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DUE ANNI PER CONFERMARE IL FUTURO

Desidero anzitutto ringraziare tutti i Soci che
hanno preso parte alllAssemblea Nazionale di
RAGGIUNGERE lo scorso maggio come pure i
neo eletti del nuovo Consiglio Direttivo per la
fiducia rinnovatami nella posizione di Presiden-
te dell’Associazione per ulteriori due anni. Sara
un periodo durante il quale - come abbiamo
gia avuto modo di dibattere nel corso della pri-
ma riunione - sara indispensabile prevedere un
consolidamento di quel processo gia avviato e
che punta a lasciar spazio ai diversi giovani che
si stanno afacciando alla vita dell’/Associazione
in modo impegnato.

Ci attendono nel contempo nuove sfide. Nel
corso di questa estate abbiamo ricevuto diver-
se sollecitazioni ad occuparci delle esclusioni
per disabili previste in molti Parchi Giochi in
Italia. Lo stiamo facendo relazionandoci anche
con organismi che hanno sede al di fuori dell’l-
talia e che possano pertanto portare le loro
esperienze. Daremo notizia degli esiti dei nostri
contatti nel sito.

Sempre in una dimensione internazionale,
RAGGIUNGERE sta diventando parte se possibi-
le ancor piu’ propulsiva di un motore importan-
te come lo e quello di EDRIC alla cui fondazione
la nostra Associazione ha sin dalle origini con-
tribuito. Sta tra l'altro per partire una grande
campagna di sensibilizzazione rispetto alle va-
rie forme di disabilita agli arti e RAGGIUNGERE
non manchera di offrire attivamente il proprio
contributo in termini di idee ed impegno.

E poi ancora linnovazione tecnologica appli-
cata alla protesizzazione: un aspetto che — nel
pieno rispetto delle scelte che ogni famiglia in-
tende fare per i propri figli - non ha mancato di

suscitare grande interesse gia ancora nel corso
dell'ultima assemblea nazionale e che seguire-
mo con massima attenzione per gli sviluppi che
si potranno registrare.

E, non da ultimi per importanza, lo sport, la
scuola, ambiti che richiedono sempre mille at-
tenzioni. Ci sara molto da fare, dunque. E tutte
le risorse, tutte le idee sono benvenute. Nella
massima liberta e con generosa disponibilita e
partecipazione.

Arrivederci dunque ai prossimi appuntamenti
di RAGGIUNGERE.

Perche’insieme, possiamo fare grandi cose.

Claudio PIROLA
Presidente di RAGGIUNGERE
Settembre 2014
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RAGGIUNGERE ED EDRIC:

CAMPAGNA DI AIUTO A GENITORI DI BAMBINI NATI
CON MALFORMAZIONI AGLI ARTI

Raggiungera partecipera alla campagna multi-na-
zionale per realizzare servizi di informazione e sup-
porto ai genitori di bambini nati con malformazioni
agli arti. La campagna di raccolta fondi sara lanciata
il 15 settembre assieme ad EDRIC (Centro Europeo
di Riferimento e Informazione sulla Dismelia), I'or-
ganismo europeo che raccoglie le organizzazioni di
persone affette da difetti congeniti degli arti e di cui
Raggiungere € membro dal 2012.

In cooperazione con una nota piattaforma di rac-
colta collettiva di fondi, Indiegogo, noi puntiamo
a raccogliere sufficienti fondi per creare risorse on-
line affinché i genitori di bambini con malforma-
zioni agli arti ( sia che lo sapessero prima o dopo la
nascita) siano in grado di accedere ad informazioni
affidabili e non si sentano piu isolati. Il supporto da
parte di partner nazionali quali Raggiungere ¢ vitale
per il successo della campagna in quanto solo loro
possono facilmente arrivare alle comunita locali.

Il titolo della campagna sara “E se?... il tuo bimbo
avesse una malformazione agli arti” tradotto dal
titolo originale “What If? - Your Baby Has a Limb
Difference”. Verra condotta in cinque lingue - In-
glese, Italiano, Francese, Spagnolo e Tedesco - e si
affidera ai social media e specialmente a dei video
autoprodotti al fine di diffondere l'informazione.

“Avere un bambino con una malformazione agli arti
puo comportare uno shock per i genitori, molti dei
qualinon sanno a chirivolgersi per aiuto” ha afferma-
to il Presidente di EDRIC Geoff Adams-Spink.

“In collaborazione con molte delle associazioni a noi af-
filiate quali l'italiana Raggiungere e l'inglese Reach, an-
dremo a creare delle complete fonti informative online.”
“Alcuni Soci di Raggiungere che hanno contribuito at-
tivamente con video messaggi personali, che sono al
cuore della campagna stessa, e Salvatore Giambruno
che partecipa alle operazioni di gestione quotidiana
della campagna, faranno della campagna un sicuro
successo” dice Geoff Adams-Spink

In preparazione della campagna, EDRIC e i suoi
membri hanno effettuato una ricerca che dimostra
che la maggior parte dei genitori di bambini con
una malformazione agli arti (nota come dismelia)
non sanno a chi rivolgersi per supporto. Un sondag-
gio condotto dall'organizzazione mostra che - tra
coloro che hanno gia risposto - circa I'80% non era
al corrente di alcuna fonte di informazione o di so-
stegno nei primi anni di vita dei loro figli.

Quattro intervistati hanno risposto che dopo una
diagnosi di malformazione gli venne concessa
meno di un‘ora per decidere se portare a termine
o no la gravidanza. Una donna intervistata dice che
le venne suggerito di interrompere la gravidanza al
quinto mese — il suo bambino aveva la mancanza di
una mano.

“Noi dobbiamo rovesciare questa situazione,” dice
Adams-Spink.

