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RAGGIUNGERE compie quest’anno trent’anni di vita. Un percorso 
lungo, per un’Associazione come la nostra sempre assetata di co-
noscenza.
Tutto nacque da un piccolo gruppo di famiglie che decise di mette-
re in comune la propria sensibilità, le proprie esperienze e le proprie 
necessità. In un contesto che, guardato con gli occhi di oggi, appare 
preistorico. Già, perché trent’anni fa anzitutto i mezzi di comunica-
zione non erano di certo quelli contemporanei. Eppoi lo sviluppo 
tecnologico, la ricerca scientifica, la condizione sociale che spesso 
imponeva limiti alle interrelazioni personali che favorivano/favori-
scono conoscenza e conoscenze. 
RAGGIUNGERE – nata dall’esperienza di REACH in Gran Bretagna 
– prendeva così forma. E anima.
Interpretando un mondo in profonda trasformazione, in questi 
anni ci siamo sempre messi in discussione, non dando mai nulla 
per scontato. Abbiamo voluto conoscere da vicino mondi di cui 
spesso avevamo solo sentito parlare, rafforzando il nostro radica-
mento sul territorio, creando convegni in alcune importanti città 
d’Italia (interessantissimo quello sul lavoro per un’intera giornata 
a Bologna), favorendo sinergie dal nord al sud d’Italia (straordina-
ria la sintonia con Piombino e le realtà con cui anche quest’anno 
condivideremo in giugno sintesi importanti), andando in luoghi 
troppo spesso oscurati dalle cronache (rimarrà impresso un viag-
gio in Sicilia all’Università di Messina e poi a Priolo e ad Augusta, a 
contatto con medici, docenti universitari, Associazioni di genitori, 
gente che non si rassegna in una terra dove le nascite con malfor-
mazioni a causa di condizioni economico-ambientali devastanti 
sono di 5 volte superiori rispetto alla media nazionale). Eppoi nel 
milanese, i diversi convegni in sinergia con altre Associazioni con 
le indimenticabili Bebe Vio e Simona Atzori, solo per citare due 
nomi che hanno offerto testimonianze di vita straordinarie. 
Un rafforzamento della nostra conoscenza dentro la nostra terra ci 
ha poi portati a scoprire poi nuovi confini di interesse verso un 
mondo ancora più grande vedendoci tra i fondatori di EDRIC, un 
importante organismo internazionale con sede in Svezia altamen-
te rappresentativo del mondo della disabilità del cui Board ora 
RAGGIUNGERE fa parte. 
I prossimi 28 e 29 maggio ci troveremo a Morimondo (MI) nel con-
testo di uno dei borghi più belli d’Italia a festeggiare questo no-
stro importante compleanno. Abbiamo scelto simbolicamente un 
luogo intriso di storia (splendida tra l’altro l’abbazia cistercense 
che avremo l’opportunità di visitare con guide del luogo… e sia-
mo già in tantissimi prenotati!) per confrontarci – con la pregevole 
presenza anche di studiosi e rappresentanti di realtà riconosciuti a 
livello internazionali – rispetto all’evoluzione di quel complesso 
mondo della disabilità dentro il quale le nostre famiglie tracciano 
a loro volta un pezzo importante di storia offrendo spezzoni di 
vita vissuta fatta di ansie, successi, ambizioni, delusioni e soprat-
tutto speranze per il miglior futuro dei nostri figli. 
L’assemblea di maggio sarà anche un passaggio, ritengo assai si-
gnificativo, che proietterà nuovi amici, che già hanno dato e stan-
no dando tanto a RAGGIUNGERE, verso le responsabilità più alte 
dentro la nostra Associazione.
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LA BELLEZZA DEI TRENT’ANNI
Dopo dieci anni infatti (troppissimi, vien da dire…) durante i quali ho 
avuto l’onore di rappresentare in qualità di Presidente l’Associazione, 
è venuto il momento di un cambiamento nel ruolo. 
Al riguardo mi preme sin d’ora ringraziare anzitutto Voi, amici di 
RAGGIUNGERE, che con la Vostra fiducia e la Vostra sincera e gratui-
ta disponibilità avete consentito alla nostra Associazione di sentirsi 
un vero gruppo. Mi sono sentito come dentro una grande famiglia. 
Ho consolidato livelli di amicizia che mi hanno dato e mi stanno 
dando tanto. Ho trovato riferimenti che mi hanno aiutato a riflettere 
sull’autenticità dei valori della vita. Una vita tropo spesso pervasa 
da una velocità che lascia pochi spazi a quella necessaria conoscen-
za che dà valore all’essere persona.
Sono certo che passeremo due grandi giornate a Morimondo. E 
sarà bello constatare che ci sono nuove energie, persone più gio-
vani che hanno provato passione per il cammino fatto scoprendo-
ne il prezioso senso dell’impegno e sono ora pronte a mettersi in 
gioco – certamente con fatiche - nell’interesse dell’Associazione e 
del bene comune. E questa è una cosa di cui tutti possiamo essere 
felici.
Grazie di cuore care Amiche e cari Amici. Per me e per la mia fami-
glia è stata un’esperienza bellissima.

