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NON SOLO UN SEMPLICE PASSAGGIO DI CONSEGNE...

Cari amici,

Quest'anno abbiamo festeggiato i nostri primi 30 anni a
Morimondo. Sono state due giornate molto belle e inten-
se.

La mattina di domenica 29 maggio c'e stato un interes-
santissimo convegno e, al pomeriggio, un passaggio di
consegne sigillato da un intervento del presidente uscen-
te Claudio Pirola, che ci ha fatto ripercorrere la nostra sto-
ria fino ad ora coinvolgendo anche amici di lunga data di
Raggiungere.

Dopo 10 anni di mandato Claudio ha deciso di non rican-
didarsi per la figura di presidente pur restando all'interno
del nuovo Coniglio Direttivo eletto proprio in quella sede.
Per quanto mi riguarda conosco Raggiungere da sempre
e faccio parte del Consiglio Direttivo dell'associazione or-
mai da 6 anni, quando decisi di mettermi in gioco attiva-
mente al suo interno.

Il piacere di poter fare qualcosa di utile per Raggiunge-
re mi ha portato a propormi come successore di Claudio
riconoscendo la grande responsabilita che porta con sé
questo ruolo. Tutto il direttivo ha manifestato la fiducia in
me confermando la mia candidatura.

Non posso che ringraziare il mio predecessore che in tutti
questi anni ha svolto in modo egregio la sua nomina, met-
tendosi a mia disposizione per eventuali chiarimenti e an-
che volendo restare all'interno del nostro consiglio. Sono
certo che il suo aiuto sara indispensabile per una conti-
nuita nella strada che stiamo percorrendo da diversi anni.
Mi piace pensare che il mio non sia solo un nuovo man-
dato, ma anche un passaggio generazionale perché Rag-
giungere é stata creata da un gruppo di genitori spaesati
di fronte alla disabilita dei figli e io, che sono uno di questi
ultimi, ora ne sono il presidente.

Mi sbalordisce molto riflettere su cosa Raggiungere é riu-
scita a fare in tutti questi anni, come é riuscita ad interfac-
ciarsi con varie realta, ad aiutare e coinvolgere nuove fa-
miglie in difficolta come era la mia a suo tempo.

Cio che mi piace delle famiglie di Raggiungere é che san-
no condividere le loro esperienze mettendo a disposizio-
ne i loro vissuti e le loro difficolta, sanno confrontarsi con
le perplessita di genitori che di questo mondo sanno po-
co e sanno cogliere le perplessita delle persone che si ap-
poggiano all'associazione.

Lobiettivo che insieme al Consiglio e ai Rappresentanti
Regionali mi pongo, € quello di sviluppare nuovi contatti
con realta esistenti, riuscendo ad ampliare le informazio-
ni che possono essere utili al fine di aiutare le famiglie che
gia fanno parte della nostra associazione, e quelle che in
questi anni faranno il loro ingresso.

In questi due anni mi auguro che tutti i soci, in particolare
i giovani, vogliano rendersi parte attiva della vita dell’as-
sociazione, mettendo a disposizione le loro abilita, le loro
esperienze ed il loro tempo.

Vi ringrazio per la fiducia che avete riposto in me che sara
stimolo per fare del mio meglio durante questo mio man-
dato.

Sono orgoglioso di fare parte di questa grande Famiglia
che sa dare sempre moltissimo.

Sandro PUPOLIN
Presidente di RAGGIUNGERE
www.raggiungere.it
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XXX CONVEGNO IMER, 15 APRILE 2016

LE MALFORMAZIONI DEGLI ARTI:

DALLA DIAGNOSI PRENATALE AL TRATTAMENTO
Venerdi 15 aprile si & tenuto, a Bologna, il conve-
gno “Le malformazioni degli arti: dalla diagnosi pre-
natale al trattamento” promosso dall'lMER (Indagi-
ne Malformazioni congenite in Emilia Romagna). La
nostra associazione é stata invitata per partecipa-
re al tavolo di discussione finale e per offrire il pro-
prio contributo al convegno, che era dedicato agli
addetti ai lavori (i partecipanti erano medici, biolo-
gi, tecnici di laboratorio, genetisti etc) e pertanto
contraddistinto da interventi decisamente “tecnici”.
Quello che segue & un breve riassunto dei conte-
nuti (ma, dal momento che non sono un medico,
conviene prendere con le molle cio che ho scrit-
to e chiedere sempre un parere al proprio medi-
co di fiducia).