“Le persone subiscono uno shock quando hanno il
bambino oppure vedono un’ ecografia e sono incerte
se procedere o no con la gravidanza. E importante, in
quel momento, che i genitori o futuri genitori siano
ben consci che la gente con una malformazione agli
arti vive una vita piena e felice”.

La campagna avra il suo avvio con un video di alto
impatto di circa 90 secondi — “Gente ordinaria,
vite straordinarie” — che mostra alcune persone
con disabilita degli arti che fanno cose formidabili.
La campagna ha commissionato un certo numero
di brevi filmati nei quali viene chiesto a persone con
malformazioni di rispondere alla domanda “cosa
avrebbe perso il mondo se io non fossi nato?”.
EDRIC spera che le persone siano non soltanto sti-
molate a condividere questi filmati con amici e
familiari ma anche, se appropriato, a registrare un
proprio contributo da usare nella campagna.

La campagna “E se ?.." di EDRIC mira a raccogliere
online fondi per 30.000 euro.

Your Baby Has a Limb Difference




Tutti i soci di Raggiungere sono invitati a contribui-
re con materiale video e foto.

Attingendo alle reali esperienze di vita di coloro che
vivono con la condizione specifica, noi speriamo di
dimostrare che é possibile vivere un'esistenza appa-
gata che tocca le vite di molti altri.

Se voi, o un membro della vostra famiglia, avete una
malformazione agli arti e vi sentite ispirati a raccon-
tare la vostra storia, per piacere contattate Sandro
Pupolin (mail: sandropupo@virgilio.it) o Gianna Fal-

lani (mail: gianna_fallani@libero.it) per inviarci un
video di un minuto che risponda a questa semplice
domanda “che differenza faccio io/la mia famiglia
nel mondo?”.

Il filmato deve avere una durata MASSIMA di un
minuto. Non avete bisogno di apparati sofisticati —
smartphone o tablet possono fare riprese video di
ottima qualita. Prima di registrare il vostro capola-
voro, date una lettura alle linee guida per la ripresa.

Per ulteriori informazioni contattate Salvatore Giambruno giambruno@raggiungere.it o sal.giambruno@edric.eu

La campagna si appoggia alla piattaforma Indiegogo per la raccolta fondi - ulteriori informazioni possono essere

trovate sul sito www.indiegogo.com

| filmati per la campagna di lancio possono essere inviati a Sandro Pupolin
(mail: sandropupo@virgilio.it) o Gianna Fallani (mail: gianna_fallani@libero.it)

Informazioni sulla campagna si possono ottenere dal micro-sito What if? su www.whatifyourbaby.org

EDRIC & una organizzazione ONG non-profit registrata in Svezia (no. 802444-3015)

EDRIC ha 27 organizzazioni associate in 19 Paesi - la maggior parte dei quali sono Stati membri della UE - e
rappresenta circa 5.000 persone aventi malformazioni agli arti.

EDRIC gestisce una rete online sulla Dismelia (DysNet) collegata ad un sito multi-lingue aggiornato frequentemen-
te, supportato da attivita social media su Facebook, Twitter and YouTube ed ha un forum di discussione multi-
lingue, RareConnect, per lo scambio di informazioni e supporto reciproco.

Il termine Dismelia descrive un numero di condizioni estremamente rare — ulteriori dettagli sono disponibili su

DysNet

TECNOLOGIA ED EVOLUZIONE: 18 MAGGIO 2014

Domenica 18 maggio, durante I'assemblea annuale

di Raggiungere, si & svolto l'incontro “Tecnologia ed

evoluzione”. Hanno partecipato esperti del mondo

Scientifico e della Ricerca, specialisti della protesica,

commerciali, che hanno informato le famiglie sullo

stato attuale della Ricerca Scientifica e hanno per-

messo di toccare con mano e testare le nuove pro-

tesi a controllo mioelettrico.

Ecco l'elenco degli interventi:

« Otto Bock Italia di Budrio (Bo) Ing. Manuela Di
Nicola

« Touch Bionics Italia D.ssa Valentina Baruchello

« Centro Ricerca Protesi INAIL di Budrio (Bo) Ing.
Andrea Cultti

+ Istituto di Robotica Scuola Superiore Sant’Anna
di Pontedera (Pi) Dr.Marco D'Alonzo

« Istituto Italiano di Tecnologia di Torino Ing. Paolo
Ariano

- OTBioelettronica di Torino Ing. Andrea Bottin

Raggiungere e veramente orgogliosa che tante
aziende abbiano risposto al suo appello. E che gli

interventi del pubblico abbiano fornito spunti a
scienziati e ricercatori su come indirizzare le proprie
ricerche.

L'Ing. Manuela Di Nicola, di Ottobock Italia, ha pre-
sentato il sistema Michelangelo (altre informazioni
in merito le trovate in un articolo del Giornalino di
Raggiungere, n.2 del 2012).

Lo scopo di Ottobock nello sviluppo di Michelange-
lo non é stato solo quello di offrire la possibilita di
afferrare gli oggetti ad una persona sprovvista di un
arto, ma di riprodurre la naturalezza della presa del-
la mano umana. Cosi Michelangelo offre I'apertura/
chiusura della mano, e la prosupinazione del polso.
La presa non €& piu a pinza, come nella mioelettri-
ca standard, ma ha un aspetto piu naturale, grazie
all'apertura a raggiera delle 5 dita. Il pollice € moto-
rizzato e il polso ha forma ovale, piu simile a quello
umano.

La protesi non offre feedback della presa. Per sa-
pere se hai afferrato un oggetto devi utilizzare un
feedback visivo. La rotazione del polso risolve i pro-




blemi posturali che nascono dalla compensazione a
carico della spalla richiesta dalla protesi mioelettri-
ca standard. Pensata per amputazioni di avambrac-
cio, puo essere adattata a chi ha un avambraccio
quasi completo, per esempio spostando le batterie
sopra il moncone.

