che giusta ma che .dovevamo
ringraziare Dio che ci aveva dona-
to una creatura tanto eccezionale.

Ora Giorgio ha cinque anni, fre-
quenta I'asilo, & sveglio ed intelli-
gente, si destreggia a mangiare, di-
segnare, scrivere i numeri e |'alfa-
beto.

A modo suo svolge una vita del
tutto normale, di problemi ne ha in-
contrati e di certo ne incontrera al-
tri, ma & sereno e tutto I'amore che
trova nella sua famiglia e nel mon-
do che lo circonda lo aiutano a lot-
tare ed a superare gli ostacoli.

Penso che una delle cose fonda-
mentali per questi bambini sia 'es-

sere accettati come bambini norma-
li, hanno bisogno che la famiglia, gli
amici e tutta la societa dia loro fidu-
cia.

Tutto questo Giorgio lo ha trova-
to, e mi auguro che anche altri bam-
bini come lui possano vivere la lo-
ro “inferioritd’”" proprio cosi.

Con affetto.

Patrizia Veneziani
Giussago (Brescia)

Dalla Segreteria Generale

Premio Britannico per ’infanzia disabile ‘‘Child of Science 1990’

Il Ministero della Sanita ci ha informato che la Bri-
tish Science and Technology Trust di Londra, di cui
& fondatore il Prof. Cook, indice annualmente un pre-
mio intitolato “Child of Science award'' destinato
a bambini disabili per i quali la scienza e la tecno-
logia siano stati di reale aiuto nell'alleviare la loro
condizione, aiutandoli ad avere una esistenza la piu
normale possibile.

Il premio consistera in un viaggio a Londra e nel-
la partecipazione ad una manifestazione presso la

Camera dei Comuni. In occasione di tale manife-
stazione, che si terra ai primi di dicembre 1990,
sara offerto un orologio in dono ai bambini pre-
scelti.

Informiamo gli amici di Raggiungere che abbia-
mo proposto e che & stata accettata la candidatura
del nostro piccolo associato Sandro Pupolin di an-
ni 5 che porta protesi mioelettriche ad entrambi gli
arti superiori. Vi daremo maggiori dettagli sull’ini-
ziativa nel prossimo numero di Raggiungere.

“RAGGIUNGERE"'
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La psicologa risponde

Mi & capitato spesso, e credo che la
cosa sia capitata a molti dei nostri as-
sociati, di parlare con madri alle quali
& nato da poco un figlio con una mal-
formazione agli arti superiori. Quando
si parla con madri ancora molto scon-
volte dall'evento ed impreparate ad una
situazione che all'inizio sembra cata-
strofica, viene spontaneo rassicurarle
il pits possibile, fare loro vedere che nel-
la nostra associazione | bambini seguo-
no un cammino molto regolare e che
sono felicemente inseriti negli asili, nel-
le scuole e nella vita,

Mi & accaduto a volte, durante i col-
logui con madri che sono particolar-
mente in praeda all'ansia, di sentire che
queste signore erano si confortate dal-
le notizie positive che fornivo su mio fi-
glio e sugli altri bambini dell'associazio-
ne, ma che allo stesso tempo la mia se-
renita di madre di un bimbo gia grandi-
cello, che non si pone pil eccessivi pro-
blemi riguardo al futuro del figlio, le fa-
ceva sentire un po’ a disagio, come se
queste persone sentissero in quel mo-
mento di non farcela ad affrontare il
rapporto con il figlio nello stesso modo
in cui lo affronta una madre che ha avu-
to la possibilita di elaborare il proble-
ma da pil tempo.

Mi sono resa conto che questo disa-
gio finisce per creare un senso di ina-
deguatezza; la madre si deprime e te-
me di non essere una madre in grado
di affrontare il problema del figlio nel
modo migliore.