LA DIAGNOSI PRENATALE DEI DIFETTI

DI RIDUZIONE DEGLI ARTI

Il primo intervento, tenuto dalla Dottoressa Giu-
seppina Comitini, riguardava la “diagnosi prenata-
le dei difetti di riduzione degli arti”.

Ci sono circa 200 quadri di displasie scheletriche, e
circa la meta di essi non & compatibile con la vita.
Queste gravissime alterazioni scheletriche possono
essere diagnosticate gia nel primo trimestre di gra-
vidanza, grazie alla translucenza nucale (la dottores-
sa ha parlato di ecografisti certificati per svolgere
questo esame) e alla misurazione della lunghezza
del femore.

Una diagnosi tempestiva, realizzata nel primo trime-
stre di gestazione, consente di seguire i genitori nel
corso della gravidanza e di dar loro la possibilita di
eseguire analisi del patrimonio genetico (con la vil-
locentesi o la amniocentesi) e decidere se portare a
termine la gravidanza. Ma ci sono alcune sindromi,
come l'acondroplasia, che non vengono rilevate pri-
ma della 24° settimana di gestazione.

di Gianna Fallani

Le linee guida per le ecografie del secondo trime-
stre stabiliscono di misurare le ossa lunghe. In que-
sto momento puo avvenire la diagnosi di forma non
letali di malformazioni, come l'osteogenesi imper-
fettadi tipol.

Le anomalie scheletriche sono di tanti tipi diversi,
estremamente rare, e vengono diagnosticate solo
nel 30% dei casi. Esse costituiscono un‘autentica sfi-
da clinica. In caso di familiarita la diagnosi & sempli-
ficata. E un aiuto puo arrivare anche da un doppler
delle arterie uterine.

Le cause possibili di malformazioni agli arti posso-
no essere genetiche, ischemiche o legate all'abuso
di farmaci e droghe.

Il femore corto: su 129 gravidanze aventi valori non
rientranti nella norma, in 46 casi si sono verificate
anomalie associate, mentre tra i casi rimanenti 11
sono stati i falsi positivi. Inoltre anche se la lunghez-
za del femore e standard, non é detto che non ci sia
una patologia.

TRATTAMENTO CHIRURGICO DELLE
MALFORMAZIONI CONGENITE

DELL'ARTO SUPERIORE

Il Dottor Mario Lando, che lavora al centro della ma-
no di Modena, ha parlato del trattamento chirurgico
delle malformazioni congenite dell’arto superiore.

Le malformazioni agli arti, per quanto molto rare,
rappresentano comunque una percentuale elevata
delle malformazioni congenite, seconda solo alle
malformazioni cardiache.

Spesso alla malformazione agli arti & connessa la
presenza di sindromi (ovvero quadri clinici pit com-
plessi, che possono coinvolgere altri organi e riguar-
dare anche lo sviluppo cognitivo). Al centro della
mano di Modena i bambini sono presi in carico fin
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dai primi mesi di vita, con un approccio multidisci-
plinare che vede coinvolti medici, ortopedici, psico-
logi, chirurghi, fisiatri, per arrivare all'intervento chi-
rurgico, se necessario, non prima dell'anno di vita.

| medici del team a cui appartiene il Dott. Lando
hanno realizzato un “algoritmo” ovvero una serie di
regole che, a seconda del tipo di malformazione, in-
dividua l'intervento da effettuare.

Il Dott. Lando ha poi trattato specificatamente alcu-
ni interventi che vengono svolti al Centro della ma-
no di Modena.

La pollicizzazione: questo intervento & stato svol-
to per la prima volta negli anni ‘60 dai medici di Am-
burgo, e consente di trasformare un indice in un
pollice. Lintervento & complesso, dura circa 3 ore, e
viene svolto a partire dai 2-3 anni di eta del pa-
ziente (e in generale prima che il bimbo risolva da
se il problema, facendo la pinza tra indice e medio).
Lindice, che subisce l'intervento, viene ridotto di di-
mensioni (gli viene tolta una falange), riceve I'in-
nesto di nervi e muscoli prelevati da altre parti della
mano, ma non avra tuttii possibili movimenti di un
vero pollice. Lintervento puo avere delle complican-
ze, alcune non risolvibili (per esempio il nuovo pol-
lice potrebbe crescere troppo, o essere rigido, o ave-
re una malrotazione). In caso di mano torta radiale
I'intervento di pollicizzazione € piu complesso (I'in-
dice non é perfetto).