Claudio PIROLA
Presidente di RAGGIUNGERE 

www.raggiungere.it
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PROGRAMMA DEL CONVEGNO: 

08.30-09.00 Registrazione

09.00-09.15 Presentazione: Elisa Calzolari, 
 Stefano Volpato, Maria Teresa Montella

1° SESSIONE: moderatori Fabrizio Sandri 
(bologna), Giuseppe Battagliarin (Rimini)

9.15-09.45 La diagnosi Prenatale dei difetti in 
 riduzione degli arti Giuseppina Comitini 
 (Reggio Emilia)

9.45-10.15 L’approccio dell’ortopedico al piede  
 torto congenito. Stefano Stilli (Istituti  
 Ortopedici Rizzoli Bologna)

10.15-10.30 Discussione

2° SESSIONE: Moderatori, Cinzia Magnani 
(Parma), Guido Cocchi (Bologna)

10.30-11.00 trattamento chirurgico delle  
 malformazioni congenite dell’arto 
 superiore. Mario Lando (Modena)

11.00-11.20 il tecnico per la protesizzazione:  
 l’approccio ortesico nei difetti in 
 riduzione (ing Gennaro Verni)

11.20-11.30 Discussione

XXIX CONVEGNO IMER - 15 APRILE 2016

PAUSA CAFFÉ

3° SESSIONE: Moderatori Gina Ancora ( Rimini), 
G.Garani (Ferrara)

12.00-13.15 5 casi clinici – 10’ + 5’ (es. 1.Reggio  
 Emilia, 2. Cesena, 3. Modena/Piacenza, 
 4. Bologna, 5. Rimini)

PRANZO

14.30-16.30: TAVOLA ROTONDA: Il ruolo delle  
 diverse figure professionali  
 nell’approccio al bambino e alla 
 famiglia

moderatori Giancarlo Gargano (Reggio Emilia), 
Alessandra Vancini (Bologna) Giorgio Allegri 
(pediatra Famiglia Ferrara)

Interventi di 15’ + Discussione finale

Genetista dott. Olga Calabrese, Fisiatra dott.ssa 
Silvana Sartini (Modena), Osteopata (dott. Franco 
Guolo Bologna), Pediatra di Famiglia (Aldo Vinattieri 
Ferrara), l’associazione Genitori (Raggiungere) 

Quest’anno il convegno annuale del Registro 
Imer (che si occupa di raccogliere dati sulle 
malformazioni congenite sulla popolazione 
dell’Emilia Romagna) è incentrato su: Le mal-
formazioni degli arti: dalla diagnosi prena-
tale al trattamento

Il tema è di grande interesse per la nostra asso-
ciazione, che è stata invitata a partecipare alla 
tavola rotonda finale. 

LUOGO DELL’EVENTO:

SALA 20 MAGGIO 2012 
(auditorium)
Terza torre Regione 
Emilia Romagna 

Data: 15 aprile 2016
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RIUNIONE ANNUALE

Domenica 29 maggio 2016 si terrà la riunione 

annuale dell’associazione, in provincia di Mila-

no, presso l’abbazia Morimondo.

Per festeggiare i 30 anni della nostra associazio-

ne abbiamo previsto un programma di confe-

renze interessanti, con i consueti momenti de-

dicati ai bambini (con l’animazione) e agli ado-

lescenti. 

Data: 29 maggio 2016 

Ora: A partire dalle ore 9:00 

Luogo: AGRIBIRRIFICIO LA MOROSINA

in Corte de’ Cistercensi

ABBAZIA di MORIMONDO (MI)

Per i bambini è previsto, per l’intera giornata, 

un apposito programma di intrattenimento a 

cura del Gruppo Scout di Vigevano. 

Vi prego di contattare il Segretario Claudio Bo-

centi (Tel. 0384/92938-334/3026651 mail se-

greteria@raggiungere.it) per confermare la pre-

senza e prenotare il pranzo (Euro 10 per adulto), 

entro il giorno 22 Maggio 2016. 

Per chi fosse già in zona, sabato 28 si terrà una 

visita guidata dell’abbazia (gratuita, ma con 

prenotazione obbligatoria a Claudio Bocenti ai 

numeri 0384-92938 334-3026651 o tramite 

mail a:segreteria@raggiungere.it) e successiva-

mente al paese di Vigevano. Sempre sabato 28 

è prevista la riunione dei rappresentanti regio-

nali e dei membri del consiglio direttivo. 

L’assemblea di domenica è elettiva, per questo 

siete tutti pregati di partecipare! 

A breve il programma completo della giornata. 

Per ogni informazione, potete contattare Clau-

dio Bocenti (i numeri sono specificati sopra). 
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STAFFETTA DELLA SOLIDARIETÀ 

Domenica 5 giugno 2016 è in pro-

gramma al Campo di Atletica Leggera L. 

Simeone, organizzata dalla società Cen-

tro Atletica Piombino in collaborazione 

con la UISP e il patrocinio del Comune 

di Piombino, l’annuale manifestazione 

di beneficienza denominata “Staffetta 

della Solidarietà Tutti per 1 Km”.

Qualche centinaio di persone di tutte le 

età tra le 9.30 e le 18.00 scenderanno in 

pista, singolarmente o a gruppi, per 

percorrere, ad andatura libera, la distan-

za di 1 Km. 

Quest’anno l’evento è dedicato ad alcu-

ne associazioni di volontariato, tra cui 

Raggiungere! 