Naturalmente il prezzo € molto alto. Per conoscerlo
siamo stati invitati a rivolgerci ad un centro prote-
sico, che puo fornire un preventivo, adattato all’esi-
genza di ogni cliente. Il fatto che il nomenclatore sia
fermo da decenni rende impossibile I'approvvigio-
namento di questo tipo di protesi ad un paziente
con invalidita civile tramite il servizio sanitario na-
zionale.

Valentina Baruchello di Touch Bionics ha presen-
tato l'azienda scozzese, nata nel 2007, specializza-
ta nella realizzazione di protesi di arto superiore.
Touch Bionics realizza protesi attive e passive, con
guanto cosmetico in silicone.

La Dottoressa Baruchello ha messo in evidenza che
occorre molto tempo per imparare ad utilizzare le
protesi attive, e che e indispensabile fare qualche
ciclo di terapia occupazionale, suggerendo di co-
minciare ancor prima di iniziare ad utilizzare la pro-
tesi mioelettrica. Touch Bionics offre la possibilita di
controllare e configurare la protesi per mezzo di una
app su IPod. Altre informazioni sulle protesi presen-
tate dalla Dottoressa Baruchello le trovate nellarti-
colo "Il signor Q,, artista nella lavorazione del legno,
e tra gli sperimentatori italiani della protesi mioe-
lettrica i-Limb” uscito sul numero 2 del Giornalino di
Raggiungere, anno 2012.

Ling. Cutti, di INAIL, ha parlato dell’esperien-
za aziendale nei test delle protesi su pazienti del
centro protesi di Vigorso di Budrio. Lesito dei test,
che evidenziano pro e contro dell'adozione delle
nuove protesi in commercio, € stato pubblicato
nell'ebook (in inglese, scaricabile gratuitamente
in formato pdf dal sito http://www.eurekaselect.
com/103356) “Grasping the future’, edito da Vin-
cenzo Parenti Castelli, Professore ordinario presso
il Dipartimento di Ingegneria Industriale dell’U-
niversita di Bologna e Marco Troncossi, assistente
presso la stessa universita.

Lintervento dell'Ing. Cutti & stato seguito da quello
del Dottor Marco D’Alonzo, dell’Istituto di Robotica
Scuola Superiore Sant’Anna di Pontedera (Pi), dell’
Ing. Paolo Ariano, dell’Istituto Italiano di Tecnologia
di Torino, e dell’Ing. Andrea Bottin, di OTBioelettro-
nica di Torino. | tre ricercatori hanno spiegato dove
si sta indirizzando la ricerca in campo protesico,
quali risultati sono stati raggiunti e quali traguardi

si sono posti. La loro ottica & lontana da quella della
produzione. | loro obiettivi non sono immediata-
mente seguiti da applicazioni commerciali. Genera-
no sogni, studi che porteranno, in futuro, a realizza-
re protesi avveniristiche. E noi lo abbiamo avvertito
dalle loro parole.

La ricerca si divide in due grandi filoni: coloro che
studiano protesi che simulino il movimento della
mano umana e coloro che si concentrano sullinter-
faccia tra la protesi e la mente umana. | primi studia-
no la fisiologia della mano, aumentando il numero
di processori e di motori della mano mioelettrica,
generando movimenti e prese sempre piu precisi
e simili ai movimenti naturali, mentre i secondi si
concentrano su come far dialogare la protesi (che
e pur sempre un pezzo di metallo e plastica) con la
mente, consentendo di muoverla con il pensiero
(come facciamo normalmente con le mani umane)
e di ricevere feedback sensoriali (I'oggetto e caldo,
freddo, ruvido, liscio, pesante, leggero ecc.)

Mentre negli anni passati si parlava di mani robo-
tiche, adesso la ricerca si e suddivisa in due filoni:
lo sviluppo di mani per robot (in grado di sostituire
l'uomo in determinate mansioni) € ormai distinto
dallo sviluppo di mani protesiche, che hanno acqui-
stato una loro dignita.

Sviluppare una protesi vuol dire stabilire quali e
quanti motori ne faranno parte, definire collega-
menti e struttura, gestire la fisiologie e la tecnica di
chiusura delle dita.

Altro & occuparsi del controllo della stessa. |l
feedback tattile puo’avvenire tramite controlli inva-
sivi (elettrodi infilati nel corpo del paziente) e non
invasivi (per esempio fornire un feedback tramite
una vibrazione, recepita dal moncone).

Abbiamo protesi che sono ferrari, e le comandiamo
con motori inadeguati (il segnale mioelettrico, che
comanda l'apertura-chiusura della mano e simile a
un motore che consenta esclusivamente di proce-
dere in avanti o indietro).

La sfida € ora in noi pazienti. Siamo in grado di spie-
gare quello che desideriamo ai ricercatori? Siamo
convinti che sia una ferrari quello che ci occorre? O
possiamo accontentarci di qualcosa di meno costo-
SO ma piu resistente?

Per non dover scoprire dopo anni di meravigliose
e appassionanti ricerche che: “Bastava anche meno,
una protesi in grado di compiere un numero infe-
riore di prese ma che non emetta rumore mentre si
apre e si chiude”. E forse a questo, i ricercatori, non
hanno ancora pensato.