La sindattilia € un deficit di separazione delle par-
ti molli e si verifica con frequenza di 1 su 2000 na-
ti vivi, riguardando piu i maschi che le femmine. Gli
interventi iniziano a 18 mesi, per arrivare alla sepa-
razione completa in eta scolare (ha citato solo un
caso di una bambina operata all'eta di 6 mesi). Si
usano tecniche innovative (ad esempio c’e la pos-
sibilita di agire sulle strutture scheletriche senza in-
teressare le parti molli della mano). Al centro della
mano di Modena hanno inventato un innovativo si-
stema che evita l'innesto cutaneo tramite I'utilizzo
di un tessuto trattato con acido ialuronico (pubbli-
cazione “Hyaluronic Acid Scaffold for Skin Defects
Closure in Congenital Syndactyly Release Surgery”
sul Journal of Hand Surgery, settembre 2014). Han-
no notato che dopo 3 settimane la ferita trattata in
questo modo forma un tessuto epidermico simile
a quello adiacente, e il fatto di non dover interve-
nire in altre parti del corpo per prelevare la cute
fa decisamente propendere per questo metodo. Do-
po l'operazione la mano viene fasciata e per circa 3
settimane (il tempo che si riformi la cute) non viene
medicata. Possono esserci anche nel caso di questo
intervento delle complicanze e a volte ci sono del-

La presentazione di Sandro e Paola

le recidive che vengono trattate chirurgicamente in
eta scolare.

La polidattilia viene trattata chirurgicamente a par-
tire dai 18 mesi. In caso di “dito doppio” si toglie la
parte in eccesso recuperando quanto & possibi-
le, cosi da lasciare il dito rimanente il piu possibile
funzionale. Il dito, dopo l'operazione, non recupera
completamente, spesso risulta piu piccolo del nor-
male.

Il dottor Lando ha concluso il suo intervento spie-
gando che il ruolo del chirurgo e quello di realizza-
re una ricostruzione morfologica e funzionale del-
la mano, e che i genitori devono capire chiaramente
cosa sipuo fare e essere liberi di scegliere per il pro-
prio figlio. A tal fine spesso i medici mostrano ai ge-
nitori materiale fotografico relativo ad un caso pre-
cedente, cosi che essi diventino consapevoli degli
esiti che si possono ottenere con un intervento. “Si
interviene per il bene del bambino, non per far con-
tenti i genitori”




ILTECNICO PER LA PROTESIZZAZIONE:
LAPPROCCIO ORTESICO NEI DIFETTI DI
RIDUZIONE

Lintervento del dottor Gennaro Verni é stato incen-
trato sulla protesizzazione dei bambini, sia negli arti
inferiori che superiori.

LE PROTESI PER GLI ARTI INFERIORI

Le protesi di arto inferiore per bambini hanno tec-
nologie inferiori a quelle degli adulti.

Uno dei fattori cruciali nella loro realizzazione e il
peso, che deve essere contenuto (per questo si usa
la fibra di carbonio). Dal momento che non ci sono
misure delle protesi da adolescenti (dai modelli per
bambini si passa direttamente alla misura “donna”
da adulto), i protesisti sono costretti a montare, per
esempio, un ginocchio da adulto ad un bambino (e
ci ha mostrato questa situazione in una foto, in cui
l'arto protesizzato aveva il “ginocchio” che termina-
va all'altezza della caviglia dell’arto controlaterale).

La protesizzazione inizia intorno agli 11-12 mesi di
vita. E’ previsto un rinnovo ogni 8-12 mesi e un con-
trollo tecnico ogni 3 mesi (per verificare la rispon-
denza tra moncone e invasatura). | costi delle com-
ponenti per le protesi piu performanti sono elevati
e il SSN non li copre.

LE PROTESI DI ARTO SUPERIORE
Le protesi di arto superiore di dividono in due fami-
glie:

- Cosmetiche
- Funzionali (a energia corporea o extra corporea)

Le protesi estetiche possono essere adottate per
ogni tipo di menomazione dell’arto superiore (an-
che per amputazioni a livello di dita), ma non ha
senso utilizzarle in caso di problemi bilaterali perché
non offrono la presa. La protesizzazione puo inizia-
re verso i 9- 10 mesi di vita e ha lo scopo di aiutare
a riequilibrare lo scheletro. Solitamente ogni 8-12
mesi la protesi estetica va sostituita, per adattarsi al-
la crescita del bambino.

Tra le protesi funzionali si ricordano le mioelettriche,
sviluppate, per I'adulto, gia negli anni ‘60, e disponi-
bili per bambino dalla fine degli anni '90. | bambini
imparano ad utilizzarle molto piu velocemente de-
gli adulti!