PER ULTERIORI INFORMAZIONI 

contattare Gianna Fallani 

339/3475421 o l’organizzatrice, 

Francesca Quilici, al numero 

328/7173444 
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UN ITER FRUTTUOSO TRA “RAGGIUNGERE” E “GARDALAND”
Quando è in gioco la disabilità

LA RACCOLTA DELLE SEGNALAZIONI
Era l’estate 2014, quando RAGGIUNGERE ha 
iniziato a raccogliere delle segnalazioni da 
parte di diversi Soci dell’Associazione che sot-
tolineavano divieti, a loro dire immotivati o 
quanto meno discrezionali, registrati nell’uti-
lizzo da parte dei nostri ragazzi 
di alcune attrazioni presso la 
struttura GARDALAND di Ca-
stelnuovo del Garda (VR) (vedi 
gli articoli Gardaland: testimo-
nianza su Adige.it., Stefano a 
Gardaland: niente giostre se ti 
manca una mano)
A ottobre dello stesso anno, ol-
tre alla segnalazione all’asso-
ciazione: Gardaland: a 32 anni 
scendi dall’orto bruco! (ma tuo figlio di 3 anni 
può restare sulla giostra), il nostro socio, Carlo 
Antonini ha scritto alla rubrica “Italians” di 
Beppe Severgnini sul Corriere della Sera rac-
contando la sua esperienza e ottenendo l’im-
mediata pubblicazione (cfr link http://italians.
corriere.it/2014/10/02/sullortobruco-no/).
In autunno RAGGIUNGERE ha iniziato a rac-
cogliere i contenuti dei vari contributi sino a 
quel momento pervenuti all’Associazione e, 
mediante il sito, il giornalino e l’invio mirato 
di lettere ai Soci, si è detta disponibile ad 
analizzare ulteriori eventuali esperienze do-
cumentate che si fossero verificate presso 
GARDALAND o qualsiasi altro parco diverti-
menti in Italia o all’estero.
Nei mesi successivi RAGGIUNGERE ha infor-
mato EDRIC, del cui Consiglio Direttivo fa par-
te, per caratterizzare la problematica anche in 
un contesto internazionale.

I CONTATTI CON GARDALAND
Nel mese di maggio 2015 RAGGIUNGERE, rac-
colte le ulteriori informazioni pervenute dai 
Soci, prepara una sintesi e entra in contatto 
con la Direzione Generale di GARDALAND ot-

tenendone un proattivo ascolto che sfocia in 
un primo incontro personale tra una delega-
zione del Consiglio Direttivo dell’Associazio-
ne, il Direttore Generale di Gardaland, la Re-
sponsabile Attrazioni ed il Responsabile della 
Sicurezza del Parco. In quella circostanza ven-

gono discusse alcune osserva-
zioni, strutturate in un docu-
mento in precedenza inoltrato, 
che evidenzia criticità ed aspet-
tative della nostra associazione.
La Direzione Generale di GAR-
DALAND si impegna a riflettere 
in merito alle osservazioni 
avanzate da RAGGIUNGERE 
con la promessa di risentirsi 
per aggiornamenti. RAGGIUN-

GERE nel contempo fa approfondimenti ri-
cercando a sua volta di offrire ulteriori con-
tributi (partendo dal sopralluogo fatto pres-
so il Parco Divertimenti ed in seguito ad ulte-
riore analisi delle brochures e dei testi pub-
blicati in Internet da GARDALAND) per affi-
nare ulteriormente la propria proposta di 
migliorie possibili.

L’ESITO
Alla luce di quanto sopra la Il Direttore Gene-
rale di GARDALAND ed una delegazione del 
Consiglio Direttivo di RAGGIUNGERE, me-
diante conference call, condividono la sintesi 
seguente: Riscontro con Gardaland. I conte-
nuti diventeranno nelle varie forme effettivi 
presso il Parco Divertimenti GARDALAND sin 
dalla nuova stagione 2016.

RAGGIUNGERE ringrazia in particolare il si-
gnor Danilo Santi, Direttore Generale di GAR-
DALAND, per la sensibilità e la collaborazione 
dimostrata nel corso dei contatti avuti riguar-
do a quanto sopra.

Claudio Pirola
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Il 23 gennaio 2016, un colloquio tra i membri del 
Consiglio Direttivo di Raggiungere e Danilo SANTI, 
DG Gardaland, basato sulle osservazioni che l’asso-
ciazione ha inoltrato alla Direzione del Parco di di-
vertimenti, ha prodotto i risultati di seguito elenca-
ti. Alcuni hanno già trovato attuazione, altri no. Si 
invita pertanto i soci a verificare sul sito di Garda-
land quello che è stato fatto, prima di recarsi al par-
co di divertimenti.

