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Bari 8 marzo 2021

BILANCIO SOCIALE 2020

PREMESSA

L’ASSOCIAZIONE ITALIANA THALASSEMICI sez.prov.le di Bari € stata costituita il 19/06/1996, da
giovanissimi pazienti thalassemici e dai loro genitori. Oggi, i pazienti, ormai adulti, proseguono I'opera iniziata
dai loro genitori.

La nostra associazione di volontariato ha come scopo:

- Promuovere e contribuire, a tutti i livelli, alla lotta per la Prevenzione delle Microcitemie;

- Promuovere e contribuire, a tutti i livelli, alla sensibilizzazione della pubblica opinione sui problemi connessi
alla Thalassemia , soprattutto della “Donazione Sangue” in generale , incentivando e mantenendo con le
Associazioni volontarie di donatori, € non, rapporti di umana solidarieta, gemellaggio, e reciproca
collaborazione.

- Favorire, in ogni modo, ogni attivita di ricerca e studio nel campo della prevenzione e della cura
organizzando convegni, concedendo sovvenzioni.

- Intrattenere rapporti con le autorita sanitarie € scolastiche regionali e centrali per la soluzione di questioni
legislative, amministrative ed organizzative legate alle esigenze dei thalassemici, in particolare nel mondo del
lavoro nella vita sociale e in quella scolastica, impegnandosi a rimuovere ogni ostacolo o pregiudizio.

LA PANDEMIA

Il 2020, purtroppo, passera alla storia per la pandemia da Sars-Cov2 che ha colpito il mondo intero,
rendendo difficile la vita di tutti ed in particolare dei pazienti che necessitano di cure salvavita.

E stato un anno difficile per diversi motivi ma questo non ci ha impedito di proseguire con
perseveranza e tenacia nel nostro percorso.

Gli incontri dei CD e delle assemblee generali si sono tenuti via web, e questo forse ci ha permesso
di riunirci anche piu spesso.

A settembre siamo anche riusciti a fare 'Assemblea Generale in presenza all'aperto per il rinnovo
delle cariche sociali ed a ottobre a Bari si € riunito ed insediato ufficialmente il Coordinamento
Regionale delle sette associazioni pugliesi di pazienti talassemici.

ASPETTI GESTIONALI

Nonostante il periodo complicato, sono state espletate tutte le pratiche burocratiche- amministrative,
grazie anche alle preziose consulenze del CSV fatte via web. L’Associazione ha anche approvato
un regolamenti interno a completamento delle norme statutarie che erano state gia approvate nel
giugno 2019 (come richiesto dalla Riforma del Terzo settore).

Come accennato a settembre € stato eletto il nuovo CD cosi composto: Presidente (Angela
Melidoro), Vicepresidente (Maria Daniela Brucoli), Segretaria (Palma Borgini), Tesoriera (Daniela
Vesuviano), Consiglieri (Carmela Dimastromatteo,Giacomo Simone e Pierpaolo Mastromarco).
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COLLABORAZIONI CON ISTITUZIONI LOCALI .REGIONALI E NAZIONALI
La collaborazione con le istituzioni e con i clinici non si & mai interrotta, anzi proprio a causa
del’emergenza sanitaria si & intensificata. Tra marzo ed aprile si € riunito un tavolo tecnico
regionale per mettere a punto un protocollo di accesso alle cure in caso di pazienti positivi. Tale
protocollo, pur essendo stato approvato tramite una delibera Regionale, ha riscontrato grosse
problematiche nell'applicazione soprattutto della seconda fase pandemica (avuta da ottobre-
novembre). Tutt'ora stiamo cercando di risolvere alcune criticita soprattutto in merito ai tamponi ed
alla gestione dei pazienti paucisintomatici.
Inoltre c’@ da segnalare che al Policlinico si & insediato (proprio durante la pandemia) il nuovo
direttore del’Ematologia con Trapianto prof.Musto, che ha sostituito la prof.ssa Specchia, e questo
non ha agevolato il lavoro del CD.
Anche al Di Venere si & insediata la dottoressa Acquafredda come medico dedicato per i pazienti
talassemici.
Pertanto sono stati fatti diversi incontri , anche in presenza, con i responsabili di entrambi i centri.

A livello regionale, vorrei sottolineare la pubblicazione della delibera regionale di settembre sulla
RMT2* che di fatto autorizza le ASL del territorio ad implementare con il progetto MIOT le
Risonanze gia presenti. Speriamo che questo progetto vada presto in porto per evitare ia mobilita
dei pazienti fuori Regione.

L'’Associazione ha partecipato attivamente a diversi incontri via web con i dirigenti ASL Bari
organizzati dal CCM ASL Ba (di cui fa parte ormai da diversi anni).

EMPOWERMENT (FORMAZIONE-INFORMAZIONE)

L’Associazione, nelle persone del presidente e di alcuni membri del direttivo, ha partecipato da
maggio a dicembre 2020 ad un ciclo di webinar per 'empowerment dei pazienti a cura della
Fondazione Giambrone.

WEBINAR NR. 1
“Nel cuore della ricerca biomedica, dalle fasi di sviluppo alla sfida partecipativa della ricerca
innovativa”

WEBINAR NR. 2
‘L’orizzonte bioetico e scientifico. Per una ricerca biomedica in qualita”.
WEBINAR NR. 3
“Tutela dei diritti in gioco, dalla ricerca di base alla clinica in un orizzonte traslazionale”
WEBINAR NR. 4
“Attori e strumenti della conoscenza scientifica”
WEBINAR NR. 5
“Relazione tra protocollo di sperimentazione clinica e consenso informato”
WEBINAR NR. 6
“Il consenso informato per una ricerca responsabile e in qualita”

WEBINAR NR. 7
“Terapie farmacologiche innovative nello scenario attuale”

WEBINAR NR. 8
“Terapie farmacologiche innovative”
sulle B-emoglobinopatie: il banco di prova per le strategie terapeutiche basate sull’editing del
genoma.
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WEBINAR NR. 9
“MIOT Network: Una rete al servizio del paziente con emoglobinopatia”

PROMOZIONE SOCIALE E SENSIBILIZZAZIONE ALLA DONAZIONE

Nonostante le grosse difficolta vorrei citare alcune iniziative dell’Associazione.
Innanzitutto un gesto solidale verso alcune famiglie che vivono un’emergenza sociale ed
economica, oltre che sanitaria. Accogliendo I'appello di una cooperativa sociale abbiamo dato un

piccolo contributo nella raccolta di viveri

L'Associazione ha anche distribuito gratuitamente nella prima ondata pandemica alcune
mascherine FFP2 sia ai pazienti dei due centri che al personale sanitario (in un periodo in cui era

difficile reperirle in commercio).

Tra luglio ed agosto sono stati consegnati i quadri del progetto della Vita a Colori (progetto iniziato
da un bando CSV e proseguito con una mostra itinerante DONAEMOZIONI2019) in collaborazione

con la FRATRES di Loseto e 'Associazione ARTEMES.
Entrambi i quadri sono stati posti nelle sale d’'attesa dei centri trasfusionali del Policlinico (il nuovo

Centro inaugurato a fine luglio appunto) e del Di Venere.

POLICLINICO
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DI VENERE

Infine, non & mancato il nostro contributo alla sensibilizzazione della donazione, con la
partecipazione ad un video dei Giovani Fratres e di post ed appelli che hanno girato sui social
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IL PRESIDENTE
a Angela Melidpr