16 MAGGIO AAA:

“AFFETTO, AMICIZIA, AMORE"” (1° SERATA)

Ex convento dell’Annunciata Convegno promosso da ICEBERG, RAGGIUNGERE, SUPERHABILY, ZYME,

LULE e patrocinato dal Comune di Abbiategrasso

AFFETTO, AMICIZIA, AMORE: SENTIMENTI E DISABILITA

Di Marina Rischio

Il 16 Maggio nella splendida atmosfera del conven-
to De I'Annunciata di Abbiategrasso sono interve-
nuti sull'argomento Cesare Vietti giornalista de LA-
raldo Lomellino di Vigevano e padre di un ragazzo
disabile; Luisa Antoniola, madre di un ragazzo disa-
bile, Marina Quercioni, psicologa ASL di Milano 1Ha
moderato la serata Claudio Pirola. LAssociazione
“Raggiungere” era rappresentata da ben due perso-
naggi: il gia citato Claudio Pirola presidente Zyme
e di “Raggiungere” e Sandro Pupolin, consigliere di
“Raggiungere” oltre che disabile.

Da ognuno di loro abbiamo potuto ascoltare una
testimonianza umana sul tema della disabilita.
Sandro ci ha mostrato come € vissuta I'amicizia in
situazioni di disabilita come la sua. Puo I'amicizia
andare oltre ogni barriera? La risposta € si e non
per retorica... i video con le parole dei suoi amici
di tutta una vita con cui ha condiviso viaggi, avven-
ture o, semplicemente, momenti di vita quotidiana
ne sono una prova. Per lui, che ha una disabilita agli
arti superiori, I'adolescenza e stata anche piu diffici-
le, i normali problemi di quell’eta, come ad esempio
I'accettazione del gruppo, ovviamente erano per lui
amplificati. Purtroppo non sono mancati il bullismo
e le cattiverie dei compagni. Gli ostacoli che ancora
0ggi vede nei rapporti interpersonali sono soprat-
tutto il finto buonismo condito dal pietismo. Sandro
ha coltivato delle amicizie a dir poco meravigliose
tramite gli approcci individuali. Nel video da lui
proposto abbiamo visto il meraviglioso suo gruppo
affiatato dove puo essere finalmente se stesso, libe-
ro di gioire, di arrabbiarsi ed essere trattato a pari,
senza il “filtro” della sua disabilita. Cesare Vietti, pa-
dre di 5 figli, di cui uno ha quarant’anni, vive con
i genitori ed e affetto da sindrome di down. Come
ogni genitore ha fatto di tutto per trovare qualcuno
che avesse la cura per suo figlio. Nella sua ricerca
ha trovato imbroglioni e medici mediocri ma anche
medici modesti nell'animo ma sapienti nella loro

professione. Uno di questi non ha potuto fare altro
che ammettere la triste verita. Nel futuro la soluzio-
ne alla sindrome di down sara solo per via genetica
e quindi applicabile solo al feto del nascituro. Nella
vita quotidiana | problemi sono quelli che chiunque
puo immaginare: Quando non ci saranno piu i ge-
nitori che ne sara di lui? Il rapporti con il prossimo?
Insomma, non una vita facile. Lo stesso luminare
di prima a cui Cesare Vietti si era rivolto vanamen-
te per una ipotetica cura disse che per suo figlio la
miglior cosa era dare tanto amore e le soddisfazioni
non sarebbero mancate; aveva ragione... il ragazzo
€ cresciuto come un vero sportivo.

Il figlio di Cesare & campione di tennis, di nuoto e
svolge tante altre diverse attivita legate al mondo
dello sport. Come osserva Claudio Pirola in queste
esperienze si passa dalla speranza alla delusione ed,
infine, ad un sano realismo.

Interviene poi Luisa Antoniola, madre di un ragazzo
autistico di nome Davide. Suo figlio € loquace, ma
tende a ripetere ossessivamente determinate azioni
e vive nell'incertezza del progredire delle cose cre-
ando in lui una forte ansia.

Il suo rapporto con gli altri bambini non é stato ne-
gativo, ma ha avuto in prevalenza, come compagni
di gioco, i suoi 3 fratelli che sono nati dopo di lui e
non é riuscito nel tempo a coltivarsi tante amicizie
anche se ha da poco scoperto un gruppo di perso-
ne che lo hanno accolto con tanto affetto, gruppo
dove sembra aver trovato una sua rinascita perso-
nale. La scarsa fantasia nel gioco, poca capacita di
immaginazione, l'essere troppo diretto, non avere
sovrastrutture e scarsi rapporti con coetanei sono
tutti problemi che si affievoliscono leggermente nel
lungo periodo. Anche qui, sembra che la medicina
unica e possibile sia amore, amore, amore e ancora
tanto amore della famiglia. Non dimentichiamo an-
che qui I'importanza dello sport, molto praticato da




Davide grazie all'associazione Superhabily. Mamma
Luisa ci ha raccontato episodi simpatici nel suo rap-
porto con l'altro sesso come la capacita di intratte-
nere rapporti con le ragazze “piu carine” dell’istituto
agrario frequentato da Davide.

La Serata prosegue con il video/intervista realizza-
to da Thomas Volpi, Alessandro Pecoraro e Agnese
Zappini per le associazioni Zyme e Superhabily. Gli
intervistati sono due innamorati: Alberto e Chiara,
entrambi frequentanti Superhabily. Nonostante la
loro disabilita mentale coltivano il loro rapporto
consapevoli delle difficolta... e progettano un futu-
ro insieme.

Ultimo intervento e quello della psicologa Marina
Quercioni. Dopo 15 anni in psichiatria ha imparato a
vedere le cose da un altro punto di vista . Lincontro
con i pazienti le ha fatto comprendere che le per-
sone spesso soffrono perché non sono in grado di
rafforzare il proprio seme, la loro essenza.

