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| PROSSIMI APPUNTAMENTI

RIUNIONE ANNUALE
Domenica 19 maggio 2019 ore 10:00-17:00

Data: Domenica 19 maggio 2019

Ora: 10:00-17:00

Luogo: Via dei Missaglia, 117 - 20142 MILANO c/o Cen-
tro Peppino Vismara - Fondazione Don Carlo Gnocchi
Onlus

Programma della giornata
Interverranno:

E previsto un pulmann per
i provenienti da Veneto e
Friuli. Per informazioni
contattare Sandro Pupolin
333-6745604 sandropu-
po@virgilio.it

- Matteo Schianchi, storico, ricercatore dell’'Universita Milano-Bicocca e autore di libri sulla disabilita
« Christian Cipriani, direttore dell’lstituto di BioRobotica Scuola Superiore Sant’/Anna a Pontedera

« Lukas von Tobel, SwissProsthetics, startup di protesi stampate in 3D, a basso costo.

- Alessandro Capoccetti, fotografo professionista e direttore di Model of Diversity.

« Heloise Chochois, fumettista e autrice del libro-fumetto “La fabbrica dei corpi”.

- Gianluca Angelini, Easy Emisfero, produttori della felpa che chiudi con una mano sola.

+ René Ciampa: Pittrice e disegnatrice, origami e quilling.

GLI EVENTI ORGANIZZATI DALL'ASSOCIAZIONE

E il caso di dire “meglio tardi che mai” visto che siamo a Marzo 2019 e vi racconto della fantastica giornata
che si é svolta a dicembre 2018 in occasione degli auguri Natalizi tra i membri dell’associazione del Nord Italia.
Vi porto, con il mio racconto, a quella fantastica giornata....buona lettura

RAGGIUNGERE L'EGITTO

L'anno 2018 si chiude con il consueto appuntamento
di Natale nella bellissima cornice di Torino e del suo
interessante, e ricco di mistero, Museo Egizio.

Sono davvero contento che i membri dell’associazione
vengano nella mia Torino....Casa mia.

Per l'occasione si € pensato di organizzare una visita
guidata nell'antico Egitto, tra i misteriosi sarcofagi e le
sue divinita.

Prima pero di avvicinarci alle antiche sponde del Nilo
abbiamo pensato di scambiare due parole, ridere e
anche conoscersi con i nuovi iscritti, davanti a una
bella tazza di cioccolata calda artigianale o un buon
caffe in uno dei locali storici del capoluogo piemonte-
se immersi nella splendida cornice di Piazza Carignano.
Per fortuna il tempo ci ha accompagnato alla grande...
un sole splendente e un clima ottimale per stare nella




piazza tutti insieme e vedere i nostri bimbi giocare a
rincorrersi oppure ad inseguire i piccioni....che devo
dire ha avuto il massimo consenso ©.

Finita la “merenda” dei grandi e dei piccoli ci siamo
addentrati nella fantastica atmosfera del museo Egizio.
E devo dire che abbiamo avuto la fortuna di essere
seguiti da splendide e coinvolgenti guide che ci hanno
davvero fatto percepire la misteriosa quanto affasci-
nante civilta faraonica.

Hanno raccontato la storia con tanta passione e soprat-
tutto una buonissima capacita anche di intrattenere i
ragazzi piu giovani.

Ma il museo non ha pensato solo a noi grandi ma anche
ai piccolissimi membri dell’associazione.

Anche loro con giochi e storie hanno camminato sulle
sponde del Nilo e toccato con mano l'argilla e la sabbia
circostanti....e non sto scherzando ©.

Se pensate ad una semplice e appassionante visita al
museo vi sbagliate.

Per concludere c’e stato pure il duello finale tra i mem-
bri dell’associazione...il super quiz sulla storia dell’an-
tico Egitto.

Suddivisi in tre squadre, grandi e piccoli insieme, ci
siamo sfidati in divertenti quiz a tema.

Una giornata ricca di emozioni nel rincontrarci, nello
stare insieme e divertirci nel mondo dei faraoni.

Una giornata vissuta insieme ad amici che si vedono
magari poco per via della distanza, persone che incon-
trandosi si confrontano, si raccontano in maniera dav-
vero semplice. Questo & per me |'associazione Raggiun-
gere Onlus e sono contento insieme alla mia famiglia
di farne parte per ampliare la nostra visione, cambiare
gli stereotipi...semplicemente vivere il confronto con
le persone nella maniera piu naturale possibile.

Ci tengo a fare dei brevi ma sentiti ringraziamenti.
Ringrazio innanzitutto tutti i membri che hanno parte-
cipato con entusiasmo. Ringrazio Carlo Antonini e
Claudio Bocetti peril supporto e I'aiuto nella fase orga-
nizzativa.

