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RELAZIONE ANNO 2019

L’ASSOCIAZIONE ITALIANA THALASSEMICI sez.prov.le di Bari ¢ stata costituita il 19/06/1996, da
giovanissimi pazienti thalassemici e dai loro genitori. Oggi, 1 pazienti, ormai adulti, proseguono 1’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 € mantenendo
con le Associazioni volontarie di donatori, e 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 e 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.

AMMINISTRATIVO-LEGALE

Abbiamo ottemperato ai nuovi adempimenti di legge ai sensi del Decreto legislativo 3 luglio
2017,n.117 noto come “Codice del terzo settore”.

Abbiamo revisionato il vecchio STATUTO dopo diversi mesi si lavoro e consulenze ed abbiamo
trovato una nuova SEDE LEGALE a Bari in Corso Vittorio Emanuele 30 presso il MULLUM
CENTER .

Il Tutto & stato regolarizzato ed approvato dai soci durante 'Assemblea Generale del 27 giugno
2019 presso il Politecnico di Bari.

Il Consiglio Direttivo si sta impegnando all’elaborazione di un Regolamento Interno (sempre
avvalendosi delle preziose consulenze del CSV San Nicola)

| soci sono passati da 33 del 2018 a 43 nel 2019.

PROMOZIONE SOCIALE
L’Associazione nel 2019 ha partecipato a diverse iniziative, tra cui
“VOLONTARIATO IN CORSA” a giugno 2019 in Piazza Ferrarese
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PROGETTO PEPPER
PROGETTO ARISE
ISTITUZIONE DI UN COORDINAMENTO REGIONALE

COLLABORAZIONI CON ISTITUZIONI LOCALI ,REGIONALI E NAZIONALI

La collaborazione con le istituzioni e con i clinici prosegue senza soluzione di continuita per la
gestione di delicate questioni riguardanti i due Centri a cui afferiscono da tutta la provincia i pazienti
seguiti dall’Associazione sia presso il Policlinico di Bari (Ematologia della Prof.ssa Specchia) che
I'Ospedale Di Venere (presso il SIMT diretto dal dott. Visceglie).Ci stiamo dedicando alla
distribuzione dei farmaci ed il rinforzo organico.

| rappresentanti del direttivo, in questi anni, stanno costruendo proficui rapporti di collaborazione
con diversi clinici, dirigenti medici e referenti istituzionali (Dott. Migliore, Dott. Ostuni, Dott.ssa
Caroli, Presidenti CCM ecc.)

L’Associazione € stata accreditata dal 2017 al CCM dell’ASL Bari ed € stata inserita ufficialmente
nell’area tematica delle patologie croniche e malattie rare.

Dal 2018 rappresenta i pazienti nel COBUS (Comitato per il buon uso del Sangue) del’ASL BARI
ed é stata accreditata nel 2019 al COBUS del Policlinico dove ha partecipato attivamente alla
realizzazione delle nuove Linee Guida al Buon Uso del Sangue ed al P.B.M (Patient Blood
Managment).

Dal 2017 I'’Associazione partecipa attivamente ad un tavolo tecnico in REGIONE istituito per la
“‘Rete delle thalassemie ed emoglobinopatie” che ha portato alla pubblicazione dei PDT/PDTA per
le Thalassemie. Il TAVOLO & ancora operativo proprio perché le Associazioni hanno lo scopo di
controllare che le suddette linee guida vengano applicate.

PROGETTO RMT2* A BARI (PROTOCOLLO APPROVATO IN VIA DI REALIZZAZIONE!!!!)

PARTECIPAZIONE A CONVEGNI E TAVOLE ROTONDE
Gennaio 2019 convegno organizzato dalla prof.ssa Specchia sulla terapia genica :relatore il
Prof.Locatelli
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TAVOLA ROTONDA organizzata dalla FONDAZIONE BENZI

Consultazione presso il Ministero della Salute
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SENSIBILIZZAZIONE ALLA DONAZIONE
PARTECIPAZIONE ad un video con 1 GIOVANI FRATRES

INTERVISTA SU RAITRE Partecipazione ai Programmi dell’ Accesso grazie al CORECOM

DIVERSE TESTIMONIANZE E COLLABORAZIONI CON I DONATORI SUL TERRITORIO tra cui
Castellana, Putignano , Bari-Loseto
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Se il compito dei clinici e della scienza € quella di “allungare” la vita dei pazienti thalassemici,
compito dell’Associazione dovrebbe essere quella di “allargarla” ed € per questo che continueremo
a spendere le nostre energie.

Bari 24 settembre 2020

IL PRESIDENTE
Dott.ssa Angela Melidoro
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