La psicologa si addentra nel significato dell’amici-
zia: & qualcosa che fa bene all'anima e al corpo, & cu-
rativa, da energia protezione e complicita. Linvidia
invece come la dipendenza e la competizione cre-
ano malessere. Dobbiamo valicare i confini dell’io,
accorciare la distanza del sé, allargare il nostro spa-
zio di coscienza nell'amicizia.

Essa cambia nel tempo: nell'infanzia cerchiamo i
nostri opposti. Di conseguenza i genitori, osserva,
dovrebbero rispettare di pit i drammi dei bambini
di fronte alle prime incomprensioni.

Durante I'adolescenza, invece, si cerca un modello
in cui identificarsi collezionando esperienze; si con-
tattano e frequentano persone di diverso tipo.
L'amicizia permette di superare le barriere, solo cosi
si valorizza I'anima.

La serata si chiude e il pubblico rimane senza paro-
le: I'intensita delle situazioni e dei vissuti lascia poco
spazio ai commenti.

6 GIUGNO AAA:“AFFETTO, AMICIZIA, AMORE"

(2° SERATA)

Di Marina Rischio

6 Giugno, di nuovo nella splendida atmosfera del convento De I’Annunciata di Abbiategrasso. Questa
volta moderatore Alberto Negri. Hanno parlato Laura Boerci e Andrea De Chiara. Chi sono? Due persone
disabili che ce I'hanno fatta . Laura e autrice, regista, pittrice, assessore oltre a essere un’inviata del pro-
gramma televisivo Striscia La Notizia. Andrea & un giovane neolaureato dell’Universita IULM di Milano
e futuro ricercatore .Vedere Laura immobile su una carrozzina con le braccia e le gambe paralizzate
dall’atrofia spinale che parla, sorride e si esprime in modo assolutamente “normale “ fa un certo effetto.
Come ha fatto? La risposta che potremmo dare é: con ’Amore. Lamore per sé stessa, per gli altri e per
il suo compagno cui sono ispirati il libro (“Un sogno vero”) che ha scritto e illustrato e la canzone da lui
musicata.

Andrea, in carrozzina, con la sua tesi dal titolo: “Disabilita come ostacolo alle relazioni tra generi”- [ULM
- Milano’, elabora il concetto di rapporto di coppia di persone con disabilita: sara accettato a tutti?

Spesso una relazione con un partner é vista dai genitori del disabile come un’usurpazione del proprio
ruolo, ritenuto insostituibile. Tutti ci chiediamo: Chi scegliera mai una persona del genere ? Lo stereotipo
della bellezza conta, oggi piu che mai . La coppia sara discriminata ? Quale rapporto si andra ad instau-
rare tra i due?

Le esperienze di queste due persone, raccontate con molta sincerita, ci parlano di vite vissute, di ostacoli
superati, di speranze per il futuro.

Il disabile vuole la salute, vuole studiare e lavorare, ma il sesso ?




Qui si e introdotta la figura dell’assistente sessuale, gia presente in Belgio, Olanda, Svizzera e Scandina-
via. In quei paesi e stipendiata dallo stato e si basa sul diritto alla sessualita del disabile ed & un "acca-
rezzatore”, spesso di professione infermiere, ma & da escludere un rapporto con la prostituzione. Se uno
volesse qualcosa di piu al rapporto fisico? Laura e Andrea concordano sul fatto che il disabile non pud
ridurre il rapporto con l'altro genere a un puro fatto fisico, o per lo meno non tutti i rapporti. Lamore &
quindi componente fondamentale. Il problema si pone, dal momento che il disabile deve far riferimen-
to ai parenti stretti(proprio cosi) o alle prostitute per sperimentare la sfera sessuale. Si apre quindi una
discussione in materia che in Italia € ancora tabu .

La psicologa Marina Quercioni esplora, inoltre, attraverso i suoi studi, il mondo di EROS, le trasforma-
zioni, i cambiamenti che i sentimenti mettono in moto, il desiderio di segretezza degli amanti che con-
dividono un mondo interiore che é solo loro, il corteggiamento, quella fase delicata che fa sbocciare
la relazione, il fatto istintivo dell'odore dell’altro, la non razionalita. Le parole scorrevano accanto alle
immagini e ai video che hanno accompagnato la seconda serata voluta da Zyme e le altre associazioni
per parlare di questi temi difficili, spinosi e a volte poco visibili.

Non dimentichiamo poi che Laura Boerci, al termine, ha fatto le dediche sui suoi libri scrivendo con la
bocca senza muovere un muscolo delle braccia, con una maestria che impressionante. Il suo ¢ il corag-
gio di vivere.

Non possiamo cambiare una realta crudele ma possiamo migliorarla e anche molto.

Grazie a tutti per la forza d’animo che ci avete regalato!

TIMANCA UNA MANO? SCENDI DALLA GIOSTRA

Di Stefano ZERBATO

Buonasera Raggiungere,

mi chiamo Stefano Zerbato e sono un ragazzo di 23 anni con una malformazione alla mano sinistra. Vi
scrivo in merito ad uno spiacevole episodio capitatomi qualche settimana fa. lo ed i miei amici quest’an-
no abbiamo acquistato un abbonamento per il parco di divertimenti GARDALAND, che offriva entrate
illimitate per il periodo che va dal 1° aprile 2014 al 2 novembre 2014.

Un sabato di luglio ci siamo recati al suddetto parco e, con mio incredibile stupore, sono stato rifiutato
in gran parte delle giostre a causa della mia malformazione. La cosa mi ha alquanto stupito visto che, fin
da bambino, ho sempre fatto tutte le attrazioni senza alcun problema.

