ILA Associazione Italiana Angiodisplasie ed emangiomi infantili

RELAZIONE ASSEMBLEA del 22 NOVEMBRE 2009

A cura di Lucia De Rocco (consigliere)
In sintesi:

1) Abbiamo un nuovo direttivo composto anche da pazienti: Lucia De Rocco/Lorenzo Paganotto/Marco 

Imberciadori/Marinella Arri/Emanuele Pugliatti (con riserva) ; al momento non si sanno ancora i  nominativi dei genitori di pazienti disponibili per Genova.Ovviamente il nuovo direttivo dovrà  avere una rappresentanza anche di Genova. Non appena tali persone saranno individuati  presumibilmente Emanuele e Marinella si sono detti disponibili a lasciare loro il posto nel prossimo direttivo.

Presidente: Mattassi (il quale comunque ci invita ad iniziare a pensare seriamente che siamo  un'associazione di pazienti, e in futuro il presidente dovrà essere un paziente)

Vicepresidente: Prof Dalmonte del Gaslini

Tesoriera: Patrizia Mediani

Segretario (Dottor Vaghi) = stesso ragionamento che per il Dottor Mattassi;

2) La provincia ci ha interrogato sulla classificazione della nostra associazione come volontariato o associazione di promozione sociale; pare che nel nostro statuto ci siano delle specifiche che fanno pensare che siccome i nostri servizi sono diretti esclusivamente agli iscritti, rientreremmo nella categoria promozione sociale. L'assemblea delibera alcune modifiche statutarie (che vi dettaglierò quando saranno ufficiali) che evidenzino invece la nostra natura di associazione di volontariato e che ci consentano dunque di rimanere inseriti nel registro delle Onlus della regione Lombardia Seguiranno maggiori specifiche dopo l'incontro con la provincia

3) Sede Ila = Il dottor Mattassi comunica di avere parlato con la responsabile AVO in ospedale, la quale chiede del tempo ma prospetta la possibilità di dividere la loro sede con noi, che finalmente avremmo la nostra prima sede ufficiale in ospedale! Verso fine mese inizio Dicembre dovremmo avere maggiori novità in merito. Lucia De Rocco è la persona referente per qualsiasi quesito inerente alla SEDE.

4) Emanuele Pugliatti e il Dottor Mattassi stesso parlano a lungo dell'ASTA del prossimo 4 dicembre a roma presso Christie's e si focalizza l'importanza della divulgazione dell'iniziativa. Emanuele focalizza inoltre come gia gli artisti si siano resi disponibili a partecipare a prossime edizioni e quindi come questa iniziativa possa diventare per noi una costante entrata di fondi e ci consenta di incrementare i nostri progetti per il futuro.

Quando si affronta il tema della borsa di studio per medici specializzandi nelle angiodisplasie il Dottor Vaghi fa presente come sia difficile che un medico gia strutturato e con una propria attivita presso un qualsiasi ente ospedaliero cessi anche solo temporaneamente il proprio lavoro per venire a Garbagnate o andare all'estero qualche mese per specializzarsi nelle malformazioni.

Il dottor Mattassi stesso fa presente che è stato molto difficile in questi ultimi anni trovare qualcuno (anche medico giovane) che mostrasse interesse per questo argomento. In ogni caso faranno un tentativo con le varie scuole di specializzazione in chirurgia vascolare chiedendo ai vari direttori di trovare persone disponibili ed interessate. In reparto a Garbagnate intanto il dottor Paoletti ha mostrato e sta mostrando un certo interesse per le malformazioni. 

