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Relazione del consiglio direttivo

Cari amici di Raggiungere, quest'anno
appena trascorso ¢ stato per il nuovo consi-
glio Direttivo un impegnativo banco di pro-
va. Nessuno di noi certamente si illudeva
che la nuova organizzazione che ci eravamo
dati dopo le elezioni sarebbe stata subito
operativa al 100%; siamo comunque riusciti
a superare abbastanza celermente le inevita-
bili difficolta connesse con la transizione e
credo che la macchina organizzativa stia ora
camminando abbastanza bene.

Considerando che in pratica il nuovo
consighio ha cominciato ad operare fattiva-
mente alla fine di settembre, pud sembrare
prematuro trarre bilanci significativi; ma
credo sia possibile, ancorché opportuno,
tracciare un quadro di quanto abbiamo rea-
lizzato, soprattutto per verificare l'esisten-
za di sintonia tra le linee di programma su
cui ¢i stiamo muovendo e le vostre aspetta-
live.

Partiamo con cido che ha certamente
costituito e continua a costituire il pit one-
roso impegno: il nostro giornalino.

A seguito delle elezioni e delle succes-
sive deliberazioni del Consiglio abbiamo
dovuto cambiare praticamente tutto: Re-
sponsabile legale, Direttore responsabile,
nome della testata (con il nuovo nome del-
I'Associazione), periodicita, stampatore,
spedizioniere.

Vi risparmio il racconto delle enormi e

tragicomiche pesantezze burocratiche di
fronte a cui ci siamo trovati per fare tutto
c10, che ci sono costate tempo, denaro e
qualche giorno di ferie bruciato.

Come vi & noto inoltre abbiamo rifatto
il cosiddetto comitato di redazione, ma cio
che vi & forse meno noto & che abbiamo tra-
sformato il metodo di gestione e di stampa a
partire dalla impaginazione, che grazie al
nuovo Direttore Responsabile, Renato Fer-
rari, viene ora gestita elettronicamente di-
rettamente in casa.

Malgrado il nostro impegno, comun-
que. il giornalino soffre ancora della scar-
sezza di informazioni da parte dei soci ¢
rinnovo qui l'invito a tutti a sentirsi pil par-
te attiva e non soltanto ricettori passivi della
comunicazione.

I delegati regionali: questi nostri ami-
ci sono un elemento fondamentale della
nuova strategia di rapporto con i soci e tra i
soci. Hanno cominciato a svolgere la loro
funzione di coordinamento, sia pure con ve-
locita diverse, e mi risulta che in alcune re-
gioni sono abbastanza regolari gli incontri
tra 1 soci.

Mi piacerebbe vedere sempre pill uti-
lizzato questo canale di comunicazione e di
raccordo: ricordo a tutti che 1 delegati regio-
nali sono, e saranno sempre di piu, il primo
punto di contatto dell’ Associazione non so-

' lo con 1 soci ma anche con le istituzioni.




Attivita della LEDHA., Con assiduita parte-
cipiamo alle riunioni ed a i convegni della
LEDHA: non tanto per un ritorno immediato di
utilita ai fini della nostra Associazione, quanto
per la necessita di tenere un costante conlatto
informativo con le altre associazioni dell’handi-
cap e per la necessita di coordinare azioni comuni
nei confronti degli enti pubblici.

Supporto informativo da/verso i costrutto-
ri ed applicatori di protesi: come ¢ consolidata
tradizione di Raggiungere, si ¢ mantenuto costan-
temente il filo diretto con gli operatori del settore,
al fine di stimolare una sempre viva aitenzione ai
problemi dei nostri figli e al fine di avere un con-
tinuo aggiornamento informativo da loro.

Rapporti con i mezzi di informazione: so-
lo pochi episodi degni di nota, tra cui una intervi-
sta di Claudio Bocenti al Messaggero di Roma ed
un intervento di Salvatore Giambruno a MILA-
NO ITALIA su RAI3. Siamo in contatto con IL
GIORNALE per un servizio nel prossimo futuro.

Rapporti con la Federazione Europea: ¢
certamente |'area che ha sofferto maggiormente
della limitatezza di nostro tempo e risorse. E,
pero, nostra ferma convinzione che un trattamen-
to dei problemi dell’handicap in ottica multina-
zionale sia un punto fondamentale da perseguire
e, pertanto, riprenderemo piu stretti contatti con la
Federazione per una piu fattiva cooperazione con
le altre Associazioni Europee.