Ringrazio tantissimo il Museo Egizio e tutto lo staff che
ci ha seguito per l'intera giornata, che si & occupata di
farci vivere un’avvincente visita al museo e che si & in-
teressata con cuore a far divertire i piu piccolini.

Grazie davvero.

Marco Cavallo




TESTIMONIANZE

VISITA ALLISTITUTO DI BIOROBOTICA

DELLA SCUOLA SUPERIORE SANT’'ANNA DI PISA

Venerdi 15 marzo una delegazione di Raggiungere ha
visitato I'Istituto di BioRobotica della Scuola Superiore
Sant’Anna di Pisa. Siamo stati accolti da Christian Cipria-
ni, coordinatore del settore “Artificial Hands"

Avevamo conosciuto il Dott. Cipriani 8 anni fa, in occa-
sione della prima visita all’Istituto. In questo periodo la
Scuola Sant’Anna si € imposta come una delle eccellen-
ze nel campo della ricerca nel mondo protesico, otte-
nendo importanti risultati biomedicali e vincendo nu-
merose commesse europee grazie alla collaborazione
con enti stranieri.

Abbiamo contattato il Dott. Cipriani per avere notizie di
prima mano in merito al primo impianto transradiale
(sotto il gomito) stabile e permanente che consente il
controllo di una mano robotica, impiantato ad una don-
na svedese questo inverno (il fatto ha avuto una grande
eco mediatica. Se ne parla anche qui: https://www.san-
tannapisa.it/it/news/svolta-nella-ricerca-sulle-protesi-
artificiali-su-una-donna-svedese-il-primo-impianto-al-
mondo). Il Dott. Cipriani ha raccontato i progressi in
questo filone della ricerca biorobotica del Sant’Anna e ci
ha illustrato altri obiettivi in fase di realizzazione.

Foto 1: Con una procedura chirurgica, due impianti di metallo (tita-
nio), vengono inseriti nelle ossa dell’avambraccio e penetrano at-
traverso la pelle. Ad essi viene collegata una protesi tramite un
connettore.

IMPIANTO TRANS RADIALE CON
CONTROLLO DELLA MANO ROBOTICA

Il principio su cui si basa questo impianto & quello
dell'osteointegrazione. Spiegata in parole semplici,
consiste nel fissare, chirurgicamente, un perno in tita-
nio all'estremo dell'osso, laddove lo stesso termina per

un‘amputazione. In Svezia l'osteointegrazione viene
utilizzata da alcuni anni negli arti inferiori per ancorare
le protesi dei pazienti allo scheletro, evitando le inva-
sature che possono dar luogo a fenomeni diirritazione
e piaghe cutanee. Dal 2013 la stessa tecnica e stata
utilizzata per amputazioni al di sopra del gomito, con
osteointegrazione sull'omero.

La novita dell'impianto applicato alla paziente svedese
questo inverno sta nel fatto che:

¢ si e applicato il principio della osteointegrazione ad
amputazione al di sotto delgomito;
¢ sono stati applicati due perni, uno sul radio e uno
sull'ulna, di dimensioni ridotte rispetto a quelli utiliz-
zati per le amputazioni al di sopra del gomito (perché
le ossa hanno un diametroinferiore);
¢ iperni consentono di passare cavi che sonoutilizzati:
0 peragganciare i nervi del braccio, cosi da mandare
un feedback dalla protesi alcervello,
o per rilevare, tramite sensori mioelettrici, i segnali
elettrici dei muscoli dell’avambraccio, cosi da con-
trollare il movimento dellaprotesi.

Ecco quindi che la paziente, una volta dotata di prote-
si, provera nuovamente “sensazioni”legate alla presen-
za della mano, grazie alla possibilita di trasmettere gli
stimoli al nervo, e avra un miglior controllo della pro-
tesi. Agganciando i sensori mioelettrici ai muscoli e non
alla cute, come avviene con le mani mioelettriche tra-
dizionali, si ottengono segnali piu chiari e definiti, che
permettono un miglior controllo della mano).

La paziente svedese utilizzera una mano bionica svi-
luppata al Sant’Anna. Tale mano ¢ piu leggera rispetto

Foto 2: Gli impianti in titanio sono collegati tramite dei cavi ai sen-
sori mioelettrici, innestati sui muscoli dell'avambraccio.




Foto 3: Tramite il movimento dei muscoli dell’avambraccio, captati dai sensori mielettrici, si inviano i segnali alla protesi.

ad una mano mioelettrica avanzata, come la iLimb, e
consente un numero limitato di movimenti (gli svilup-
patori hanno privilegiato il risparmio di peso all'aumen-
to di funzionalita che richiede numerosi motori).