La protesi mioelettrica & disponibile in 3 taglie per
bambino, che coprono dai 5 ai 12 anni circa, dopo di
che si utilizzano i modelli da adulto.

Il Dott. Verri propone la protesi mioelettrica a partire
dai 4-5 anni in vista dell'inizio della scuola primaria.

Le protesi mioelettriche hanno una presa tridigitale
(gli oggetti vengono afferrati dall'azione di pollice,
indice e medio). Esistono in commercio mani bioni-
che che offrono tra le 16 e le 24 prese e posizioni
delle dita. Queste mani bioniche non vengono pas-
sate dal SSN e il loro costo si aggira tra i 17mila eu-
ro (con pollice passivo) e 25mila euro (con pollice
attivo) (credo che questi prezzi siano IVA esclusa...)

Secondo il Dott. Verri il bambino deve prendere la
protesi come un gioco, e non ha senso obbligarlo ad
utilizzarla (dopotutto le protesi pesano, sono calde...).

Non ha rilevato differenze nell'adozione della prote-
si tra chi nasce con un'amputazione e chi la subisce
a seguito di incidenti o malattie.

TAVOLA ROTONDA: IL RUOLO DELLE DIVERSE
FIGURE PROFESSIONALI NELL'APPROCCIO AL
BAMBINO E ALLA FAMIGLIA

INTERVENTO DELLA GENETISTA,

DOTT.SSA OLGA CALABRESE

Anche la Dottoressa Calabrese, che si occupa di ana-
lisi genetiche di bambini nati con malformazioni agli
arti, ha ribadito che, pur essendo casi sporadici (un
caso ogni 500-1000 nati vivi), le malformazioni agli
arti rappresentano in percentuale la seconda ano-
malia congenita dopo le anomalie cardiache.

Ci sono molti fattori che influiscono sul mancato svi-
luppo degli arti.

Tra di essi compare la villocentesi che, se effettua-
ta prima della 10° settimana di gestazione, pud pro-
vocare nel feto malformazioni agli arti (per questo
I'OMS raccomanda di non eseguire la villocentesi
prima della 10° settimana di gestazione).

Nel 58% dei casi, le malformazioni degli arti sono le-
gate ad altri difetti.

Lo studio statistico & reso difficile dal fatto che ne-
gli anni sono cambiate le modalita di classificazione
delle malformazioni, rendendo difficile un‘analisi
statistica e il confronto tra dati provenienti da fon-
ti eterogenee. In generale possiamo pero affermare
che questo problema:

- Si presenta piu frequentemente nei maschi

- Elegato alla familiarita nel 17% dei casi

- Puo essere associato a altre sindromi (questo ac-
cade in particolare per le malformazioni radiali).

Le quattro domande che i genitori pongono dopo la
nascita o la diagnosi di un bimbo affetto da malfor-
mazioni sono:




- Cosae?

- Come/Quanto influenzera sulla vita del mio bam-
bino?

- Perché é successo?

- Succedera ancora?

Il ruolo del genetista & quello di rispondere alla pri-
ma e alla quarta domanda. In particolare il genetista
interviene alla nascita, oppure nel corso di un ricove-
ro, per stabilire se sono necessari esami invasivi, se i
genitori desiderano allargare ulteriormente la fami-
glia e vogliono conoscere la probabilita che questo
evento si ripeta, o se il bambino, ormai adulto, vuol
a sua volta diventare padre/madre e desidera sapere
se i propri figli erediteranno la sua condizione.

In ordine di priorita (dalla piu alta alla pit bassa) ecco
i casi in cui € opportuno rivolgersi ad un genetista:

- ++++ Quando all'anomalia agli arti sono legati
problemi ad altri organi o ritardi nello sviluppo
psicomotorio

- +++ Quando c’@ familiarita

- ++Quandoil problema riguarda entrambi gli arti

-+ Quando il problema riguarda un solo arto e
non c’e familiarita.

INTERVENTO DELLA FISIATRA,

DOTT.SSA SILVANA SARTINI

La Dott.ssa Santini ha ricordato che i bambini hanno
possibilita neuromotorie incredibili, molto superiori
a quelle di chiunque perdesse una mano.

Per i bambini & importante avere una corretta im-
magine di se, per migliorare la propria accettazione.

Considerata la grande varieta di casi non e possibile
fare dei test standardizzati, per questo i fisiatri devo-
no affidarsi alla loro esperienza (i test esistenti sono
troppo grossolani per i bambini).