Lo staff si e giustificato dicendomi che da qualche anno sono cambiate le regole ed hanno provvedu-
to a rimborsarmi I'abbonamento. Mi hanno inoltre mostrato il volantino ufficiale riguardo le persone
soggette a disabilita (che ho allegato) indicandomi la categoria a cui dovrei appartenere. Dico “dovrei”
perché la descrizione, a mio avviso, centra davvero poco con la mia malformazione: “attrazione assolu-
tamente vietata agli ospiti con problemi ossei (danni alla colonna vertebrale, ernia, etc), a persone in
sovrappeso ed agli ospiti con collarino/ingessatura”.

Nel ringraziarvi per I'attenzione concludo chiedendo un vostro parere sull’accaduto, rendendomi inol-
tre disponibile ad approfondire il caso qualora foste interessati. Cordiali saluti.




GARDALAND: UNA TESTIMONIANZA SU ADIGE.IT

Articolo di: Davide Pivetti

ARCO - Non usa toni forti e neppure polemici, ma nella sua calma descrizione dell'accaduto parla chia-
ramente di «discriminazione» ai danni del figlioletto di appena sei anni e mezzo affetto da una disabilita
importante, I'assenza della mano e di parte di un avambraccio.

Il racconto é di una madre triestina ospite della sorella arcense e in visita a «Gardaland», il parco diver-
timenti di Peschiera, qualche giorno fa. La donna € determinata a raccontare quella che considera una
umiliazione subita da lei e dal figlio: «Siamo qui ad Arco da giorni, con mio marito abbiamo deciso di
portare i nostri due figli, quello disabile e il fratello maggiore di nove anni, a“Gardaland” e immaginatevi
con quale emozione e quante aspettative da parte dei ragazzi. Abbiamo fatto la nostra fila e pagato 106
euro per quattro ingressi. In biglietteria nessuno ci ha chiesto o detto nulla per cui siamo andati avanti.
Superata la verifica del biglietto elettronico un operatore ci ha richiesto i biglietti attirando la nostra
attenzione dicendoci che abbiamo vinto un premio e facendoci segno di sequirlo. In realta il “premio”
consisteva nel rimborso del biglietto per il mio figlio piu piccolo, sostituito da un tagliando omaggio va-
lido pero solo per un numero molto ristretto di attrazioni, praticamente nessuna di quelle che aviemmo

voluto frequentare entrando».

Di li in avanti - racconta la donna - la giornata si € rovinata. | genitori si sono dovuti dividere, il padre con
il figlio piu grande sulla attrazioni piu belle, la madre con quello piu piccolo alle prese con giostre e tre-
nini: «<Per non deluderlo o umiliarlo gli ho raccontato che lo avevano escluso dalle altre attrazioni perché
é troppo basso. Ma non & questa la realta. Mio figlio & autosufficiente in quasi tutto quello che fa. Va a
cavallo, fa pattinaggio artistico, ha provato il rugby e ha fatto due anni di nuoto. Va in bicicletta senza le
rotelle. Vivo con lui da quando e nato e so benissimo cosa € in grado di fare e cosa no: la verita & che la
maggior parte delle attrazioni dalle quali e stato escluso erano sicurissime anche per lui. Un esempio?

Se tutti stanno legati con I'imbragatura e agitano le mani nel vuoto, cosa cambia averne una o due? Tra
le attrazioni escluse addirittura le proiezioni dei film in 4D. A saperlo non saremmo entrati, saremmo
andati al parco acquatico. E il parco dovrebbe pubblicizzare meglio queste regole, c’e gente che fa cen-
tinaia di chilometri per venire qui...». La famiglia triestina fa parte di una associazione con sede a Milano
- si chiama “Raggiungere” - che in passato ha segnalato altri casi simili. | commento della zia arcense:
«Per un genitore che vive qutodianiamente queste situazioni e vede le capacita reali del figlio, questo
tipo di scelte diventa discriminante». La risposta di «Gardaland» arriva direttamente dal direttore del
parco divertimenti, Danilo Santi ( nella foto ), reduce da una diretta con Sky: «Sul nostro sito c'e la guida
per disabili e la si pud consultare anche prima di iniziare il viaggio verso “Gardaland”. In casi come questo
le famiglie vengono accompagnate al “Castello” del parco, dove operatori preparati appositamente cer-
cando di creare un percorso su misura per ogni tipo di disabilita, una assistenza personalizzata pensata
proprio per non far sentire nessuno escluso. In questo caso specifico e forse vero che alcune attrazioni
avrebbero potuto essere alla portata del bimbo, ma il problema non é l'attrazione in sé, & lI'eventualita
dell'imprevisto, magari di una rapida evacuazione. In questi casi una disabilita come quella del piccolo
ospite potrebbe diventare un ostacolo serio alla messa in sicurezza. Non sono ipotesi poi cosi lontane
dalla realta. Capisco sul piano umano la famiglia, ma il piano razionale delle regole & un’altra cosa, chiaro
che si ragiona in modo diverso».




7 GIORNIIN BARCA AVELA

Di Asia Cappelli

La settimana in barca a vela, in giro per l'isola
d’Elba, con I’Associazione “Diversamente Mari-
nai” e stata un‘esperienza veramente simpatica
e divertente. Ho dormito, mangiato e vissuto
per 7 giorni in barca, praticamente quasi 24
ore su 24. E’ stato stupendo, anche se quando
il lunedi é piovuto tutto il giorno e c'erano delle
onde altissime, & stato impossibile fare qualsia-
si qualcosa, per alcuni addirittura mangiare.

Il primo giorno si vedeva bene che per alcuni
era la prima esperienza in barca, camminavamo
come dei bradipi! Poi col tempo ci siamo abituati
e alla fine saltavamo su e git come agili scimmie!