Il movimento del polso, passivo, sara permesso dall’
spostamento degli ossi di urna e radio che, ruotando,
come avviene quando si muove normalmente il polso,
consentiranno di ottenere questo risultato.

ALTRI FILONI DI RICERCA

Ma l'lstituto di Biorobotica non & solo “mani artificiali".
| ricercatori ci hanno mostrato un piccolo esoscheletro
(delle dimensioni di uno zainetto) che, agganciato alle
gambe per mezzo di speciali

“giarrettiere”, facilita la deambulazione e previene le
cadute. Sono in fase di realizzazione anche una specia-
le soletta, pensata per I'analisi del passo al di fuori del
laboratorio, e un guanto che, indossato sulla mano, ne
potenzia la forza. Sono stati realizzati esoscheletri per
la riabilitazione da ictus, controllabili da remoto, cosi
che il paziente possa utilizzarli a casa mentre il fisiote-
rapista lo segue tramite internet, e una tuta da ginna-
stica per lo yoga, in vendita negli stati uniti, che con-
trolla la postura di chi la indossa e ne corregge gli
errori durante la pratica dello yoga.

La ricerca punta anche alla realizzazione di nuovi elet-
trodi per captare i segnali mioelettrici, per permettere
di indossare le protesi del futuro senza che sia neces-
sario sottoporsi ad interventi chirurgici.

Il tutto sviluppato da ragazzi giovani, italiani e stranie-
ri, preparati e motivati, entusiasti all'idea di presentarci
le loro creazioni!

Foto 4: Le sensazioni del tatto raggiungono il cervello tramite I'in-
nesto sul nervo (disegnato in giallo).




SVOLTA NELLA RICERCA SULLE PROTESI ARTIFICIALI,

SU UNA DONNA SVEDESE

IL PRIMO IMPIANTO AL MONDO

STABILE E PERMANENTE

PERIL CONTROLLO DI UNA MANO ROBOTICA
GRAZIE AL PROGETTO EUROPEO DETOP

E una donna svedese la prima beneficiaria al
mondo di un impianto transradiale (sotto il go-
mito) stabile e permanente per il controllo di
una mano robotica. In un intervento chirurgico
pioneristico, sono stati innestati impianti in tita-
nio nelle due ossa dell’avambraccio della donna
(radio e ulna), sfruttando la tecnica dell'osteoin-
tegrazione combinata alle interfacce muscolari.
Limpianto potra essere utilizzato nella vita di
tutti i giorni e consentira di controllare in modo
naturale la mano robotica e di restituirne le per-
cezioni sensoriali. La svolta e arrivata all'interno
del progetto di ricerca europeo DeTOP (Dexte-
rous Transradial Osseointegrated Prosthesis with
neural control and sensory feedback), coordinato
dall'Istituto di BioRobotica della Scuola Supe-
riore Sant’/Anna di Pisa e finanziato dalla Com-
missione Europea all'interno del programma
Horizon 2020.

Il nuovo impianto é stato sviluppato in Svezia
dal team guidato da Max Ortiz Catalan presso
Integrum, |'azienda che per prima ha realizzato
una protesi artificiale usando la tecnica dell'o-
steointegrazione, in collaborazione con la Chal-
mers University of Technology. Lintervento
chirurgico, il primo nel suo genere, si € svolto
presso lo Sahlgrenska University Hospital in
Svezia sotto la guida del prof. Richard Brane-
mark e del dottor Paolo Sassu. Il progetto De-
TOP (video) e coordinato da Christian Cipriani,
direttore dell’lstituto di BioRobotica, e include
anche Prensilia srl, azienda spin-off dell’Istituto
di BioRobotica della Scuola Sant’Anna, Lund
University, Gothenburg University, Universi-
ty of Essex, Swiss Center for Electronics and
Microtechnology, |'Universita Campus Bio-
Medico di Roma, il Centro Protesi INAIL e I'l-
stituto Ortopedico Rizzoli.

Limpianto funge da tramite tra lo scheletro e la
mano robotica sviluppata dalla Scuola Superio-
re Sant’Anna e da Prensilia. | benefici sulla vita
quotidiana, sia da un punto di vista pratico che
all'interno della dimensione sociale, sono mol-
teplici: la tecnica osteointegrata permette infat-
ti di superare i limiti delle protesi convenzionali
le quali possono riprodurre solo un paio di mo-
vimenti grossolani, come aprire e chiudere la
mano. Col nuovo impianto invece, attraverso
sedici elettrodi inseriti nei muscoli residui, sara
possibile estrapolare una quantita maggiore di
informazioni al fine di consentire un controllo
piu efficace della mano robotica.
Le attuali protesi di mano hanno anche un
feedback sensoriale limitato. Non forniscono
infatti percezioni tattili quando si afferra un og-
getto o si interagisce con un‘altra persona e
I'ambiente circostante, costringendo la persona
a fare affidamento solo sulla vista mentre usa la
protesi. Grazie agli elettrodi impiantati nei nervi,
che servono a creare un collegamento diretto
tra la protesi e il sistema nervoso, la donna potra
recupererare le sensazioni tattili perdute dopo
I'amputazione attraverso dei sensori che guida-
no la stimolazione del nervo.