INTERVENTO DI PAOLA E SANDRO,

DI RAGGIUNGERE

La tavola rotonda & terminata con lintervento di
presentazione della nostra associazione.

Gli organizzatori del convegno desideravano cala-
re la scienza e la tecnologia nella realta, e, tramite
il confronto diretto con le associazioni e le famiglie,
verificare se quanto la scienza sta facendo coincide
con le reali necessita dei pazienti .

Paola, rappresentante Regionale per I'Emilia Ro-
magna, e Sandro Pupolin hanno basato il loro in-
tervento sull'esperienza e la familiarita di chi ha un
familiare affetto da malformazioni agli arti o che
vive il problema sulla sua pelle. Subito l'interven-
to ha perso ogni carattere di ufficialita e i medici
presenti hanno voluto sapere di piu sulla nostra as-
sociazione, sull'approccio che adottiamo nei con-
fronti delle nuove famiglie che si presentano e sul-
la nostra storia. La loro curiosita, il loro interesse,
ha inorgoglito e commosso gli amici di Raggiun-
gere.

Foto di gruppo




XXX ASSEMBLEA ANNUALE,
29 MAGGIO 2016

Domenica 29 maggio 2016 si ¢ tenuta la riunio-
ne annuale dell’associazione, in provincia di Mila-
no, presso I'abbazia Morimondo.

Abbiamo festeggiato i 30 anni della nostra associa-
zione con un programma di conferenze interessan-
ti, senza dimenticare i consueti momenti dedicati ai
bambini (con I'animazione) e agli adolescenti.
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GARDALAND PERTUTTI -TAVOLA ROTONDA SULLA
DISABILITA A GARDALAND, 27-28 LUGLIO 2016

[1 27-28 luglio si e tenuta a Gardaland una tavola ro-
tonda con diversi esponenti del mondo della disa-
bilita. Raggiungere é stata invitata come interlocu-
tore (anche se molto in extremis, il 20 luglio), e io
ho partecipato come rappresentante, per portare le
nostre esperienze.
Lincontro e stato fortemente voluto da Danilo Santi,
direttore generale di Gardaland, e organizzato con
la collaborazione di Village for all, una societa che
opera nell'ambito del turismo accessibile. Limpres-
sione é che per Gardaland sia ormai chiaro che ci si-
ano alcuni aspetti da migliorare per rendere il par-
co aperto a tutti. C'e 'ambizione di arrivare ad una
struttura che possa davvero accogliere tutti gli ospi-
ti, avendo attenzione per le esigenze specifiche.

Molte cose sono state fatte, dal “Welcome desk” de-

dicato, fino alla corsia “Express” per disabili e le loro

famiglie. Ne abbiamo parlato in assemblea, e ne ab-
biamo scritto sui precedenti giornalini, quindi non

mi dilungo qui.

Ci tengo pero0 a riportare alcuni commenti spunti di

riflessione che ho proposto:

1. USO DELLE PROTESI (sapete ormai che questo &
un mio cruccio): é stata fatta maggiore chiarezza
nella mappa per disabili 2016 (rispetto al 2015),
ma credo si possa ancora migliorare.

di Carlo Antonini

o
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a. Come correttamente spiegato nelle prece-
denti conversazioni telefoniche tra Garda-
land e Raggiungere, le persone con menoma-
zioni ad un solo arto possono salire su alcune
attrazioni solo SENZA protesi (ad es. Oblivion
e Raptor), mentre su altre solo CON la protesi
(ad es. Fuga da Atlantide, Colorado boat, Jun-
gle Rapid, Film 4D). Guardando la guida, pero,
non risulta chiaro che l'uso della protesi per-
metta di salire su queste ultime.

b. Il criterio guida attuale per “PROTESI Si / PRO-

TESI NO” &: PROTESI NO dove c'¢ il rischio che
la protesi possa essere persa e recare danno
a cose o persone; PROTESI Sl dove si presu-
me che la protesi sia di aiuto in caso di eva-
cuazione. Se il primo criterio (PROTESI NO) e
comprensibile, il secondo (PROTESI SI) ha me-
no senso, perché in caso di emergenza mol-
ti disabili sono piu abili senza l'ausilio di una
protesi.
Faccio anche un esempio pratico: sono en-
trato a vedere il Film 4D, per cui mi & stato
chiesto di tenere indossata la protesi (giusta-
mente, come da indicazioni), ma i miei figli
all’'uscita mi hanno chiesto: “Papa, ma perché
hai messo la protesi per entrare al cinema?”.
Onestamente, non ho saputo rispondere.