In tale ottica e al fine di rendere operativa
a livello nazionale una raccolta di dati statistici,

abbiamo approntato un questionario informativo,
che costituiri la base di una banca dati che trasfe-
riremo anche a livello internazionale e che vi pre-
ghiamo di compilare con molta attenzione e com-
pletezza. Infine vorrei concludere con 1"annuncio
di quello che ritengo un importante traguardo rag-
giunro da Raggiungere (mi si perdoni il bisticcio
di parole): & ormai sulla dirittura d’arrivo il centro
di riabilitazione post-protesizzazione per 1 bambi-
ni all’ospedale di Besana Brianza.

La realizzazione di un siffatto centro € stata
sempre una pietra miliare dell’azione della nostra
Associazione ed ora sta diventando una realta,
grazie soprattutto alla meritoria opera del nostro
amico, dottor Pellegatta, una persona di squisita
sensibilita che ha preso a cuore dall’inizio questo
problema, facendosene paladino indefesso. Non
voglio, comunque, togliere al diretto interessato il
piacere di parlarci lui direttamente dell’iniziativa,

Vi informo che il Consiglio Direttivo ¢
orientato all’utilizzo di parte dei nostri fondi per
finanziare parzialmente una borsa di studio per un
o una terapista da affiancare al personale del cen-
tro.Questo per ora ¢ tutto. Il Consiglio Direttivo
ha fatto quanto gli & stato possibile per continuare
a tenere vivo lo spirito di servizio di Raggiungere.
Non crediate, comunque, che la cosa sia facile e
non crediate, soprattutto, che sia possibile senza il
costo di un grosso impegno personale di pochi.
Chiedo all’ Assemblea di voler riconoscere questo
impegno con 'approvazione formale della rela-
zione.

L PRESIDENTE
Salvatore Giambruno

Una panoramica deil'Assemblea
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Novita per i "morbi rari"
Dal "Corriere Medico', una speranza per queste malattie

S ul Corriere Medico del 29-30 marzo 1994 & comparsa una notizia che, forse, non'ci riguarda diretta-
mente, ma che pud interessare altri nostri amici. Presso Villa Camozzi, a Ranica in provincia di Bergamo,
il centro di ricerche farmacologiche "Mario Negri" ha istituito un Centro di ricerche cliniche per morbi ra-
ri. Ma quando una malattia si pud definire "rara?".

L'unico criterio attualmente utilizzato & quello adottato dal Congresso degli Stati Uniti: & rara o "or-
fana”, una malattia che colpisce meno di 200.000 cittadini statunitensi. Come definizione non & un gran-
ché, ma rappresenta, comunque, un limite al di sotto del quale si collocano le malattie di cui lo Stato deve
farsi carico, perché trascurate dall'iniziativa privata.

Parzialmente, negli Stati Uniti, il problema & stato risolto con degli incentivi all'industria farmaceu-
tica: cosi, dal 1983 ad oggi, sono stati approvati 54 farmaci per 60 malattie rare. Questo centro nasce da
un'analoga esperienza americana, svolge due fondamentali compiti: attivita di studio e ricerca sui morbi
rari e, soprattutto, informazione e documentazione per medici ¢ pazienti su queste stesse malattie.

Per contattare questo centro si puo telefonare al numero 035/516516, o spedire un fax al numero 035/514503.

Sintesi dei lavori dell'Assemblea

Domenica 29 maggio si ¢
tenuta . nella sala dello Auditorium
Comunale di Budrio la 7" Assem-
blea Annuale dell’Associazione,
che poneva quest’anno come prin-
cipale argomento all” ordine del
giorno la “Situazione prolesica:
problemi ¢ soluzioni”. Come il so-
lito numerosa la partecipazione de-
eli associati e degli invitati che
rappresentano le principali officine
ortopediche operanti sul territorio
nazionale, ormai ospiti fissi delle
nostre assemblee.

Dopo il saluto del sindaco di
Budrio prof. Celli, il presidente
Giambruno ha letto la relazione
del consiglio direttivo nella quale
sono stati evidenziati i lavori svolti
dal consiglio direttivo dell” anno
trascorso (vedi sopra).

Si &, quindi, proseguitocon
I'intervento del Segretario genera-
le, sig. Bocenti Claudio, che ha il-
lustrato a nome e perconto del te-
soriere il Bilancio 1993, approvato
alliunanimita, ed ha fornito alcuni
dati statistici sulla composizione
dell' Associazione:

- Soci ordinari: 150 equamente di-
stribuiti tra maschi e femmine

- Socio pil anziano nato nel 1957,
pill giovane nato aprile 1994

- Regioni pii rappresentate, nel-
l'ordine: Lombardia e Veneto, La-
zio, Piemonte, Sicilia

- Malformazione piu frequente:
sotto gomito braccio sinistro, sot-
togomito braccio destro, malfor-
Mazione mano sinistra

La compilazione del nuovo
questionario permetteri di avere
un quadro piu preciso della casi-
sitca degli associati.