Uno degli elementi centrali di questo lavoro e
che si tratta della prima tecnologia utilizzabile
nella vita di tutti i giorni, non solo all'interno di
un laboratorio diricerca. La tecnica dell'osteoin-
tegrazione era gia stata sperimentata con suc-
cesso da Integrum e Chalmers University of
Technology (video) su un paziente con ampu-
tazione transomerale (sopra il gomito), ma non
era ancora possibile nelle amputazioni transra-
diali, dove il fissaggio deve essere effettuato su
due piccole ossa invece che su un unico osso di




dimensioni piu grandi, come nella parte supe-
riore del braccio. La protesi transradiale svilup-
pata all'interno del progetto DeTOP apre nuovi
scenari nello sviluppo di un impianto di fissag-
gio scheletrico perché prevede non solo una
maggiore stabilita a lungo termine, ma anche
un sensibile miglioramento delle funzionalita
motorie e percettive dell'amputato grazie alla
presenza di molti piu muscoli da cui estrarre i
comandi neurali.

In questa fase la donna su cui & stato eseguito
I'intervento sta seguendo un programma di ria-
bilitazione per riacquistare forza nei muscoli
dell'avambraccio, indebolite dopo I'amputazio-
ne. Parallelamente, in un ambiente di realta vir-
tuale (video), sta tornando ad imparare a con-
trollare la mano robotica che, nelle prossime
settimane, potra portare a casa e usare quotidia-
namente (video).

Il prossimo obiettivo & impiantare il sistema
protesico su altri due pazienti, unoin Italia e uno
in Svezia.

“Grazie a questa interfaccia uomo-macchina
cosi accurata - commenta Christian Cipriani,
responsabile scientifico del progetto DeTOP - e
grazie alla destrezza e al grado di sensibilita
della mano artificiale, ci aspettiamo che nel giro
dei prossimi mesi la donna riacquisisca funzio-
nalita motorie e percettive molto simili a quelle
di una mano naturale. Questo non sara comun-
que l'unico impianto previsto: sono infatti par-
tite in Italia le attivita di ricerca per il reclutamen-
to di un secondo paziente per un nuovo
intervento chirurgico in programma all’Univer-
sita Campus Bio-Medico di Roma che verra
effettuato da team clinici del Campus Bio-Medi-
co e dell'Istituto Ortopedico Rizzoli"




MIO FIGLIO PERDE UN'OCCASIONE NON INDOSSANDO
UNA PROTESI DI ARTO SUPERIORE?

Tratto da Amplified Magazine n.1 2018
Dr Sasaka Bandaranayake Paediatrician

QPRS Limb Difference Multidisciplinary team Lady Cilento Children’s Hospital

| bambini nati con un arto superiore di dimensioni ri-
dotte possono trarre dei benefici dall'utilizzo di una
protesi. Tuttavia non é detto che tutti i bambini accet-
tino o traggano beneficio dall’'uso di una protesi. Come
facciamo a decidere per quali bambini l'uso di una
protesi & effettivamente un vantaggio? E quali fattori
influenzano I'uso di una protesi e la sua accettazione?
Non esiste una risposta semplice, ma ci sono una mol-
titudine di fattori che contribuiscono a questo proces-
so decisionale.

| principali fattori sono:

¢ Lalunghezza dell’arto residuo

o Gli obiettivi e le necessita delbambino

o |l tipo di protesi, la sua adeguatezza ai bisogni del
bambino e le suefunzionalita

¢ Lattitudine del bambino e della sua famiglia verso la
presenza di una alterazione dell’arto e la protesi

Alcune famiglie riferiscono che il loro bambino & piu
indipendente e “capace di fare le cose” senza una pro-
tesi. | bambini piu piccoli, specialmente quelli che
hanno una situazione congenita, non hanno senso di
“perdita”e sviluppano delle strategie compensative per
raggiungere i propri scopi, ad esempio utilizzando altre
parti del corpo (latesta, le gambe e il corpo), sviluppan-
do metodi personalizzati o utilizzando strumenti alter-
nativi. Spesso in questa categoria rientrano i bambini
che hanno un amputazione al di sotto del gomito.
Tuttavia un bambino con amputazione al di sopra del
gomito o bilaterale, trovera maggiori difficolta per es-
sere indipendente in tutti i suoi compiti. Questi sono i
bambini che potenzialmente possono avere i maggio-
ri vantaggi nell’uso di una protesi. Ma ci sono altri fat-
tori di cui tener conto.