2. Data la notevole eterogeneita delle diverse disa-
bilita, capisco la difficolta a considerare tutte le
casistiche possibili in una guida. Per questo, ho
proposto di adottare un PASSAPORTO PERSO-
NALIZZATO, cioe un documento rilasciato all'in-
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Ho mandato questi e altri commenti anche a Gar-
daland e speriamo che il percorso continui. Per ora
non sappiamo se ci saranno altre occasioni di con-
fronto, ma vi terremo informati in caso di sviluppi.

gresso dedicato ai disabili, che indichi per ogni Anche voi ovviamente scriveteci e fateci sapere del-
ospite quali attrazioni si possano fare. | vantaggi le vostre esperienze, nel caso doveste visitare Gar-
sarebbero molteplici: daland o altri parchi.

a. La persona con disabilita si sentirebbe valo-
rizzata e considerata nella sua unicita, non
come una “categoria” di disabilita.

b. Si chiarirebbero alcune ambiguita (ad es.
PROTESI SI/NO) al momento dell'ingresso al
parco, anche potendo decidere sulla base del
caso specifico.

C. Il Passaporto eviterebbe problemi ai re-

sponsabili delle singole attrazioni: in caso di dub-

bio, farebbe fede cio che dice il passaporto.

3. IMBRACATURE: so che € una soluzione potenzial-
mente complicata, ma come confermato da altre
persone presenti, con vari tipi di disabilita, per
noi non e discriminante dover indossare una im-
bracatura, se questo ci permette di salire su una
attrazione altrimenti non accessibile per que-
stioni di sicurezza. In poche parole: meglio esse-
re imbragati sull’attrazione, che rimanere a terra.
E un rimedio piu impegnativo, ma ho chiesto di
tenerlo in considerazione.

Il logo di Gardaland



LA STAFFETTA DELLA SOLIDARIETA A PIOMBINO

leri, a Piombino, si e svolta la “Staffetta della solida-
rieta”

Raggiungere, che era stata scelta come una delle
associazioni a cui era dedicata la gara, era presen-
te con una folta delegazione, composta da bambini
scatenati, adulti ciarlieri e diversamente giovani for-
temente motivati.

Complice il caldo, i giochi d’acqua sono stati prota-
gonisti. | bambini si sono scatenati con i gavettoni
insegnando a Chiara, la piccina del gruppo, qualche
nuova, interessante birbata.

La nostra frazione di gara € stata percorsa con entu-
siasmo e allegra disorganizzazione. | bambini gui-
davano la corsa, sfiancando gli adulti che cercavano
di stare al loro passo. Chiara Bocenti si & dimostra-
ta un'ottima, promettente maratoneta, mentre Gio-
vanni Dodero si € lanciato in uno sprint degno di
Usain Bolt. E la piccola Chiara? Lei ha percorso il chi-
lometro comodamente seduta sulle spalle del suo
babbo, come ogni principessa dovrebbe fare.

Dopo la gara abbiamo chiesto ai vigili del fuoco di
rinfrescarci e loro ci hanno innaffiato con la pompa.
E’stato MITICO!!

Abbiamo anche mangiato, chiacchierato, scherzato,
giocato. E come sempre dobbiamo ringraziare Fran-
cesca e Armando Mansani, che insieme alla loro fa-

di Gianna Fallani

miglia, organizzano da anni questo evento diver-
tente e ben riuscito. Grazie ragazzi!

E complimenti a Caterina Mansani, socia di Rag-
giungere, che ha stabilito il suo nuovo record per-
sonale nel chilometro di marcia. Grande Cate!




I BAMBINI DI “RAGGIUNGERE” RACCONTANO
LA STAFFETTA

Luca:

Mi e piaciuta un sacco la staffetta perché ho potuto
mettere in atto la mia tattica e le mie falcate. Per quasi
800 metri ho mezzo camminato (tranne l'iniziale scat-
to quando e cominciata la nostra prova) poi ho acce-
lerato il passo per portarmi nei primi 10.

A parte la mia prova ho visto uno staff molto ben or-
ganizzato e la nostra associazione molto in forma (a
parte Claudio che ha fatto 300 metri in meno)

Camilla:

La staffetta della solidarieta é organizzata dal Centro
Atletica Piombino e, per me, parteciparvi quest'‘anno
la prima volta é stato, a dir poco, speciale. Cio che mi é
piaciuto in quella giornata fantastica, straordinaria, e
stato il gesto del passaggio del testimone da un‘asso-
ciazione all'altra e correre con le poche altre persone
di Raggiungere su quel campo infinito per poi voltar-
si indietro e accorgersi che alcuni camminavano me-
tri piti indietro e sorridevano!