Ecco l’esito del dialogo con Gardaland:

• A fronte della nostra segnalazione di una man-
canza di chiarezza nelle brochures e nel sito del 
parco di divertimenti, Gardaland risponde così:
– Da 24/3/16 sarà diffuso un doc/leaflet distri-

buito a già al parcheggio per disabili come 
da nostro suggerimento;

– Ci sarà un accesso riservato. Realizzeranno 
uno spazio apposito dedicato “welcome 
desk” dedicato ad accogliere persone con 
particolari esigenze. Ciò verrà indicato dalla 
brochure e vi sarà un’evidenza sin dal par-
cheggio disabili

– Lo staff di Gardaland fornirà informazioni 
sin dal parcheggio

– Al welcome desk spiegheranno info prati-
che in modo più strutturato rispetto a quan-
to fatto fino allo scorso anno

– All’interno del sarà presente un punto sup-
plementare “info” (piazza “Suk”) dove po-
tranno dare carrozzine (oltre che alla recep-
tion) e ulteriori info di carattere generale

• La guida cartacea verrà prodotta suddivisa in 3 
aree di interesse con spiegazioni ad hoc per:
– Disabilità sensoriali (udito, audiolesi)
– Comportamentale cognitiva (Sindrome di 

Down ecc)
– Disabilità motoria/fisica (ortopedici o arti e 

disabili in carrozzina)

• Revisione delle info nel sito web di Gardaland
– Sarà realizzato un “minisito” dedicato per 

persone con esigenze particolari (work in 
progress)

– Da subito, cambio dei termini nel sito, nel 
rispetto di quelli citati dalla convenzione 
dell’ONU

• Il 15 16 17 marzo a Gardaland si terrà un corso di 
formazione tenuto da Roberto Vitali http://
www.robertovitali.it/info/ per migliorare l’ap-
proccio verso i clienti con esigenze particolari

• Anche le strutture di ristorazione saranno og-
getto di valutazione (celiachia ecc)

• Ingresso al parco: le persone presso il welcome 
desk potranno ricevere 2 tessere
– la prima tessera è offerta a chi ha una disabi-

lità permanente e si presenta accompagna-
to dalla famiglia. Fino ad ora era previsto 
che la persona disabile e l’accompagnatore 
potessero saltare la coda. Adesso questo pri-
vilegio può essere esteso fino a un massimo 
di 4 persone

– la seconda tessera è offerta a chi ha una ina-
bilità temporanea. Consente l’accesso facili-
tato per 1 disabile + 1 accompagnatore

• Le attrazioni:
– “Oblivion” e “Raptor”: verranno rese accessi-

bili per disabilità totale o parziale di un solo 
arto superiore ma senza protesi

– “Fuga Da Atlandide”, “Colorado Boat”, “Jun-
gle Rapid”, “Film4d”: accessibili anche per 
persone con problemi ortopedici (ossei, co-
lonna vertebrale, problemi agli arti). Posso-
no salire con protesi indossata

• Maggior sensibilizzazione per tutto il personale 
nel valutare attentamente le singole forme di 
disabilità per ogni attrazione

• Audit: le persone con disabilità che visitano il 
parco sono invitate a lasciare impressioni per 
verificare l’efficacia dei miglioramenti introdotti.

Ribadiamo la necessità di verificare quali dei punti 
precedenti sono stati attuati, prima di procedere 
alla visita del parco

Claudio Pirola

RISCONTRO CON GARDALAND

Il logo di Gardaland
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Il 29 febbraio si è tenuta la nona edizione del-

la Giornata delle Malattie Rare. Essa è il più 

importante appuntamento nel mondo per i 

malati rari, per i loro familiari, i professionisti 

socio sanitari e della ricerca che operano nel 

settore. È organizzata da EURORDIS (Europe-

an Organization for Rare Desease), una asso-

ciazione di associazioni di pazienti (Raggiun-

gere ne fa parte tramite EDRIC) e, anche se ha 

visto il coinvolgimento delle istituzioni e dei 

medici, è incentrata sulla figura del malato e 

delle sue esigenze.

Lo slogan di questa edizione è stato: “La voce 

del paziente, unisciti a noi per far sentire la 

voce delle malattie rare”.

Si è voluto riconoscere il ruolo cruciale che i 

pazienti possono avere nel migliorare la loro 

vita e quella di chi li circonda esprimendo in 

prima persona le proprie esigenze ai tavoli 

decisionali tramite i propri rappresentanti.

COSA SONO LE MALATTIE RARE?
Le malattie rare sono patologie potenzial-

mente letali o cronicamente debilitanti, per lo 

più ereditarie, che colpiscono un numero di 

persone talmente ridotto che è necessario 

unire gli sforzi per:

• ridurre il numero di coloro che le con-

traggono,

• evitare il decesso dei neonati e dei bam-

bini piccoli che ne sono colpiti,

• preservare la qualità di vita e la capacità 

dei pazienti di contribuire alla società.

Nell’UE sono considerate rare le malattie che 

colpiscono meno di 5 persone su 10 000. Si trat-

ta di una cifra apparentemente bassa ma, con-

siderando la popolazione dei 28 paesi membri, 

29 FEBBRAIO 2016: Giornata delle malattie rare

significa che per ciascuna vi sono nell’UE circa 

246 000 malati. La maggior parte dei pazienti è 

affetta da malattie ancora più rare, che colpi-

scono 1 persona su 100 000 o più.

Si stima che oggi nell’UE le 5 000 e le 8 000 

malattie rare esistenti colpiscano nell’insieme 

il 6-8% della popolazione, ossia da 27 a 36 mi-

lioni di persone.