Sostanzialmente il bisogno di un protesi € guidato dai
bisogni e dai desideri del bambino e della sua famiglia.
Questi comprendono il bisogno di evitare o risolvere
un problema di sviluppo, svolgere un compito specifi-
co, o migliorare il proprio aspetto. Questi bisogni sono
diversi per ogni bambino e cambiano durante la sua
vita. Quindi un bambino pud non aver bisogno di in-
dossare una protesi adesso, ma questo non implica che
non ne avra bisogno infuturo.

Gran parte degli studi scientifici sul rifiuto delle protesi
€ basata su pazienti adulti. Nei bambini, a cui & data una
protesi di arto superiore, il tasso di rifiuto & del 35-45%.
In uno studio svolto nei Paesi Bassi (2013), & stato chie-
sto a 42 bambini di eta compresatragli8eil2anniei
13-16 anni con una agenesia congenita al di sotto del

gomito le ragioni per cui hanno scelto di indossare o
non indossare una protesi. La protesi era scelta ed in-
dossata principalmente per migliorare il proprio aspet-
to, soprattutto nelle occasioni in cui il bambino incon-
trava altre persone per la prima volta. Questo era
particolarmente importante nei periodi di transizione,
come la puberta. Una volta che i bambini si sentivano a
loro agio, la protesi era ignorata. E’ interessante notare
che, nella tarda adolescenza, coloro che non indossano
una protesi hanno sentimenti negativi riguardo ad essa,
perché pensano che metta in evidenza la presenza di
una differenza agli arti superiori.

Anche la funzionalita € molto importante. Molti bambi-
ni ritengono che la protesi sia un valido ausilio per alcu-
ni lavori manuali scolastici come tagliare, afferrare, trat-
tenere e spostare. Nella prima e tarda adolescenza sono
stati segnalati altri usi specifici, come andare in biciclet-
ta e guidare con maggior sicurezza, e per scopi ricreativi,
come giocare a pallavolo o a hockey. In gran parte degli
altri casi, questi bambini si muovono senza protesi.

Il motivo principale per cui i bambini scelgono di non
indossare una protesi € che si sentono piu rapidi e piu
funzionali senza. Inoltre si lamentano del peso della pro-
tesi, I'assenza di feedback sensoriali, oltre ad altri proble-
mi come irritazioni alla pelle, sudore e cattivo odore.

I limiti tecnici non sono considerati una delle ragioni
per non indossare una protesi, ma piuttosto uno stimo-
lo a migliorarle.

Il design di nuove protesi deve trovare l'equilibrio tra la
richiesta di comfort, funzionalita e aspetto con la resi-
stenza e I'affidabilita. Per far si che un bambino accetti
la protesi € necessario includerlo nella sua scelta. Per
prevenire il rifiuto della protesi cono necessarie aspetta-
tive accurate e realistiche sull’'usabilita dello strumento.

Riassumendo: tuo figlio perde un‘occasione non indos-
sando una protesi di arto superiore? Prima considera
queste domande:

1.Tuo figlio ha difficolta a svolgere un‘attivita nella vita
di tutti i giorni a causa della sua differenza agli arti
che vorrebbesuperare?

2.La sua differenza agli arti ha conseguenze sulla sua par-
tecipazione a scuola, sport, nei giochi con la famiglia?

3.Tuofiglio si preoccupa per I'aspetto del propriobraccio?

Se é cosi, allora I'uso di una protesi pud essere un‘op-
zione, cosi come lo sono utilizzare strumenti flessibili,
e strategie di compensazione. Ricorda, molte cose sono
possibili con un po’ di sforzo di immaginazione, persi-
stenza, pratica e un buon team che ti supporta.







LA MIA SCELTA

Tratto da Amplified Magazine n.1 2018

di Kylie Franson

Kylie ha scelto di condividere con noi le sue scelte in merito ad utilizzare, o non utilizzare, una

protesi di arto superiore

Sono nata con un’agenesia dell’avambraccio
sinistro, che termina al di sotto del gomito. Negli
anni ho incontrato molti specialisti, ma nessuno
€ mai stato in grado di spiegare a me e alla mia
famiglia il motivo dell’agenesia.

La prima protesi che ho indossato era una pro-
tesi cinematica che terminava con un uncino.
Avevo circa un anno. Mia madre ricorda che a
quel tempo avevo appena iniziato a camminare
e il peso del braccio, e del gancio, mi faceva
perdere I'equilibrio. Spesso inciampavo e cade-
vo sulla protesi, graffiandomi con l'uncino.