Quando parliamo con queste "‘nuo-
ve'' mamme, ci viene forse spontaneo
di eccedere in rassicurazioni; vogliamo
fare vedere ai genitori del bambino che
i problemi si diluiscono con il tempo, co-
sa del resto assai vera, ma forse anche
per dimostrare a noi stessi e alla per-
sona che ci sta di fronte, che siamo sta-
te brave, che tutto & andato per il me-
glio e che possiamo fare cose che ci

sembravano irraggiungibili guando era-
vamo nella sua condizione. Allora se la
signora pone una domanda del tipo
"Ma come faccio adesso al mare, & an-
cora piccolo... non porta la protesi...
non me la sento di portarlo sulla spiag-
gia'' viene spontaneo rispondere, forti
della nostra acquisita robustezza psi-
cologica nei confronti del problema,
che non bisogna dare troppa impor-
tanza alla gente, che la protesi al ma-
re la si toglie anche ai bambini pil
grandi.

Tutto molto vero ma io credo che qui
dobbiamo fare un po' di attenzione. E
vero che quando il bambino & molto
piccolo tutto sembra difficile e che poi
piano pianc i problemi si ridimensiona-
no, ma non si pud dimenticare che le
mamme che incominciano ad affronta-
re il problema devono avere il tempao di
farlo senza sentirsi pressate o addirit-
tura colpevolizzate se non si compor-
tano come le mamme pil esperte.

Riprendendo I'esempio di prima del
bambino che va al mare. Non & neces-
sario sminuire il problema riducendolo
a qualcosa di poca importanza né tan-
tomeno diventare categorici e dire ad
una madre che & bene che si comporti
in un modo piuttosto che in un altro,
Forse aiutiamo di pil queste persone
dicendo loro che anche noi abbiamo
dovuto affrontare il problema della
“gente’" piuttosto che altri problemi e
che ogni persona deve poter gestire le
difficoltd che riguardano il figlio e se
stesso nei modi e nei tempi che le so-
no pil congeniali.

Spesso anche i tecnici ortopedici
prendono atteggiamenti rigidi nei con-
fronti dei genitori @ non solamente di
quelli che hanno bambini appena nati,
catalogando gli atteggiamenti "' giusti”
e quelli “sbagliati"’. Se il bambino ritor-
na dal mare con il segno bianco sul
braccio & una conferma che la protesi

non & stata tolta e I'ortopedico sgrida
il genitore creando inevitabilmente una
situazione di colpa.

lo credo che le cose possano esse-
re affrontate in modo diverso. Per pri-
ma cosa & importante che i genitori si
sentano bene con il proprio figlio: se si
crea una situazione di eccessivo disa-
gio per il genitore anche il bambino non
pud non risentirne. Non & necessario
diventare dei genitori "‘modellc"’. Ogni
persona & diversa da un’altra, ognuno
di noi vive e reagisce ad una situa-
zione in modo diverso; ¢'é chi si sente
di affrontare subito una situazione dif-
ficile @ chi invece ha bisogno di pil
tempo.

Quando il bimbo & molto piccolo il ge-
nitore lo vive come un oggetto da mo-
strare e la ferita narcisistica causata
dalla malformazione & molto intensa.
Man mano che il bimbo cresce e acqui-
sta una sua personalita la malformazio-
ne rimane un problema ma cessa di
causare un'ansia eccessiva.

E importante distinguere il problema
del bambino da quello dei genitori.

Alcune persone riescono a farlo in
tempi brevi, altre hanno piu difficolta ad
affrontarlo & confondono a lungo quel-
li che sono i loro problemi con quelli del
figlio.

Certo le esperienze di mamme che
hanno gia vissuto il problema da tem-
po rappresentano delle informazioni
preziose per chi si accinge ad affron-
tarlo in quel momento. Cerchiamo in-
sieme di aiutare queste persone tenen-
do presente che non & soltanto il bam-
bino ad avere un problema ma che an-
che i genitori hanno bisogno di tutta la
nostra comprensione.

Se avele problemi da discutere vi
preghiamo di scrivere o telefonare alla
Dr. Patrizia Alderighi c/o Raggiungere
- Via Cherubini, & - 20145 Milano - Tel.
02/4987212

Seguendo i suggerimenti dell’asso-
ciazione Reach inglese vorremmo
chiedere ai nostri associati di inviar-
ci qualche articolo che riguardi in mo-

do specifico:

Suggerimenti agli associati

— i nostri bambini all'asilo e a scuola
— i nostri bambini in cucina e a tavola
— i nostri bambini nel bagno
— i nostri bambini e lo sport

Potra essere necessario I'aiuto del-

le insegnanti che seguono | bambini.