Alessia:

IItempo é volato. Quando siamo
arrivati sul campo io pensavo

che correre (o camminare) per un
chilometro non fosse nulla, ma mi
sbagliavo!!!

lo e gli altri bambini del gruppo
abbiamo giocato a tirarci addosso
i gavettoni, abbiamo fatto una
gara di salto in lungo e abbiamo
piantato i palloncini nella sabbia,
ma questo non era nulla rispetto
a quanta fatica abbiamo patito
durante la corsa. Quando siamo
arrivati al traguardo eravamo
bordeaux, tutti sudati e stanchi.
Ma la nostra salvezza sono stati i
vigili del fuoco che, con la sistola,
c¢i hanno annadffiato, facendocila
doccia. Alla fine eravamo mezzi!

E’stato divertentissimo! Spero che
anche il prossimo anno sia cosi.

Un saluto, Alessia

Anna:

La staffetta mi é piaciuta molto perché abbiamo

mangiato cose buone tutti insieme, abbiamo giocato

e mi é piaciuto soprattutto correre (in verita quasi
tutte le mamme e anche un po’i papa non hanno
corso, pero giustifico il papa della Chiaretta perché
aveva sulle spalle appunto la Chiaretta)

Elena:

A voi tutti interessati ad andare alla staffetta della
solidarieta: io, Elena, mi sono tanto divertita!
Prima abbiamo corso un chilometro (e cavolo,

era faticoso!), poi, per passare il tempo, abbiamo
riempito i palloncini d'acqua e BUM! li abbiamo
spaccati bagnandoci tutti!

Dopo aver mangiato siamo andati a fare la
staffetta con Raggiungere. lo e gli altri bambini
dell’Associazione abbiamo corso, mentre gli altri
camminavano. Dopo aver percorso un chilometro
siamo andati a rinfrescarci con la canna dei
pompieri. E alla fine, dopo aver fatto il bagno,
contenti siamo tornati a casa.




BEBE VIO: LINSEGNAMENTO DI UNA GIOVANE DONNA

di Claudio Pirola

Gia quando ti ho vista alla sfilata d'ingres-
so nel grande Maracana di Rio ho pensato
che il tuo sogno si fosse in qualche modo
avverato. Non hai mai nascosto le tue am-
bizioni che ti hanno dato la forza di rag-
giungere traguardi apparentemente irrag-
giungibili eppure per te realizzabili. Ce ne
avevi parlato nelle diverse occasioni in cui
avevamo avuto modo di condividere pro-
blemi ed aspettative, speranze di una per-
sona che chiamano “disabile”. Gia anni fa
— eri solo quattordicenne - quando ci in-
contrammo la prima volta in “Raggiunge-
re”. E poi nei vari convegni in cui abbiamo
avuto modo di confrontarci qui, nella periferia milanese e
pavese, ci avevi convinto che con la grinta e la determina-
zione di cui tu sei esempio perfetto tutto puo succedere.
Ed il superamento di limiti e barriere diventano straordi-
nario motivo di sfida verso una vita che altri potrebbero
considerare “sfortunata” frutto di un destino cinico e baro.
Tu no. Tu ha dimostrato, nei fatti, che si puo fare.

Ti abbiamo ammirata in diretta su Raisport quella sera, in
coda ad un comodo orario di cena per noi da quest’altra