Cosi la protesi fu parcheggiata nell’armadio e io
andai avanti senza di essa per diversi anni. Im-
parai in fretta a fare tutto senza bisogno della
protesi. Davvero non ne avevo nessun bisogno!
All'eta di 30 anni iniziati a fare ciclismo paralim-
pico. Anche se ero sempre stata in grado di pe-
dalare su BMX e mountain bike, mi sono accorta
che senza una protesi non avrei potuto guidare
una bici da strada o da pista. lo avevo sempre
pedalato appoggiando I'avambraccio sinistro
sul manubrio, main questo caso il manubrio era
troppo in basso e io avevo bisogno di avere un
ausilio che mi consentisse di raggiungere il ma-
nubrio e tenere il corpo in linea. Presi di nuovo
in considerazione la protesi, e feci realizzare
un’invasatura in fibra di carbonio che terminava
con un fulcro in grado di ancorarmi al manubrio
mantenendo la corretta postura.

Ho pedalato con il South Australian Cycling Team
per due anni, partecipando a gare regionali e
nazionali. Lunico momento in cui indossavo la
protesi era quando dovevo pedalare. E'stato pero
in quel momento che ho scoperto che dovevo

pagare il conto per gli anni passati piegata sul mio
avambraccio, caricando su di esso il peso.

Le cose che avevo sempre svolto con facilita,
come prepararmi il pranzo o digitare al compu-
ter, iniziarono a causarmi dolori nella spalla e alla
schiena. | medici mi spiegarono che era un pro-
blema di “sovraccarico’, dovuto al fatto che per
molti anni mi ero appoggiata sull'avambraccio,
senza indossare una protesi.

Cosi adesso devo prendere in considerazione
delle cose a cui non ho mai dato importanza. La
mia postura, il modo in cui mi siedo, come lavo-
ro. Per lavoro passo molto tempo alla scrivania,
scrivendo al computer o a mano, ricevendo te-
lefonate e scrivendo email. Ho comprato una
scrivania che mi permette di alternare la posi-
zione seduta ed eretta, cosi che posso cambiare
posizione quando inizio a provare dolore, e sono
in procinto di testare una protesi che mi consen-
ta di svolgere alcune attivita come digitare e
cucinare. So che questa rappresentera una sfida
per me, ma avro il supporto di un terapista oc-
cupazionale, che mi insegnera ad utilizzare la
protesi e a migliorare le mie abilita. So che per
me e fondamentale prendermi cura della mia
schiena e delle mie spalle, per evitare altre situa-
zioni di “sovraccarico” cosi da poter mantenere
la mia indipendenza e continuare a lavorare e
prendermi cura di me e della miafamiglia.

Cosi, anche se ho scelto di non indossare una
protesi da bambina, e me la sono cavata bene
per gran parte della vita, la mia scelta ha avuto
conseguenze che si sono fatte sentire adesso.







BAMBINI E ADOLESCENTI

CON DIFFERENZE AGLI ARTI SUPERIORI

Tratto da Amplified Magazine n.1 2018

Bambini e adolescenti con differenze agli arti superiori si
impegnano in una gammea di giochi, la cura di sé e attivi-
ta ricreative a casa, a scuola e nella Comunita.

| bambini possono usare una protesi per arto superiore
per svolgere le attivita bimanuali, ovvero quelle attivi-
ta che in genere richiedono l'uso di due mani contem-
poraneamente. Molti bambini sono molto indipenden-
ti senza usare una protesi. Questi bambini e
adolescenti sono seguiti regolarmente in ospedale da
team interdisciplinari che lavorano insieme per aiutar-
li ad essere il piu possibile indipendenti e attivi. | tera-
pisti occupazionali li aiutano a raggiungere gli obietti-
vi funzionali specifici della loro eta, come allacciarsi
una scarpa o andare in bicicletta. | protesisti lavorano
a stretto contatto con i terapisti occupazionali per rea-
lizzare protesi che rispondano alle necessita funziona-
li dei bambini e li aiutino a fare le cose che vogliono o
devono svolgere durante la lorocrescita.

CASI DI PRESCRIZIONE PER PROTESI
ALL ARTO SUPERIORE

C’® un dibattito in corso a livello internazionale sul tipo
di protesi da proporre e sulla tempistica della prescrizio-
ne della protesi dell'arto superiore. Data la mancanza di
consenso in letteratura spesso ci si basa sull'esperienza
clinica. Le protesi possono essere prescritte per aumen-
tare la simmetria e I'allineamento posturale, incoraggia-
re lafunzione bimanuale, per aiutare i pazienti a raggiun-
gere i loro obiettivi o come dispositivo estetico.
Secondo alcuni autori, la prescrizione di una protesi in
tenera eta aiuta il paziente a incorporarla nel proprio
schema corporeo e a integrarla nella sua idea di corpo
nello spazio. Alcuni autori evidenziano che la prescrizio-
ne di una protesi in tenera eta aiuta i ragazzi a sviluppa-
re la loro capacita di utilizzarla durante la crescita. Altri
studi non raccomandano la prescrizione di una protesi
prima del compimento di 1 anno. Alcuni studi raccoman-
dano la prescrizione della protesi prima di3 04 anni.Un
articolo del 2008 ha evidenziato che coloro che hanno
indossato una protesi entro due anni dalla nascita (se la
differenza agli arti & congenita) o sei mesi dall'amputa-
zione (se la differenza & acquisita), avevano 16 volte piu
probabilita di continuare a usare la loro protesi rispetto
a chil’ha indossatasuccessivamente.