Sono state molte le cose belle che abbiamo po-
tuto fare: tuffarci dalla prua della barca nell'ac-
qua limpida piena di pesciolini; vedere il relitto
di una barca affondata; manovrare e portare
una barca a vela; vedere da vicino rocce che
avevano la forma di alcuni animali e... lavare i
piatti! Gia, strano ma vero, a casa mia devono
pagarmi per farmi lavare i piatti, ma in barca a
vela lo facevo volentieri solo perché si lavava-
no... in mare! Si formava un gruppetto di 4 per-
sone: uno skipper e 3 ragazzi. Lo skipper, insie-
me ad uno di noi stava a bordo ad insaponare e
strofinare i piatti con la spugna mentre gli altri
stavano in acqua a sciacquarli.

Lacqua dell’Elba era davvero limpida e pulita,
infatti noi volevamo sempre fare il bagno. Mini-
mo 3 volte al giorno! Ci si tuffava sia da poppa
sia dall'estrema prua, proprio sulla punta, come

se fosse un trampolino; davvero troppo diver-
tente! Un giorno c'erano addirittura un grup-
po di occhiate (piccoli pesci) che ci nuotavano
intorno! Le lezioni potevano essere, per alcuni
noiose, per altri divertenti. Ho imparato molti
nomi e verbi che si usano in barca a vela ed e
stato interessante capire come si naviga con la
forza del vento.




Un giorno siamo scesi a terra ed abbiamo fatto
un percorso di trekking salendo sul monte Ca-
panne dove, in cima, si trovano rocce che han-
no la forma di animali (un’aquila, un coccodrillo,
due scarabei e molti altri). Il bello € che siamo
andati vicinissimo a quella a forma di aquila
mentre per mancanza di tempo non siamo riu-
sciti a vedere quella a forma di coccodrillo.
Alcuni pensano che i relitti si trovino molto in
profondita, che siano visibili solo se scendi con le
bombole e la muta da sub... beh, quello che ab-
biamo visto all’Elba era vicinissimo, bastava met-
tersi una mascherina, per vedere meglio sotto
I'acqua, e immergere la testa! Si trovava a pochi
metri di distanza, poco piu di cinque. Se ti immer-
gevi e provavi a toccarlo potevi anche farcela! Per
colpa del brutto tempo molte cose sono saltate,
come l'avvistamento dei cetacei, che io volevo
tanto fare ma mi sono divertita lo stesso un sacco.
E’ un'esperienza da rifare assolutamente! Spero
tanto che il prossimo anno ci sia la possibilita di
tornare nuovamente all’Elba, e anche se fosse in
un altro posto... non mi dispiacerebbe affatto!
Un grazie a “Raggiungere” che ha permesso tut-

to questo e un saluto ai miei compagni d’avven-
tura: Maria, Davide, Agnese, Enea, Luca, Morgan,
Giovanni, Francesca e gli skipper di “Diversa-
mente Marinai’, Marco, Alessio, Losan e Raffael
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UNA AVVENTURA IN BARCA AVELA

Di Giovanni

Quest’anno grazie alla nostra associazione abbiamo avuto la possibilita di girare I'lsola d’Elba in barca a
vela. Siamo partiti il 28 luglio da Porto Ferraio e dopo aver fatto un primo bagno a Cala Rossa ci siamo
diretti verso Marciana Marina perché il tempo non prometteva, quindi abbiamo attraccato e ci siamo
fermati per due giorni. In tutto eravamo 8 bambini divisi in due equipaggi da quattro su due diverse
barche: Aton e Velagodete. Le giornate passavano veloci tra tuffi, bagni, risate e lezioni di vela. Mi sono
trovato benissimo con l'equipaggio. All'inizio avevo il pensiero di patire il fatto di vivere in poco spazio
per tanti giorni, invece mi sono reso conto che con un po’ di elasticita, educazione e collaborazione la
vita sulla barca é stata veramente fantastica




POESIA

Di Giovanni

Il cielo é pieno di nuvole

il vento soffia forte

osservo le onde del mare che si infrangono sulla spiaggia

ogni onda ha la propria storia, la propria vita e i propri ricordi,

i ricordi del tempo passato a ondeggiare e a navigare nel grande oceano

Mi piace paragonare la vita delle onde a un ciclo infinito

perché I'onda é come 'uvomo

nasce, cresce, ed infine e costretta a sbattere contro la spiaggia,
ma la sua vita non é affatto finita,

perché quando torna indietro rinasce in una nuova piccola onda

Giovanni, Isola d’Elba, Luglio 2014

ILRACCONTO

Di Davide

Insieme a ragazzi dellassociazione raggjungere ho Parteci[:)ato a sei gjorni in barca a vela. E
stata una settimana bellissima. Mi sono divertito un mondo. Mi aspettavo una settimana in cui
sinavigava e basta, invece oltre alla navigazione ho fatto molti bagni, traversate in gommoncino
assieme ai miei amici da una barca a”’al%ra ek tuff dalla prua con urlo compreso, musica,
pesca...

(Una sera siamo scesi a terra a mangiare la Pizza e %iocare sulla sPiaggia ein Piazza ho improv~
visato un numero di equilibrismo con foto e filmati fatti dai Passanti. Prima di andare a dormire
si andava a pruaa vedere le stelle. 1o ero sull’imbarcazione Aton.

Abbiamo fatto snorkeling vedendo cosi una grotta, un arco e un relitto. La compagnia = gli
skip er erano molto simPa’cici e non mi sono mai annoiato con loro. Fra sc]’]erzi, vela, risate, a
bordo c’era sempre un’atmosfera tranc]ui”a. I Primi due gjorni, abbiamo fatto in temPo a fare
un bel bagno tutti insieme che la sera stessa si & messo a Piovere. Fra onde, Pioggia enento:
alcuni hanno passato una Pessima notte.