Se avete altri argomenti da tratta-
re oltre a quelli sopra menzionati
mandateci pure i vostri suggerimenti
& le vostre opinioni in proposito.

F_‘ag'ma 4
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Riunione regionale
Veneto-Friuli Venezia Giulia

Nel pomeriggio presso la sala
della parrocchia, con |'aiuto della Si-
gnora Melania, abbiano organizza-
to una piccola riunione, con gli ami-
ci di “"RAGGIUNGERE"".

Lo scopo dell'incontro era quello
di scambiarci informazioni sulla riu-
nione avuta a Milano con la Segre-
taria Generale, di approfondire I'a-
micizia dei soci, di incontrare nuo-
vi soci, di scambiarci le varie espe-
rienze personali (cosa molto impor-
tante), di analizzare i vari problemi,
e di cercare di far crescere I'Asso-
ciazione.

Tutti i soci invitati erano presenti
e tutti hanno partecipato attivamen-
te alla discussione che & stata in

Lettera a raggiungere

Buon giorno,

sono Silvana, la mamma di llario
Confente, Vi scrivo per sapere due
cose.

La prima & la seguente:
1) llario ha tutto I'avambraccio com-
pleto, manca I'articolazione del go-
mito. Vorrei cortesemente, se pos-
sibile, sapere | nomi di altri bambini
proprio uguali al mio per poter met-
termi in contatto con loro. Le chie-
do questo perché il mio bambino ha
un anno e la protesi che ha ora non
da nessun aiuto, anzi & causa di pro-
blemi. Mentre ho avuto I'occasione
grazie alla Assemblea di vedere del-
le protesi pia servizievoli,
2) Seconda cosa volevo ringraziar-
Vi per aver organizzato I'Assemblea
del 20/5/1990. E stata una bella
esperienza aver potuto parlare e ve-
dere altre famiglie con il mio stesso
problema.

Ringrazio anticipatamente della
Vs. risposta e cordialmente saluto.

Confente Vanzo Silvana

La signora chiede che i genitori
di bambini con una malformazio-
ne uguale a quella di suo figlio si
mettano gentilmente in contatto
con Lei.
CONFENTE GABRIELE
Via Torino, 27
37035 S. Giovanni llarione (VR)
Tel. 045/7465378

“RAGGIUNGERE "

qualche momento molto accesa.

L'incontro ha raggiunto e supera-
to gli obiettivi prefissati.

| genitori con piu esperienza da-
vano consigli ai pil giovani in mo-
do naturale e spontaneo. E stato
molto bello vedere il legame che si
era creato tra mamme e bambini.

Abbiano parlato molto di un argo-
mento che a tanti sta a cuore. Pur-
troppo ancora oggi nascono bam-
bini con malformazioni agli arti. L'e-
same ecografico & in grado di sco-
prire questa malformazione? Que-
sto strumento & gestito corretta-
mente da chi lo usa? Un giorno tro-
veremo qualcuno in grado di darci
delle spiegazioni?

Si sente sempre parlare di pre-
venzione, parole che sembrano pe-
ré non esistere. Intendo per preven-
zione essere aggiornati sull'anda-
mento della gravidanza e sullo sta-
to di salute del feto.

Oggi la scienza dovrebbe dare la
possibilita a tutti di avere una gra-
vidanza serena e sicura e in caso
di malformazioni dovrebbe essere
possibile avvisare i genitori con una
equipe di persone competenti per
poter aiutare subito la famiglia. Ma
purtroppo come sempre sembra
che all'inizio vada tutto bene e so-