Sono disponibili varie tipologie di protesi per i bambini.
| bambini pit grandi e gli adolescenti, che non hanno
usato una protesi da bambino, o chi ha smesso di usarla,
puo scegliere di provare ad utilizzarla per svolgere spe-
cifici compiti, come cucinare con la propria famiglia.

Molti bambini non usano una protesi. Uno dei motivi
principali & legato alla sensibilita residua del loro “pic-
colo braccio” Indossare una protesi significa coprire il
‘piccolo braccio) perdere la capacita di“sentire” gli og-
getti che stanno manipolando. Questa e una delle ra-
gioni per cui alcune persone scelgono di non usare la
protesi. Un altro motivo potrebbe essere che trovano
piu facile fare le cose senzaprotesi.

IL ROYAL CHILDREN’S HOSPITAL (RCH)
DI MELBOURNE

Presso il Royal Children Hospital di Melbourne il
protesista e il terapista occupazionale collaborano
nel fornire informazioni sulle opzioni per protesi agli
arti superiori a bambini, adolescenti e alle loro fami-
glie aiutandoli ad individuare gli obiettivi funziona-
li che possono essere raggiunti grazie all’utilizzo
delle protesi, oltre alla prescrizione di protesi perso-
nalizzate.

Esistono tre tipi di protesi agli arti superiori per bambi-
ni e adolescenti: passive, mioelettriche e bodypowered.
Alcuni dispositivi specifici, come le ortesi per il cricket
o la bicicletta, di solito sono prescritti per aiutare i
bambini nello sport e nelle attivita sociali. Le protesi
per gli arti superiori e questi dispositivi specifici sono
realizzate dal protesista. Quando un bambino ha una
nuova protesi 0 un nuovo obiettivo, il terapista occu-
pazionale lo assistera nell'utilizzo della protesi, assicu-
randone l'utilita a casa e a scuola.

Un terapista occupazionale pud anche fornire training
funzionale a bambini che non usano protesi aiutandolia
portare a compimento attivita come legarsi i lacci delle
scarpe, disegnare e tagliare con le forbici. Presso questa
struttura ospedaliera il terapista occupazionale e il pro-
tesista lavorano con bambini, adolescenti e con le loro
famiglie, per garantire che la prescrizione delle protesi
sia personalizzata, affinché gli utilizzatori possano svol-
gere le attivita di cui hanno bisogno e che desiderano.







Commenti, Articoli, Richieste, Idee

Siamo felicissimi di ricevere commenti, articoli, richieste, lettere e suggerimenti per i prossimi numeri del giorna-
lino.

Scrivete a: Raggiungere - Via dei Missaglia 117 - 20142 Milano - email: info@raggiungere.it

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

Associarsi a Raggiungere

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

La quota associativa per il 2019 & stata fissata in € 30,00.

E possibile versare la quota associativa effettuando un versamento sul:

c/c postale Poste Italiane Milano - IBAN: IT67V 07601 01600 000058947201
oppure con un bollettino postale: n° 58947201

oppure con un bonifico bancario sul:
c/c bancario: Banca Prossima Filiale 05000 Milano - IBAN: IT65T 03359 01600 100000119965 - BIC BCITITMX

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

Il 5 per 1000

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

C.F.97048810150

RAGGIUNGERE - Associazione Italiana per bambini con malformazioni agli arti.

ubblicazioni di Raggiungere

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

La borsa shopper di Raggiungere

E disponibile la borsa shopper con il logo di Raggiungere.
Chi fosse interessato, puo contattare Claudio BOCENTI al numero 0384/92938.