L'ordine del giorno prevede-
va l'esposizione da parte degli
ospiti presenti delle varie attivita
svolte dalle strutture da loro rap-
presentate, sono intervenuti :

- per "Arte Ortopedica”, sig. Cavri-
ni Roberto

- per "Colella srl" sig. Colella

- per "Otto Bock Italia” dr.sa Keller
- per "INAIL" Ing. Verni

- per "Istituto Rizzoli” sig. Leonelli
- per "R.T.M." sig. Tedeschi

Prima della pausa per il
pranzo, € stato gradito l'intervento
del 51g. Pastore, rappresentante
dell’ ANGLAT sul problema paten-
ti: per alcuni soci, infatti il proble-
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ma per il proprio figlio ¢ imminen-
te, per la maggior parte non ancora
ma l'informazione & comunque uti-
le per tutti (si veda, al riguardo, il
precedente numero della rivista,
anno 6n. 2, 1993, contenente una
scheda sul lavoro dell' ANGLAT).

Nel pomeriggio si € prose-
guito con il dibattito e l'esposizio-
ne dei vari problemi sollevati dai
soci ai quali 1 vari ospiti hanno
cercato di dare risposta (vedi alle
pagine successive). La riunione si
¢ conclusa alle 17 circa.

Il Consiglio Direttivo rin-
grazia particolarmente I'Ammi-
nistrazione Comunale di Budrio
nelle persone del Sig. Sindaco
Prof. Celli per la sua diretta par-
tecipazione all'Assemblea, del-
I'Assessore, sig. Casella, per tut-
ta la collaborazione prestata per
I'organizzazione prestata per
I'organizzazione della giornata,
del sig. Placido per I'assistenza
tecnica; i gestori del Caffé di
Piazza per il servizio bar, il sig.
Silvagni dellla rosticceria "Il
Ciccione" per 'ottimo pranzo.
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Gli interventi degli ospiti

Una sintesi degli interventi e delle risposte fornite dagli

Cavrini Roberto
(Arte Ortopedica):

"La nostra struttura costruisce
tutti i tipi di presidi ortopedici, sia di
arto superiore, sia di arto inferiore,
{estetici, cinematici e mioeletirici) per
gualsiasi tipo di malformazione, uti-
lizzando prodotti di avanguardia,

Da alcuni anni sono disponibili
manine mioelettriche applicabili a
bimbi di 2-3 anni, con grossi vantaggi
per i bimbi stessi... Ho sempre solleci-
tato la necessita di un maggior inter-
scambio di informazioni tra protesie-
zato ed ortopedico, fondamentale per
un mighor wso della protesi e per po-
ter eliminare gli inconvenienti deri-
vantio dall'uso della protesi stessa...

L'insegnamento all'uso della
protesi & un problema molto impor-
tante, l'ideale sarebbe di avere a di-
sposizione una struttura che seguisse
costantemente 1 bambini nel corso del
loro sviluppo... Altro problema note-
vole, per noi ortopedici, sono i lunghi

ospiti all'Assemblea

tempi di rimborso da parte delle
USSL, soprattutto per quanto riguarda
la nparazione delle protesi; nonché i
problemi connessi con il nomenclato-
re-tariffario...

La pronosupinazione richiede
all'utente un impegno maggiore, trat-
tandosi di un controllo diverso rispet-
to al normale uso della protesi; inol-
tre, bisogna considerare tutti gli aspet-
ti tecnici: maggior peso dell'ausilio,
rapporto dimensione - spazio disponi-
bile - fulcro spostato, quindi leva
svantaggiosa,.,

Noi costruiamo delle batterie,
peronon bisogna dimenticare che per
le protesi dei bambini il rapporto tra
spazio, peso e durata non & tale da po-
ter applicare pile di lunga durata... an-
che per cio che riguarda la velocith
della manc & difficile poter applicare
per i bambini dei sistemi di controllo
che gia esistono per le protesi di adul-
to... l'ideale sarebbe di avere a dispo-
sizione un solo centro specifico dove
visionare una o due volte I'anno tutti i

bambini con protesi, fatte in qualsiasi
officina, organizzando incontri per
verificare l'evoluzione, progressi o re-
gressi avuti nell'anno: cid servirebbe
sia per avere una banca dati sempre
aggiornata, sia per avere informazioni
di ritorno utili per 'ortopedico che ha
realizzato la protesi”.