I REGISTRI DELLE MALATTIE RARE
Per curare è necessario conoscere, anche, sem-

plicemente, il numero di persone che hanno 

contratto una malattia. I registri regionali cata-

logano l’incidenza delle malattie rare per la re-

gione di appartenenza, e fanno confluire i pro-

pri dati nel Registro Nazionale Malattie Rare, 

istituito presso l’Istituto Superiore di Sanità. Il 

Registro mira ad ottenere informazioni epide-

miologiche (in primo luogo il numero di casi di 

una determinata malattia rara e la relativa di-

stribuzione sul territorio nazionale) utili a defi-

nire le dimensioni del problema; esso consen-

te di stimare il ritardo diagnostico e la migra-

L’immagine simbolo della giornata delle malattie rare del 2016 
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zione sanitaria dei pazienti (pazienti che si cu-

rano in una regione diversa di quella di resi-

denza), supportare la ricerca clinica e promuo-

vere il confronto tra operatori sanitari per la 

definizione di criteri diagnostici.

Purtroppo alcune regioni italiane non hanno 

ancora implementato il loro registro.

Per chi volesse conoscere i dati statistici per la 

Regione Toscana (che tiene aggiornato il pro-

prio registro delle malattie rare) il link è: 

http://malattierare.toscana.it/dati-statistici/. 

In questo registro, a cui afferiscono sia pa-

zienti toscani che di altre regioni (ma che 

sono venuti a curarsi in Toscana) sono regi-

strati circa 39mila pazienti, di cui 12mila pro-

venienti da altre regioni.

IL CENTRO DI ASCOLTO 
PER LE MALATTIE RARE
Se hai dubbi in merito alla malattia che è sta-

ta diagnosticata a te o a un tuo caro, sul cen-

tro a cui devi rivolgerti per la definizione di 

una cura, su quali sono i tuoi diritti come ma-

lato, puoi chiamare il Telefono Verde Malat-

tie Rare (TVMR) istituito il 29 febbraio 2008, 

in occasione della prima giornata di sensibi-

lizzazione delle malattie rare e gestito diretta-

mente dal Centro Nazionale Malattie Rare 

dell’Istituto Superiore di Sanità.

Il numero è a copertura nazionale ed è 

completamente gratuito.

800 89 69 49
Il numero è attivo dal lunedì al venerdì dalle 

ore 9,00 alle ore 13,00.

La Regione Toscana ha realizzato il proprio 

numero verde: 800 880101 attivo dalle 9.00 

alle 18.00, dal lunedì al venerdì, e-mail: ascol-

to.rare@regione.toscana.it.

LA SFIDA DELL’ EUROPEAN 
REFERENCE NETWORK
L’Unione Europea si è accorta che assicurare 

cure specializzate a pazienti che hanno ma-

lattie complesse e a bassa incidenza, come 

le malattie rare, è un’autentica sfida. Infatti 

ci sono pochi medici esperti e i malati sono 

sparsi per tutto il territorio dell’Unione Eu-

ropea, rendendo difficile per loro accedere 

alle cure di cui hanno bisogno. La soluzione 

è stata trovata nella richiesta agli stati mem-

bri di “fare rete”, ovvero migliorare lo scam-

bio delle competenze tra operatori sanitari 

di stati diversi. Se ogni medico fosse in gra-

do di conoscere le ultime novità nella cura 

di una malattia e di usufruire dell’esperienza 

dei colleghi che hanno affrontato prima di 

lui quel problema, il paziente non potrebbe 

che trarne giovamento.

A livello di ogni stato (per l’Italia a livello di 

ogni regione) verrà quindi definito un “centre 

of expertise”, ovvero una clinica, un ospeda-

le, un centro medico accreditato a livello UE 

per curare una certa famiglia di patologie rare 

(per esempio le malformazioni all’apparato 

muscolo scheletrico che raggruppano amelie, 

displasie, focomelie etc etc).

Ecco allora che in Toscana (parlo della To-

scana perché ho ascoltato le parole dell’as-

sessore alla salute della mia regione, ma im-

magino che sia vero anche per le altre regio-

ni italiane) c’è una corsa a far accreditare i 

propri ospedali come “centre of expertise”. 

Sicuramente per migliorare la cura del ma-

lato e la formazione dei medici (ma non 

escluso che ci siano sotto anche motivi 

meno nobili, come i finanziamenti che l’UE 

darà ai centri…).

Nei prossimi anni quindi assisteremo all’ac-

centramento delle cure in centri specializza-

ti. ERN promuoverà lo scambio e lo sposta-

mento delle conoscenze, non dei pazienti.

Gianna Fallani
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FESTA DI NATALE IN VENETO

Domenica 13 Dicembre 2015 si è svolta la 

tradizionale festa di Natale dei soci Rag-

giungere, organizzata dai rappresentati di 

Veneto e Friuli-Venezia-Giulia.

Abbiamo sempre dato importanza allo spa-

zio dedicato ai bambini per regalare loro 

una giornata divertente, che li aiuti a cono-

scersi giocando. Quest’anno i bambini si 

sono divertiti con un’animazione che ha re-

galato loro palloncini di diverse forme e co-

lore, trucca-visi, musica e divertimento, in 

attesa dell’arrivo di Babbo Natale!

I genitori invece hanno avuto modo di in-

contrarsi e confrontarsi, e naturalmente 

l’occasione per augurarsi buone feste!

Anche quest’anno abbiamo avuto nuove 

presenze di famiglie che hanno ritenuto di 

voler conoscere la realtà di RAGGIUNGERE. 

Proprio per questo riteniamo importante la 

partecipazione di tutti i soci a questi eventi, 

in modo da poter dare a queste famiglie il 

migliore benvenuto.