lo alla nascita del bambino si sco-
pre che invece ci sono dei proble-
mi. Tutto questo sarebbe compren-
sibile se fossimo ancora nel Me-
dioevo ma @ inaccettabile che even-
ti simili accadano oggi e che dopo
mille esami la famiglia venga illusa
che tutto procede per il meglio men-
tre in realta & lasciato tutto al caso.
MNel Sanvitese quest'anno & nato
un bambino con la mancanza di un
arto e il rituale non & cambiato.
Si & lasciato tutto in mano all’u-
manita di un pediatra. Carichi di
un'esperienza passata nel reparto
maternita, la struttura medica non
ha dato tutti i supporti necessari.
Sappiamo che i mezzi e le perso-
ne competenti ¢i sono e speriamo
che un giorno ci sia piu collabora-
zione. Spero con tutto il cuore che
la mia critica sia interpretata come
una critica costruttiva.
Ringrazio la Signora Melania per
il suo grande interessamento.
Enrico Pupolin
Mario Clarot

PS. Dalla Segreteria Generale. | no-
stri associati della regione Lombar-
dia ci hanno comunicato il proposi-
to di tenere una riunione regionale
nel mese di novembre.
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La storia di Julie

Mia figlia Julie oggi ha dodici
anni. Sono passati dodici anni da
quell'indimenticabile giorno in cui
i medici mi dissero che era nata
senza la mano sinistra. In effetti
non era del tutto esatto, perche
Julie aveva un piccolo palmo con
cinque piccole protuberanze.

L'abbozzo del pollice aveva una
buona sensibilita e un inizio di os-
s0. A Julie furono asportate le pro-
tuberanze all'eta di 3 anni, percheé
non avevano alcuna funzione e io
pensavo che la mano potesse
avere un aspetto migliore senza.
Julie & d'accordo con me. A 15
mesi incontrai al Princess Marga-
ret Rose Hospital di Edimburgo la
signora Helen Scott, terapista. He-
len constatd che il pollice di Julie
aveva una buona presa e mi sug-
geri di provare un “ausilio di pre-
sa’’. L'ausilio & un pezzo duro di
plastica plasmato per adattarsi al-
la piccola mano di Julie. E tenuto
in posizione con del velcro. Per
sollevare e tenere gli oggetti Ju-
lie preme la mano e il pollice con-
tro il piatto. Da allora fino ad oggi
Julie ha portato ogni giorno que-
sto ausilio, sfilandolo solo per an-
dare a letto. E la sua mano sini-
stra e si sente “‘spoglia’” se non
la indossa.

All’eta di 10 anni notai che Ju-
lie stava diventanto piu consape-
vole del suo aspetto fisico e pen-
sai che una mano cosmetica
avrebbe potuto essere utile quan-
do era fuori casa. Julie non ne fu
entusiasta ma accettd di provarne
una. Facemmo cosi la conoscen-
za del Sig. David Gow della divi-
zione di bio-ingegneria all’'ospeda-
le "Princess Margaret Rose’’ di
Edimburgo. Prepararono per lei
una protesi cosmetica che, nono-
stante fosse molto simile ad una
mano vera e avesse una buona
colorazione non fece felice Julie.

Mia figlia sentiva che nonostante
la protesi le desse un aspetto mi-
gliore, non aveva nessuna utilita
pratica & quindi a che scopo in-
dossarla? Logicamente avrebbe
potuto cambiare idea in futuro. La
sola cosa che mi addolora molto
& di notare che Julie ultimamente
cerca spesso di nascondere la
mano quando & in compagnia. Lo
sento come un atto innaturale, ma
non le dico niente perché mi ren-
do conto che io stessa cerco di na-
scondere le mie imperfezioni. Mi
auguro che i nostri bambini non
siano mai troppo preoccupati di
cid che le altre persone possono
dire o pensare! Sono sicura che
siamo noi adulti che ci preoccupia-
mo di queste cose e che questo
tipo di preoccupazione non porta
da nessuna parte.

Nello stesso anno Mr. David
Gow e i suoi collaboratori ci chie-
sero di aiutarli nella ricerca della
mano mioelettrica per bambini
che hanno un moncone piu lungo,
il polso e una piccola mano. La
batteria della mano era contenu-
ta nella struttura rigida del brac-
cio. A Julie e a due altre ragazze
fu chiesto di portarla a casa, di in-
dossarla e di fare sapere a David
e ai suoi collaboratori le cose che
andavano bene e quelle che era
necessario migliorare.