La newsletter di Raggiungere

Se vuoi conoscere le novita sulla nostra associazione, ed essere aggiornato sugli eventi che vengono periodi-
camente organizzati, iscriviti alla newsletter all'indirizzo http://www.raggiungere.it/index.php/newsletter

lio Direttivo 2018/2020

PRESIDENTE Sandro Pupolin - 333/6745604 - e-mail: sandropupo@virgilio.it
VICEPRESIDENTE Carlo Antonini - 347/1027148 - e.mail: carlo.antonini@gmail.com

SEGRETARIO E TESORIERE
Claudio Bocenti — 0384/92938 - 334/3026651 - e-mail: segreteria@raggiungere.it

RESPONSABILE RELAZIONE CON IL TRIBUNALE PER | MINORENNI
Giancarlo Goj - 348/8146786 — e-mail: giancoj64.gmail.com

DIRETTORE GIORNALINO E RESPONSABILE RELAZIONI INTERNAZIONALI
Salvatore Giambruno - 348/8749160 - e-mail: giambruno@raggiungere.it
CONTATTI NUOVI SOCI - Maria Di Maria - 02/55213128 - e.mail: dimaria.corsi@gmail.com
CONTATTI NUOVI SOCI - Francesco Pace - 347/7543739 - e-mail: info@logicod.it
CONTATTI NUOVI SOCI - Sara Pedroni - 349/8634412 - e.mail: sarotta@gmail.com
CONTATTI NUOVI SOCI - Giulia Sarpero — 340/8995998 - e.mail: giuliasarpero@hotmail.it
CONSIGLIERE Claudio Pirola - e-mail: 347/5143391 / claudio.pirolal7@gmail.com
SOCIAL MEDIA MANAGER - Rebecca Zamperini - 346/2596061 - e.mail: rebecca.zamperini@gmail.com

REFERENTE REPERIMENTO FONDI - Roberto Ambrosin -339/7684480 - e.mail: ambrosin.roberto@gmail.com
CONSIGLIERE CON DELEGA - SITO INTERNET -~ WEB MASTER - Carlo Moro - 02/26222575 - e.mail: crimro@gmail.com

CALABRIA - Emma Tutera - 340/4869750 - emmatutera@gmail.com

CAMPANIA - Francesco Russo - Napoli - 081/5602221 - avvorusso@gmail.com

EMILIA ROMAGNA - Giuseppe Vaccari - San Giov. in Persiceto (BO) - 347/0136505 - giuseppe.vaccari@axeltechnology.com
FRIULI VENEZIA GIULIA - Enrico Pupolin - Savorgnano (PN) - 0434/82755 - sandropupo@virgilio.it

LAZIO - Giovanna Sorandrea - Alatri (FR) - 339/1651249 - gio.sarandrea@gmail.com

LIGURIA - Francesca Oliveri - Genova - 010/4554761 - filofra@inwind.it

MARCHE - Giorgia Angelini - Porto Sant’Elpidio (AP) - 0734/996131 - 338/3460425 - angelinigiorgial@gmail.com
PIEMONTE - Massimo Sanfelici - Torino — 340/1518509 - mark.cavallo@alice.it

MOLISE - Fabio De Risio - Peveragno (CN) - 0171/383920 - masso,0.sanfelici@gruppocavallo.it

PUGLIA - Antonio Labriola - Surbo (LE) - 347/1353797 - ar52labriola@infinito.it

SARDEGNA - Sandro Sanna - Cagliari - 328/7573053 - sandro-sanna@tiscali.it

SICILIA - Carmela Carpanzano - 347/4045774 - carmela_carpanzano@hotmail.com

TOSCANA - Gianna Fallani - Firenze - 339/3475421 - gianna.fallani@gmail.com

VENETO - Barbara Fantin - S. Vito Di Altivole (TV) - 0423/564477 - consaltersas@live.it

VENETO - Maria Teresa Saler — Ponzano Veneto (TV) - 333/3297898 — mariateresas@live.it




Firma per RAGGIUNGERE ONLUS,

stai anche tu dalla parte dei bambini

“Da piu di 25 anni siamo dalla parte dei bambini con malformazioni agli arti e delle loro
famiglie. Lo facciamo con la passione e lo spirito che da sempre ci contraddistingue, gra-
zie ai nostri 14 rappresentanti regionali e ai 12 componenti del Consiglio Direttivo, cer-
cando di migliorare le condizioni di vita di questi bambini e, soprattutto, prepararli ad es-
sere cittadini integrati nella societa, titolari di diritti e doveri come chiunque altro. In
occasione della dichiarazione dei redditi anche tu puoi essere dalla parte dei bambini,
con una semplice firma, senza spendere nulla, destinando il 5x1000 a RAGGIUNGERE
ONLUS. Potremmo cosi migliorare il nostro impegno e portare avanti i progetti in corso,
continuando a stimolare la ricerca scientifica e tecnologica per sviluppare protesi sem-
pre piu funzionali. E consentita una sola scelta di destinazione, non costa nulla, non &
un’alternativa all’8 per mille”.

Anche coloro che ricevono il CUD ma non presentano la dichiarazione dei redditi posso-
no firmare e indicare il codice fiscale 97048810150 nella sezione Sostegno del volon-
tariato del CUD e consegnarla ad un Ufficio Postale.

"RAGGIUNGERE”

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