Il giorno dopo siamo andati a camminare sul monte CaParme e il mattino doPo siamociaartiti
alle cinque per la Fetovaia con Pioggia, vento, freddo e onde. 1o ero al timone e gli altri dentro
che stavano male. Ringrazio gli equipaggi comPresi gli skiPPer per avermi fatto passare una

fantastica settimana.

Davide Di Maria




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 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 2014 ¢ 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:
bollettino postale: n° 58947201
oppure un bonifico bancario sul:

c/c bancario: Intesa San Paolo Spa Filiale 01910 Milano
IBAN IT42N 03069 09554 600100286158

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 e 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

Raggiungere, a nome di tutti i soci, esprime sinceri ringraziamenti agli amici che si sono
fatti promotori di una colletta a favore dell’Associazione, in memoria di Girolamo Pace,
nonno di Ettore ed Enea Pace.

Grazie all'architetto Claudio ALLESINA di Piombino per la generosa donazione.

Grazie a Luigi Calvo e Luisa De Amicis che hanno ricordato Raggiungere in occasione del
loro matrimonio, e auguri alla coppia!

| fondi verranno utilizzati per progetti sportivi a favore dei bambini, ragazzi e adulti
dell’'associazione e per realizzare eventi e manifestazioni di promozione, ma soprattutto
di integrazione per i nostri soci.

La borsa shopper di Raggiungere

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

La newsletter di Raggiungere

-—  Sevuoi conoscere le novita sulla nostra associazione, ed essere aggiornato
w sugli eventi che vengono periodicamente organizzati, inscriviti alla new-
sletter sul sito www.raggiungere.it

“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 2012

Nome

Consigliere 1k
PRESIDENTE Claudio Pirola 02/94964346 - 347/5143391 claudio.pirola@teletu.it
SEGRETARIO Claudio Bocenti 0384/92938 claudio.bocenti@libero.it
TLE %E%ﬁ?fﬂé%g%ﬁﬁg&%%ﬁl Giancarlo Goj 348/8146786 giancarlo.goj@fondiaria-sai.it
DIRETTORE GIORNALINO
E RESPONSABILE RELAZIONI Salvatore Giambruno 348/8749160 giambruno@raggiungere.it
INTERNAZIONALI
CONTATTINUOVI SOCI Maria Di Maria 02/55213128 dimaria.corsi@gmail.com
CONTATTI NUOVI SOCI Francesco Pace 347/7543739 francesco@logicod.it
SITO INTERNET - WEB MASTER Sandro Pupolin 333/6745604 sandropupoa@virgilio.it
CONSIGLIERE Walter Artuso 347/1515443 walter.roby@gmail.com
CONSIGLIERE Cristian Castagna 349/2452881 cristiancastagna@hotmail.it
CONSIGLIERE Carlo Moro 02/26222575 carlo_moro@it.ibm.com
CONSIGLIERE Gabriele Calvo gabriele-calvo@hotmail.it
CONSIGLIERE Maurice Vaccari 340/1787006 blacktrauma@libero.it
CONSIGLIERE Sara Pedroni 349/8634412 sarotta@gmail.com

Rappresentanti Regionali

. Nome
BEdiane Rappresentante Tel.
CALABRIA THTERA 340/4869750 emma.tutera@hotmail.it
.russo@bpa.it / kosenza@jumpy.it
CAMPANIA NAPOLI huss9 081/5602221 f bpa.it / k jumpy.i
EMILIA SAN GIOV. VACCARI . .
ROMAGNA IN PERSICETO (BO) Giuseppe 347/0136505 giuseppe.vaccari@axeltechnology.com
FRIULI PUPOLIN . R
VENEZIA GIULIA SAVORGNANO (PN) Sandro 0434/82755 epelettromeccanica@virgilio.it
LAZIO ALATRI (FR) SARANDREA 0775/434485 ronnie101@libero.it
LIGURIA GENOVA OLVIERD 010/4554761 filofra@inwind.it
PORTO ANGELINI . . .
MARCHE SANTELPIDIO (AP) Edoardo 0734/996131 gio.ang90@libero.it
PIEMONTE PEVERAGNO (CN) S,\';‘aNSFSIiErl;]Igl 0171/383920 massimo.sanfelici@gruppocavallo.it
MONTENERO DE RISIO . .. N
MOLISE DI BISACCIA (CB) Fabio 328/1847532 fabioderisio@virgilio.it
PUGLIA SURBO (LE) LABRIOLA 0832/366054 alabriola@alice.it
SARDEGNA CAGLIARI SANaA 328/7573053 sandro-sanna@tiscali.it
SICILIA CAIéI;?rI;IéQNO 347/4045774 carmela_carpanzano@hotmail.com
TOSCANA FIRENZE FaLLANI 339/3475421 gianna_fallani@libero.it
S.VITO FANTIN L
VENETO DI ALTIVOLE (TV) Barbara 0423/564477 consaltersas@live.it
VENETO PONZANOVENETO (TV) |, SALER 333/3297898 mariateresas@live.it




Mailing List

Cari soci, il Consiglio Direttivo,
ha istituito una mailing list con l'obiettivo
di raggiungere piu velocemente i nostri associati.

Questo consentira di mandare a tutti coloro che si iscriveranno
informazioni ed avvisi utili
nel piu breve tempo possibile.

Per iscriversi alla mailing list vi preghiamo di sequire il link presente
nella home page del sito www.raggiungere.it

"RAGGIUNGERE”

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

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 2014 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:
bollettino postale: n° 58947201
oppure un bonifico bancario sul:

c/c bancario: Intesa San Paolo Spa Filiale 01910 Milano
IBAN IT42N 03069 095546 00100286158.
Raggiungere & una ONLUS e le offerte sono detraibili fiscalmente
nei limiti previsti dalla legge vigente.