Colella Graziano
(Colella s.r.l. - San Cassiano):

"La nostra & un'officina a con-
duzione familiare, dove vengono, co-
mungue, trattate le malformazioni sia
agli arti superiori sia quelle agli arti
inferiori...siamo in fase di espansione,
per cui stiamo istruendo tre ragazzi
interessati a questo tipo di lavori...sa-
rebbe auspicabile che alle riunioni che
fate a livello regionale, fosse sempre
presente un rappresentante della se-
greteria, sicuramente stimolerebbe le
persone presenti direttamente interes-
sate al problema: infatti, spesso,
l'informazione & carente.,,

Nelia foto da sinistra;
l'Ing. Verni (INAIL), la Dr.sa Keller (OTTO BOCK) e il Sig. Cadrini (ARTE ORTOPEDICA)
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il Dr. Pellegatta espone il suo intervento

E necessario che ra le va-
riec officine operanti sul territo-
rio ci sia una sana ed onesta
competitivitd e non della riva-
litd...la buona riuscita di una
protesi dipende esclusivamente
dall'invaso, sia per le protesi di
arto superiore, sia per quelle di
arto inferiore, se l'invaso & fatto
bene si possono applicare tutti i
meccanismi esistenti(ginocchio
intelligente, pronosupinazio-
ne...).

Tedeschi Franco
(R.T.M. - Budrio):

"Siamo costruttori ed ap-
plicatori solo di protesi di arto
inferiore, dal busto in giu per
qualsiasi tipo di malformazio-
ne...puntiamo soprattutto all'a-
spetto sportivo dell’'uso della
protesi...costruiamo sia protesi
tradizionali, sia protesi in fibra
di carbonio, stamo ora provando
il ginocchio intelligente, da po-
co sul mercato, ossia un ginoc-
chio che s1 regola con un com-
puter adeguandosi alla velocita
del passo del paziente..."

Dr. sa Keller (Otto
Bock Italia - Budrio):

"Le domande degli asso-
ciati sono le cose pil utili per
noi costruttori, servono per sa-

pere cosa produrre...La nostra |

industria non produce macchi-
ne, ma costruisce cose per delle
persone che ne hanno bisogno e
pud costruirle bene se ha conti-
nuamente delle domande e delle
risposte da parte dell'utente...bi-
sogna sempre tenere presente
che una mano non & una mac-

' china e che deve essere portata

da vostro figlio; quindi bisogna
anche tener conto dell'aspetto
umano e delle possibilita fisiche
e psicologiche del bimbo...

Le novita per il prossimo
anno sono: una mano mioelet-
trica piccolissima, (per bimbi
da 00 a 3 anni), che pud quindi
essere usata sin dai primi mesi
di vita anche come mano passi-
va (il genitore puo aprirla ed in-
serire degli oggetti); in un se-
condo tempo puo essere usata
con un solo elettrodo (si chiude
da sola) il bimbo col movimen-
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to la apre...questa mano sara di-
sponibile dalla fine del
1994...altra mano disponibile ¢
la misura per adolescenti della
mano gia in commercio: per
questa ¢ indispensabile avere
tutte le informazioni da parte
degli utenti perché sara la base
per gli sviluppi futuri...Pronosu-
pinazione:

(rotazione del braccio)
non esiste per le mani dei bam-
bini, perd la Otto Bock ha gia
pronto per la commercializza-
zione un prototipo:

verrd messa sul mercato a
patto che si riescano a venderne
almeno 15 pezzi all'anno in tut-
to il mondo... altra novita sara
nell'estetica delle nuove mani,
che non avranno piu le dita in-
collate, abbiamo trovato una so-
luzione anche per questo tipo di
problema...

Le riparazioni sono un
grosso problema, l'attrezzatura
per le riparazioni costa parec-
chio e non tutti sono in grado di
acquistarla, perd la Oto Bock
mette a disposizione delle mani
sostitutive in caso di riparazioni
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lunghe: sono i genitori che de-
vono chiedere la mano sostituti-
va in caso di riparazione: se |'of-
ficina ortopedica non ne ha,
possiamo fornirla noi...stiamo
migliorando anche la compo-
nentistica delle nuove mani, sa-
ranno infatti dotate di nuovi mi-
croprocessori che serviranno a
diminuire lo sforzo delle parti
meccaniche e anche a rispar-
miare energia...anche il discorso
delle pile e del loro consumo &
vecchio, in un recente convegno
si & parlato a lungo del proble-
ma: una soluzione per limitare il
consumo ¢ di regolare in manie-
ra meno sensibile 'elettrodo, la