1 - La tonalita del guanto era trop-
po tendente all'arancio, ma fu fa-
cilmente modificata.

2 - La mano aveva un buon aspet-
to cosmetico. '

3 - Buona anche |'azione di aper-
tura e di chiusura.

4 - Non era troppo pesante.

5 - La batteria contenuta nella
struttura del braccio limitava al-
quanto il movimento del polso.

Il sig. Gow decise di rettificare
la protesi per ovviare al problema
e fece una mano senza la struttu-

ra del braccio, con la batteria nel-
la mano. Julie ed io ¢i recammo
in gennaio al centro e chiesi al Da-
vid dettagli della mano perché ero
sicura che i soci di Reach ne sa-
rebbero stati interessati. Riporto
quello che ha scritto David.

“La mano reach ha un bloccaggio
di presa automatico e un circuito
per risparmiare energia inserito
nell’elettronica della mano. Voglia-
mo dotare la mano di una piccola
batteria montata nella mano stes-
sa. Una volta che la batteria é col-
locata al suo posto non ¢'é piu bi-
sogno di avere un sostegno rigi-
do del moncone. Applicando solo
la mano, senza bloccare il braccio
con strutture rigide c'e il vantag-
gio di lasciare libero il polso e di
dare alla protesi un aspetto mi-
gliore.

Stiamo testando le batterie in la-
boratorio per valutarne la loro du-
rata nel tempo. Ovviamente se la
batteria & montata all'interno del-
la mano diventa inaccessibile e
non pud essere rimpiazzata da
un'altra. Deve durare tutta la gior-
nata. Fra due settimane devo tor-
nare al centro con Julie per ulte-
riori aggiustamenti della mano.

Mi auguro che il test vada bene
e che molti altri bambini possano
beneficiare del lavoro svolto fino
a oggi.

Lena Thomson
(febbraio 1990)

Questa é la traduzione di un ar-
ticolo apparso sul giornale dell’As-
sociazione inglese Reach e riguar-
da la nuova mano mioelettrica in
prova ad Edimburgo per i bambi-
ni che hanno il polso e sono man-
canti solo della mano o di parte
della mano.
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Lettera a raggiungere

Gentile Sig.a Valeria e Gruppo Direttivo,

da tempo penso ad una lettera
per Voi, in particolare dopo la mia
venuta a Budrio il 20 Maggio u.s.
ma eccomi a Voi solo ora.

Sapevo di dover attendere un po-
co dopo I'Assemblea per superare
il forte “‘scossone’' emotivo che es-
sa mi ha procurato ed esprimermi
daéndo voce soprattutto alla raziona-
lita.

Ebbene questa Associazione '‘Rag-
giungere" alla quale io credevo di
poter dare qualcosa della mia espe-
rienza, quanto mi sta dando in con-
cretezza, determinazione, fiducia.

Davvero, se quando io sono na-
ta (40 anni fa) una Associazione di
tal genere fosse esistita, molti pro-
blemi sarebbero stati ridimensionati
e visti nella giusta ottica senza ca-

ricarli di significati estranei.

Quello che mi sembra davvero
encomiabile in Voi & la determina-
zione nel voler trovare, non impor-
ta dove, tutto cid che pud dare ai
Vostri figli la funzionalitd che non
possiedono dalla nascita.

Forse altri in altri tempi, ma spe-
ro non piu oggi, hanno pianto trop-
po o troppo si sono colpevolizzati.

L'azione invece (non da soli, pe-
ro) porta all’accettazione serena del
reale, (addirittura, mi corregga, 'a-
zione si ha solo quando ¢'é tale ac-
cettazione).

lo non mi sento di dire altro a Voi
che avete a mio avviso saggezza e
una coscienza dei problemi davve-
ro lucida, se non una cosa relativa-
mente all'impiego della protesi: dal-

la mia esperienza ho capito che es-
sa doveva essere intesa proprio so-
lo come aiuto, importante e insosti-
tuibile pure, ma solo aiuto & che
dovevo evitare (quando ero ragaz-
Zina, adolescente) di ritenerla cosa
mia, appartenente al mio corpo. Il
rischio piu grosso che ho corso e
stato questo: di considerarmi
“completa’ fisicamente senza
mancanze; e la consapevolezza piu
difficile da raggiungere e stata quel-
la che una cosa ero io e un'altra co-
sa la protesi.