PARALIMPIADI 2016: IL MEDAGLIERE

parte della terra. Il tuo volto, quello di sempre. Vero. Au-
tentico. Emozionato e grintoso allo stesso tempo. In una
circostanza in cui eri sotto gli occhi del mondo intero. E
dove sapevi che una grossa posta era in gioco. Dove tut-
to doveva andar bene ma anche qualcosa poteva andar
storto. Come pud succedere in queste circostanze prepa-
rate con minuzia di dettagli nel corso del tempo. Di anni.
Prima nella mente e poi nel fisico, a tradurre pragmatica-
mente il tuo saper essere prima del poter fare.
Un confronto sin dall'inizio in ascesa nei confronti della
tua avversaria Zhou. Cinese, segno di quella realta gran-
de in cui ti trovavi. Poi il recupero. Ed infine il distacco.
Schiacciante. Nel mezzo un brutto colpo, per nulla volon-
tario, alla tua testa. Che ti ha imposto di toglierti la ma-
schera facendo vedere il tuo volto dolorante ma tutt'al-
tro che remissivo.
Ricorderd le immagini che credo molte persone nel mon-
do non dimenticheranno facilmente: I'entusiasmante
momento della tua vittoria. Come dire, non stavi piti nel-
la carrozzina. Un'esplosione liberatoria che faceva sintesi
di mille emozioni, fatiche, orgoglio, sofferenza. Successo.
Con un riverbero familiare indescrivibile. Che si leggeva
nella gioia non velata anzitutto di mamma Teresa e papa
Ruggero, ripresi gioiosi dalle telecamere a diffondere im-
magini che rimarranno indelebili.
E poi le congratulazioni, il sorriso e I'abbraccio di Zhou,
gesto di civilta di cui dovremmo far tesoro in una socie-
ta“normale”.
Medaglia d'oro vuol dire essere numero uno.
Lo sport ti ha aiutato a dimostrarlo al mondo. Ma tu lo eri
gia. E noi lo possiamo dire. Grande, Bebe!
E stato un immenso piacere averti conosciuta!

Claudio Pirola

Qualifica Stato Medaglie doro Medaglie d’argento Medaglie di bronzo = Medaglie: totali
1 CHINA 107 81 51 239
2 GREAT BRITAIN 64 39 44 147
3 UKRAINE 41 37 39 117
4 UNITED STATES 40 44 31 115
5 AUSTRALIA 22 30 29 81
6 GERMANY 18 25 14 57
7 NETHERLANDS 17 19 26 62
8 BRAZIL 14 29 29 72
9 ITALIA 10 14 15 39




Commenti, Articoli, Richieste, Idee

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

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

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

Associarsi a Raggiungere

Ricorda che, come socio, potrai ricevere il materiale informativo, il giornalino e partecipare alle varie ini-
ziative. Ma soprattutto potrai, grazie al tuo contributo, incrementare la forza e la capacita operativa di
Raggiungere. La quota associativa per il 2016 é stata fissata in € 30,00.

E possibile versare la quota associativa effettuando un versamento:

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

oppure con un bonifico bancario sul c/c:
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 dichiarazione dei redditi. E sufficiente inserire nell'apposito modulo il codice fiscale dell’associazione.

C.F.97048810150

RAGGIUNGERE - Associazione Italiana per bambini con malformazioni agli arti.

Ringraziamenti

Raggiungere ringrazia per 'accoglienza e la generosita mostrate in occasione della Staffetta della solida-
rieta di Piombino il Bar Roma, il Crocevia dei Popoli e la Uisp di Piombino. Uno speciale ringraziamento va
alla famiglia Mansani/Quilici, organizzatrice dello straordinario evento.

La borsa shopper di Raggiungere 1

E disponibile la borsa shopper con il logo di Raggiungere.
Chi fosse interessato, puo contattare Claudio BOCENTI al numero 0384/92938. 5

e

La newsletter di Raqggi

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




Altre pubblicazioni 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 della riunione annuale.

Il Consiglio Direttivo 2016/2018

PRESIDENTE Sandro Pupolin - 333/6745604 - e-mail: sandropupo@virgilio.it
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: giancarlo.goj@unipolsai.it / massiedade@alice.it
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
SITO INTERNET - WEB MASTER- Carlo Moro — 02/26222575 - e-mail: crlmro@gmail.com
SITO INTERNET - WEB MASTER - Gianna Fallani - 339/3475421 - e-mail: gianna.fallani@egmail.com
CONSIGLIERE Claudio Pirola — e-mail: 347/5143391 / claudio.pirolal7@gmail.com
CONSIGLIERE Cristian Castagna — 3492452881 — e-mail: cristiancastagna@hotmail.it
CONSIGLIERE Gabriele Calvo - e-mail: gabriele-calvo@hotmail.it
CONSIGLIERE Carlo Antonini — 347 1027148 - e-mail: carlo.antonini@gmail.com
CONSIGLIERE Roberto Ambrosin — 339 768 44 80 - e-mail: ambrosin.roberto@gmail.com
CONSIGLIERE Sara Pedroni — 3498634412 - e-mail: sarotta@gmail.com

| Rappresentanti Regionali

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 Sarandrea - Alatri (FR) — 3391651249 - 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 - Peveragno (CN) - 0171/383920 - massimo.sanfelici@gruppocavallo.it

MOLISE - Fabio De Risio - Montenero di Bisaccia (CB) - 328/1847532 - fabioderisio@virgilio.it

PUGLIA - Antonio Labriola - Surbo (LE) - 0832/366054 - 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