Questi scambi, questi incontri esprimono lo 

“spirito di condivisione”, la volontà di mette-

re a disposizione i propri vissuti, di favorire 

quindi uno scambio di conoscenze ed espe-

rienze.

Arrivederci al prossimo evento!

Sandro Pupolin

Foto di gruppo 

Babbo NataleSandro e Babbo Natale I bambini

Si distribuiscono i regali 
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LA STAMPA 3D
(traduzione di un articolo di Kaori 
Lockwood protesista di Melbourne e 
Sydney, pubblicato sul giornale dell’asso-
ciazione australiana Limb 4 Life)

La stampa 3D: in questo momento tutti 
ne parlano, e non sono solo gli amanti 
della tecnologia a scattare in piedi quan-
do sentono parlare di questa tecnologia 
intrigante.

L’industria dei dispositivi protesici e orte-
sici (P&O) non fa eccezione e alcune per-
sone stanno già facendo progressi utiliz-
zando questa tecnologia. Può darsi che 
abbiate già visto delle affascinanti braccia 
stampate in 3D, del tutto simili a quelle di 
un robot, e delle coprigambe (ndt come i 
guanti cosmetici ma per le gambe) alta-
mente artistiche per protesi transtibiali 
(sotto il ginocchio) in televisione, su inter-
net e nei giornali.

Attualmente ci sono alcune ditte private 
negli Stati Uniti e in Australia che produ-
cono plantari (solette) o invasature prote-
siche utilizzando la tecnologia della stam-
pa in 3D. I ricercatori dell’Università di To-
ronto e la ONG canadese C.B.M hanno 
collaborato alla progettazione e la produ-
zione, con l’utilizzo di stampanti 3D, di 
protesi economiche per paesi in via di svi-
luppo.

In Turchia è stato raggiunto un esito pro-
mettente quando, durante un progetto di 
ricerca, è stato realizzato un tutore utiliz-
zando la stampa 3D in combinazione con 
la tecnologia ad ultrasuoni. Il tutore si è 
dimostrato molto più efficiente di un in-
gessatura tradizionale (vedi Figura 1).

Okay, ora iniziamo a capire che la stampa 
3D è una tecnologia molto utile che offre 
numerose possibilità di applicazione nel 

nostro settore. Ma di che cosa si tratta di 
preciso e come funziona?

La stampa 3D viene tecnicamente chia-
mata sintetizzazione e/o manifattura addi-
tiva (“AM”), cioè il processo di produrre un 
oggetto tridimensionale utilizzando una 
macchina guidata da un computer. Quin-
di sostanzialmente una specie di CAD/
CAM (progettazione/produzione assistita 
da computer).

Questa tecnologia non è così nuova come 
tanti credono, dato che era già utilizzata 
negli anni 80.

Con il passare degli anni il processo 3D è 
stato utilizzato principalmente nelle ap-
plicazioni industriali, per la prototipazio-

3D PRINTING: REALIZZARE PROTESI CON STAMPANTI 3D 

L’alternativa al gesso ottenuta con una stampante 3D 
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ne e la realizzazione di parti metalliche 
per macchine e aeromobili. Durante l’ulti-
mo decennio è diventato popolare come 
alternativa ai tradizionali processi produt-
tivi in tantissimi altri settori, grazie al mi-
glioramento delle stampanti, alla diminu-
zione delle loro dimensioni, l’abbassa-
mento del prezzo d’acquisto e ad una 
gamma sempre più completa di materiali 
innovativi sempre più disponibili.

Grae Scheuber della Robohand Australia, 
sviluppatore e distributore di apparecchi 
meccanici a Melbourne, spiega che “La 
stampa 3D funziona come la stampa nor-
male, solo che le nostre macchine utilizza-
no la plastica anziché l’inchiostro, stam-
pando strato su strato, creando gradual-
mente degli oggetti tridimensionali”. Lui 
stampa parti di dita della mano, mani e 
braccia per fare protesi degli arti superiori 
economiche con una piccola stampante 
3D nel suo studio. Per Grae il vantaggio 
principale della stampa 3D è che essa è 
“economica e personalizzabile”. Aggiun-
ge: “Questo è particolarmente importante 
se pensiamo a mani o braccia per bambi-
ni, dato che crescono così velocemente 
che non è sempre fattibile dal punto di 
vista economico per loro avere delle mani 

dalle misure esatte. La stampa 3D elimina 
questo problema, dato che le parti posso-
no essere velocemente aggiustate trami-
te un software e realizzate con costi ridot-
tissimi”.

Al dipartimento ortesico del Sidney 
Children Hospital recentemente è stato 
introdotto un sistema CAD/CAM per la re-
alizzazione di tutori spinali e caschi crani-
ci. Questo sistema comporta la scansione 
del paziente con un apparecchio portati-
le, la modifica sul software del computer e 
la preparazione del modello per la realiz-
zazione degli ortesi utilizzando i metodi 
tradizionali.

Anche se la tecnologia della stampa 3D 
deve ancora essere introdotta, stanno at-
tualmente collaborando con l’Università 
di NSW per esaminare le varie opzione 
per la realizzazione diretta, in modo da 
eliminare la fase della preparazione del 
modello dopo la modifica.