mano,poi, non dovrebbe essere
mai chiusa completamente...en-
tro l'anno prossimo si avra an-
che la mano che "dorme", ossia
che, automaticamente, quando
non € usata non consuma:

le mani attuali anche se
non sono usale consumano,
quindi le pile si scaricano pri-
ma...anche la mano "proporzio-
nale”, sistema gia esistente per
le mani da adulto:

ossia non € piu il motore
che determina la velocita della
mano, ma il segnale, lo stimolo
dato, verrd adattata alle protesi
per bambini".

Ing. Verni
(INAIL - Budrio):

"La specificita del nostro
centro € la contemporanea pre-
senza della parte tecnica (offici-
na) e dei reparti riabilitativi e
sanitari...

La riabilitazione & impor-
tante se ¢ efficiente la protesi
che viene fornita, ed ¢ da questo
aspetto che sorgono i maggiori
problemi con le USSL; infatti
non tutte le USSL considerano
nello stesso modo i diversi in-
terventi necessari alle protesi
(riparazioni, adeguamenti, sosti-

ad uno dei seguenti indirizzi:

Il Consiglio Direttivo ricorda a tutti gli assoeiati che, per
mantenere in vita Raggiungere e il relativo giornale & indi-
spensabile la collaborazione di tutti: si invita, percid,
chiungue abbia notizie, informazioni. letiere, fotografie e
qualsiasi altro materiale da pubblicare, possibilmente an-
che su floppy-disk, ad inviarli al responsabile del giornale

USSL 72

Ferrari Renato {Alessandria)
via Carpi 20

20131 - Milano

oppure, in forma riservata-personale, a:

Dr. Ferrari Renato
Servizio di Igiene Pubblica

piazza Leardi 1
15057 - TORTONA

Tel: 0131/865300
FAX: 0131/865348

iy

-

tuzioni) dovuti a variazioni fi-
siologiche... & necessario, an-
che. un discorso con i genitori
che. spesso, non possono stimo-
lare 1l bimbo all'uso del presi-
dio... le novita sono sempre im-
portanti, pero, attualmente ¢ ca-
rente la componentistica per
I'arto inferiore che & parecchio
interessato dalle malformazioni
congenite sia unilaterali, sia bi-
laterali... i bambini devono po-
ter giocare con le protesi, quindi
I componenti devono essere re-
sistenti... per la riabilitazione e
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per I'addestramento ¢i stiamo at-
trezzando per avere nuovi fisio-
terapisti e per creare all'interno
del nostro centro degli ambienti
nuovi in cui ricostruire gli osta-
coli che i bambini e gli adulti ri-
trovano nella vita di tutti i gior-
Bt

Pronosupinazione: biso-
gna, anzitutto, stabilire se € una
funzione necessaria, noi, gene-
ralmente, non la consighamo,
perd & sempre consigliabile un
colloquio coi genitori per stabi-

lire se vi & la possibilita di ap- |

plicarla... nel monolaterale non
I'abbiamo mai applicata, mentre
per le bilaterali I'abbiamo utiliz-
zata soprattutto a livello sopra il
gomito:

- fondamentale per poter
realizzare tutte le attivita neces-
sarie all'alimentazione... non ab-
biameo ancora visto il prodotto
Otto Bock, perd ¢ sicuramente
un prodotto di cui si sentiva la
necessitd per le protesi mioelet-
triche da bambino."
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Leonelli
(Istituti Ortopedici
Rizzoli - Bologna):

"Ogni bambino & un ca-
s0 a singolo:

quindi € estremamente
necessario un colloquio pre-
ventivo tra ortopedico e geni-
tori per stabilire che tipo di
protesi applicare... anche la

P

Un alfro momento dell'Assemblea

prono supinazione deve esse-
re valutata caso per caso, bi-
sogna anche evitare di com-
plicare troppo la vita del
bambino... Riparazioni:

il problema coinvolge
tutti e non avere mani di ri-
serva crea notevoli disagi sia
per l'officina sia per l'utente...

L'opera della vostra As-
sociazione dovrebbe essere

pil divulgata tra le officine
costruttrici di protesi: spesso
vengono genitori che chiedo-
no a noi informazioni che
non siamo in grado di dare."

(Su quest'ultima osser-
vazione, ogni commento mi
sembra proprio superfluo!!!
N.d.R.)
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Raggiungere
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