Comunque, anche se per strade
impervie, tutto si supera ed ora so-
no qua sulla via di una tranquilla
maternita.

Con profonda ammirazione.

Giuliana Melandri

di: IL GAZZETTING IM TREVISO

Intervento eccezionale / A una bimba di Montebelluna una delle prime *‘protesi mioelettriche'’

Elisa, una mano di solidarieta

Elisa ha sei anni, & vivace e intelli-
gente e frequenta la prima elementare
a Signoressa.

Una ragazzina uguale a tante della
sua etd: ama scorrazzare per il cortile
di casa con la sua inseparabile bici e
ti fissa con due occhioni desiderosi di
conoscere il mondo. A differenza dei
coetanei, pero, Elisa & una bambina un
po’ speciale. Dai primi di marzo, infat-
ti, @ una delle poche persone in ltalia
che gid in cosi tenera etd portano una
“'protesi micelettrica”, un arto artificiale
estelico, frutto delle pid moderne cono-
scenze nel campo delle protesi ortopa-
diche che le permette di sostituire nei
movimenti (come stringere, impugna-
re.. ) la mano destra, mai formatasi nel
grembo materno.

Una malformazione le cui cause ri-
mangono a tult'oggi sconosciute. La
medicina, per ora, non ha risposte.
Manca addirittura una conoscenza sta-
tistica del fenomeno e in molti casi, co-
me ad esempio per Elisa, nemmeno |'e-
cografia ha permesso di scoprire nel
neonato questa mancanza degli arti.
Ma il vero problema nel quale devono
dibattersi spesso i genitori & la solitu-
dine e la disinformazione in cui vengo-
no lasciati dalle strutture sanitarie pub-
bliche.

E quanto & successo anche ai geni-
tori di Elisa, i coniugi Melania e Guido
Comin. "Quando nell'83 sono uscita
dall'ospedale di Montebelluna dopo il
parto — ricorda la signora Melania —
non sapevo dove sbattere la testa. |
medici, alle mie richieste su cosa po-

tevo fare, rispondevanc sconsolati che
I'unico rimedio era aspettare lo svilup-
po fisico completo della bambina per
poi intervenire con una protesi'. Le soli
informazioni utili la famiglia le ha rac-
colte grazie all'interessamento di pa-
renti & amici. Sono iniziati cosi i viaggi
nelle officine ortopediche specializza-
te. E a Budrio, in provincia di Bologna
dove esiste uno di questi centri, i co-

"ARAGGIUNGERE"™"

niugi Comin sono venuti a conoscen-
Za dell'associazione “Raggiungere’.

“E stata la nostra salvezza — spie-
ga la madre di Elisa —. Si tratta di un
gruppo di genitori che vivono in prima
persona questa realta dei loro figli e si
impegnano per aiutare altre famiglie
che si trovano nella medesima situazio-
ne. E per merito della segretaria gena-
rale dell'associazione, Valeria Abbiate,
s& siamo riusciti a trovare a Milano, al-
le officine ortopediche Rizzoli, una pro-
tesi adatta alla mia bambina'.

Oltre alle difficolta di natura psicolo-
gica, un altro grosso problema che as-
silla le famiglie & quello economico.
“Senza contare | viaggi — dice il pa-
dre —, solamente le protesi sono mol-
to costose. L'Usl, nel nostro caso poi,
copriva solo in parte la spesa. Per for-
tuna, ci ha aiutati il comune di Trevi-
gnanaoes.

"WVorremmo evitare che altri genito-
ri, trovandosi nella nostra medesima si-
tuazione, non sappiano a chi rivolger-
si”" dicono i genitori di Elisa. E conclu-
dono: “'Noi siamo a disposizione per le
notizie che siamo in grado di fornire te-
lefonando allo 0423/818263, oppure ri-
volgendosi direttamente all'associazio-
ne "'Raggiungere’’.

Sergio Soligo
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