Secondo Ruth Baker, ortesista clinica e 
manager del dipartimento, anche se ci 
sono stati dei tempi morti per imparare 
nuove tecnologie e un serie di tentativi ed 
errori per il processo di realizzazione, ci 
sono già stati alcuni benefici dell’utilizzo 

La HACKberry, realizzata dall’azienda giapponese exiii, è una protesi mioelettrica stampata con una stampante 3D e 

controllata da uno smartphone. Il progetto è open source



12

del sistema computerizzato per il loro pro-
cesso clinico. “Il processo di immobilizza-
zione (ingessatura) con l’utilizzo del gesso 
tradizionale era un’esperienza molto trau-
matica per bambini piccoli che hanno bi-
sogno di un casco cranico e per le loro fa-
miglie, e anche per le ragazze giovani con 
la sclerosi che hanno bisogno di immobi-
lizzare la parte superiore del loro corpo 
per sostenerlo. L’utilizzo dello scanner 
portatile migliora no-
tevolmente il livello 
di comfort dei pa-
zienti”. Osserva an-
che che il tempo di 
realizzazione è dimi-
nuito molto, soprat-
tutto quando il tuto-
re va modificato. 
Questo significa che i 
medici hanno più 
tempo da dedicare 
alla visita dei pazienti 
e che i pazienti stessi 
devono aspettare 
meno per ricevere il 
prodotto finale.

Hiroshi Otani, un 
protesista/ortesista 
presso il Women’s 
and Children’s Hospi-
tal di Adelaide, ritie-
ne che la stampa 3D 
permetta ai medici 
di collaborare con 
professionisti in diversi settori, come i 
product designer, per facilitare la produ-
zione di prodotti personalizzati per ogni 
paziente. Attualmente egli sta per avviare 
una ricerca con gli studenti di arte e de-
sign dell’University di South Australia per 
proporre nuove idee in materia di proget-
tazione di protesi e ortesi.

Sostiene: “Anche se è un po’ più costoso, la 
domanda ci sarebbe se i dispositivi piaces-
sero a chi li utilizza. Proprio come alcune 
persone comprano una Ferrari, anche se è 
risaputo che le macchine della Toyota sia-

no quelle più sicure e affidabili al mondo. 
Questo vale soprattutto per i bambini: se 
un certo strumento non piace a loro, non 
lo utilizzerebbero. Non dico che la stampa 
3D cambierà drasticamente il nostro lavo-
ro clinico giornaliero, ma ci darà un’oppor-
tunità per pensare in modo diverso, dal 
processo di sviluppo e di prescrizione alla 
realizzazione di prodotti altamente perso-
nalizzati per ogni utilizzatore.”

Anche se ci sono de-
gli ostacoli da supe-
rare e ci vorrà un di-
battito più approfon-
dito per l’utilizzo cli-
nico di prodotti stam-
pati in 3D nell’indu-
stria di P&O, sembra 
inevitabile che accet-
teremo i vantaggi di 
questa tecnologia 
unica nella nostra in-
dustria.

Come tanti di noi, 
Grae Scheuber crede 
che il futuro della 
stampa 3D sia bril-
lante: “Il futuro è po-
sitivo, le stampanti 
3D saranno sempre 
più in grado di stam-
pare in modo accura-
to, facile, veloce e 
economico. L’offerta 

costante di nuovi materiali offrirà sempre 
più opportunità su quello che può essere 
realizzato.”

Ecco alcuni vantaggi e svantaggi dell’uti-
lizzo della tecnologia della stampa 3D 
quando si considera l’applicazione 
nell’ambiente ortesico/protesico:

VANTAGGI DELLA STAMPA 3D

1. Precisione – In combinazione con 
l’utilizzo di uno scanner 3D, si po-
tranno ottenere misurazioni più 

La copertina della rivista da cui è tratto l’articolo 
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precise rispetto alla tradizionale 
tecnica di immobilizzazione (inges-
satura).

2. Tempo – Si ridurrebbero notevol-
mente i tempi di produzione se gli 
ospedali potessero realizzare diret-
tamente i loro dispositivi partendo 
dal materiale grezzo (senza richiede-
re la fornitura a terzi).

3. Costi – A seconda di che cosa si pro-
duce e di che tipo di materiale va 
utilizzato, i costi di produzione po-
trebbero diminuire in modo signifi-
cativo. In effetti, il materiale delle 
braccia stampate tradizionalmente 
in 3D che avete visto costa solo po-
che centinaia di dollari ai fabbrican-
ti. Piccoli componenti di P&O (per 
esempio articolazioni ortesiche) 
che normalmente vengono acqui-
stati presso un fornitore esterno po-
trebbero essere stampate diretta-
mente sul posto, riducendo i costi 
dell’acquisto. Tuttavia, come con 
ogni nuova tecnologia, l’investi-
mento comporta dei rischi, soprat-
tutto per le aziende più piccole. Esi-
ste già una ditta Australiana che 
propone una realizzazione centra-
lizzata per la stampa in 3D di planta-
ri attraverso il loro programma di 
partnership.

4. Pulizia del luogo di lavoro – Ovvia-
mente non c’è bisogno di pulire il 
gesso dopo la modifica! Va conside-
rato anche la diminuzione della pre-
senza di polvere causata dalla smeri-
gliatura oppure fumi chimici dalla 
laminazione. Va notato che la mag-
gior parte delle stampanti 3D utilizza 
la fusione di materie plastiche, quin-
di la stanza va ventilata bene.

5. Condivisione di dati – I dati digitali 
sono facilmente condivisibili e tra-
sferibili. Potrebbero essere utilizzati 
per pazienti che abitano in luoghi re-
moti e che non possono recarsi all’o-

spedale, oppure per pazienti che 
abitano oltre-oceano, di cui l’im-
pronta può essere presa da qualcu-
no sul luogo con uno scanner porta-
tile 3D e i dati possono essere spediti 
per la realizzazione centralizzata.

6. Personalizzazione facilitata – In con-
fronto agli attuali metodi di realizza-
zione, come nel caso di CAD/CAM, i 
dati possono essere facilmente mo-
dificati tramite software.

7. Potenzialmente viene richiesto un 
training minore – La mancanza di 
professionisti e tecnici di P&O costi-
tuisce un problema serio, soprattut-
to nei paesi in via di sviluppo. La 
stampa in 3D potrebbe potenzial-
mente far risparmiare tempo per il 
training in confronto ai metodi di 
produzione tradizionali e facilitare 
l’accesso a prodotti di qualità signi-
ficativa.

SVANTAGGI

1. Mancanza di prove – Abbiamo sem-
pre a che fare con un tecnologia 
molto recente nell’industria P&O. 
Sono state effettuate pochissime ri-
cerche cliniche per quanto riguarda 
la sicurezza, il comfort e le prestazio-
ni in applicazioni cliniche.

2. Robustezza – Non ci sono prove in-
confondibili che i materiali utilizzati 
nella produzione offrono una robu-
stezza sufficiente per essere utilizzati 
nelle applicazioni cliniche per uso 
prolungato.

3. Leggi e regolamenti – Attualmente 
non ci sono regolamenti o leggi in 
merito all’utilizzo clinico di prodotti 
stampati in 3D nell’industria P&O. 
Quindi in teoria ognuno può stam-
pare dei componenti e farli mettere 
a chiunque, il che potrebbe compor-
tare dei rischi per gli utilizzatori.
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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 l’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 capacità operativa di 
Raggiungere. La quota associativa per il 2016 è stata fissata in D 30,00.
È possibile versare la quota associativa effettuando un versamento:

sul c/c postale Poste ltaliane 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 è 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 è possibile devolvere il 5xMille in fase 
di dichiarazione dei redditi. È 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 la famiglia Puccini Cardini per la donazione in memoria della cara Linda 

La borsa shopper di Raggiungere

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

La newsletter di Raggiungere

Se vuoi conoscere le novità 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



15

Altre pubblicazioni di Raggiungere

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

Il Consiglio Direttivo 2014/2016

PRESIDENTE Claudio Pirola – tel.: 02/94964346 - 347/5143391 – e-mail: claudio.pirola17@gmail.com

SEGRETARIO Claudio Bocenti – tel.: 0384/92938 - 334/3026651 – e-mail: info@raggiungere.it

RESPONSABILE RELAZIONE CON IL TRIBUNALE PER I MINORENNI
 Giancarlo Goj – tel.: 348/8146786 – e-mail: giancarlo.goj@fondiaria-sai.it

DIRETTORE GIORNALINO E RESPONSABILE RELAZIONI INTERNAZIONALI
 Salvatore Giambruno – tel.: 348/8749160 – e-mail: sal@s-giambruno.it

CONTATTI NUOVI SOCI – Maria Di Maria – tel.: 02/55213128 – e-mail: dimaria.corsi@gmail.com

CONTATTI NUOVI SOCI – Francesco Pace – tel.: 347/7543739 – e-mail: info@logicod.it

SITO INTERNET- WEB MASTER – Sandro Populin – tel.: 333/6745604 – e-mail: sandropupo@virgilio.it

CONSIGLIERE Walter Artuso – tel.: 347/1515443 – e-mail: walter.roby@gmail.com

CONSIGLIERE Cristian Castagna – tel.: 349/2452881 – e-mail: Cristiancastagna@hotmail.it

CONSIGLIERE Carlo Moro – tel.: 02/26222575 – e-mail: carlo_moro@it.ibm.com

CONSIGLIERE Gabriele Calvo – e-mail: gabriele-calvo@hotmail.it 

CONSIGLIERE Maurice Vaccari – tel.: 340/1787006 – e-mail: blacktrauma@libero.it 

CONSIGLIERE Sara Pedroni – tel.: 349/8634412 – e-mail: sarotta@gmail.com

I 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 – Sandro Pupolin – Savorgnano (PN) – 0434/82755 – sandropupo@virgilio.it  

LAZIO – Giovanna Sarandrea – Alatri (FR) – 0775/434485 – gio.sarandrea@gmail.com  

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

MARCHE – Giorgia Angelini – Porto Sant’Elpidio (AP) – 0734/996131 – 338/3460425 – angelinigiorgia1@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
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Organo ufficiale dell’Associazione Italiana per bambini con malformazioni agli arti
www.raggiungere.it • E-mail: info@raggiungere.it

“Da più 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 società, 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 così migliorare il nostro impegno e portare avanti i progetti in corso, 

continuando a stimolare la ricerca scientifica e tecnologica per sviluppare protesi sem-

pre più funzionali. È consentita una sola scelta di destinazione, non costa nulla, non è 

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.

Firma per RAGGIUNGERE ONLUS,
stai anche tu dalla parte dei bambini


