Relazione Assemblea Associazione ILA a Garbagnate Milanese Ospedale Salvini Sala Donatello  - 10 maggio 2009 ore 10 30

L’assemblea è iniziata con la relazione del Dr. Mattassi, che ha evidenziato, come già detto nella scorsa assemblea, come l’associazione si sia ampliata da qualche mese con la significativa presenza dei medici dell’Ospedale Gaslini di Genova.

Ha poi citato una recente visita sua e del Dr Vaghi all’Istituto Mario Negri di Ranica, ove è attivo un Centro malattie rare. L’obiettivo di questa visita è statodi capire meglio come classificare le malformazioni vascolari. Manca a oggi una classificazione nazionale e regionale. Se si riesce ad ottenerla ogni caso verràcensito e potrà portare al raggiungimento di esenzioni per i malati di angiodisplasie. Attualmente sono esenti solo alcuni farmaci di classe C.

Altro incontro significativo per i nostri Mattassi e Vaghi è avvenuto sempre nelle scorse settimane a Roma presso il Centro Malattie Rare del Ministero della Sanità, con la Dr.ssa Taruscio, che si occupa appunto di malattie rare. L’incontro è avvenuto grazie al significativo contributo di Vera, che come al solito ringraziamo per l’impegno quotidiano a sostegno della nostra causa.

L’Incontro di Roma ha concretizzato 4 importanti canali su cui muoversi:

1.      Informazione sulle angiodisplasie da trasferire a medici di base e pediatri– vista tuttavia la difficoltà oggettiva di raggiungere tutte le realtà mediche in Italia si è pensato alla formazione a distanza (corsi su pc con questionari diverifica finali e con crediti ECM per chi li esegue). I nostri medici saranno impegnati nei prossimi mesi nell’oneroso compito di preparare il materiale per questi corsi a distanza da divulgare tramite la rete;

2.      Si è parlato dell’iter da intraprendere per arrivare al riconoscimento dell’angiodisplasia come malattia rara nella sua totalità; si è progettato dipartire dalle sindromi già riconosciute come patologia rara, per ampliare semplicemente il riconoscimento all’angiodisplasia nella sua molteplicità di manifestazioni. Ciò potrà farci risparmiare un iter complesso e che solitamente dura anni;

3.      Bisogna fare la “ricerca indirizzata”: attualmente mancano i finanziamenti e pertanto si rende necessario fare un programma mirato di raccolta fondi per la ricerca. La Dr.ssa Taruscio ipotizza di coinvolgerci al più presto nei programmi diricerca del CNMR;

4.      E’ interessante e utile creare un programma sulla reale necessità di assistenza per pazienti con malformazioni vascolari. Bisogna intanto creare dei dati statistici su cui iniziare a ragionare. Lo scopo è di capire quanti siamo in Italia per individuare nella regione di residenza di ognuno le nostre effettive necessità

di cure e (perché no?) di supporto psicologico. Anche in questo caso la Dr.ssaTaruscio metterà a disposizione dati dell’ISS  su cui lavorare.

 Grazie naturalmente alla nostra Vera, che ha reso possibile questo incontro tenendo i contatti con la Dr.ssa Taruscio. 

La scorsa settimana in reparto il Dr.Mattassi è stato intervistato dalla giornalista Margherita De Bac, che da 20 anni si occupa di malattie rare e di sanità in genere e scrive sul Corriere della Sera. La giornalista nei mesi scorsi ha aperto un blog (www.lemalattierare.info) su cui molti di noi hanno già scritto la loro storia relativa all’angiodisplasia. Invito chi di voi non l’avesse ancora fatto a farlo al più presto; le nostre storie hanno incuriosito a tal punto Margherita da desiderare di conoscere i nostri medici e probabilmente parlerà di noi in un prossimo libro chesta preparando. Per questo è importante specialmente in questa fase continuare a farci sentire.

 Per quanto riguarda invece il discorso dell’assistenza psicologica ai pazienti già accennato nella scorsa assemblea, viene ricordato che la psicologa Dr.ssa Foliero si è già recata a Garbagnate a conoscere Mattassi, Vaghi e la realtà del nostro reparto. Anche Serena Pugliatti, una sua “collega” di Roma, ha fatto visita in reparto sempre con le stesse finalità.

Viene evidenziato come esistono vari tipi di tecniche di assistenza psicologica. Si tratta di individuare quale approccio possa essere più utile per noi.Il Dr. Mattassi propone una organizzazione a livello regionale di assistenza psicologica secondo certe tecniche e in base alle nostre proposte. 

Si cita il counselling : assistenza psicologica rivolta a problemi contingenti e non continuativa.

Il counseling ad ogni modo sembra per l’approccio agile e snello una dinamica appropriata a noi.

Il Dr. Mattassi afferma che chiederà un parere di sua moglie, che svolge la professione di counsellor, affinché assieme a Serena Pugliatti individuino delle “linee guida” nell’offrire questo tipo di supporto psicologico ai nostri pazienti, e ci indichino come meglio muoverci in tal senso.

Si ipotizza un primo inquadramento del problema psicologico a Garbagnate e poi una successiva individuazione dei counsellor che seguano i pazienti nelle varie regioni.

Il Dr. Vaghi a questo punto interviene segnalando necessità di un approccio unificato e standard in tutta Italia e di fare ovunque lo stesso percorso.

Si decide quindi di rivolgersi ad una associazione con parametri nazionali. Si creerà una partnership con un’associazione e si individueranno poi gli psicologi che faranno un apposito corso a Garbagnate sulle MAV per essere messi in condizione di seguire i pazienti affetti da tale patologia. 

Loredana, la nostra amica di Milano che lavora in RAI, ci aggiorna sulla possibilitàdi avere pubblicità tramite la TV. Bisogna iscriversi al segretariato associazioni RAI (la clausola per l’iscrizione è pubblicare una sola volta il bilancio dell’associazione su un quotidiano a tiratura nazionale). Ottenuta questa iscrizione, a partire da Settembre 2009 sarà possibile andare alla Telecom e richiedere un numero per sms solidali e un numero verde da chiamare per ricevere informazioni sulla nostra associazione (quando la cosa andrà in porto e se andrà in porto, forse servirà la disponibilità di qualcuno di noi per rispondere a questo numero verde??)

Inoltre ci faranno passare banner pubblicitari durante trasmissioni anche di grande ascolto come “Che tempo che fa” su RAI3.

Loredana dice di interessarsi anche relativamente ad una nostra presenza a Tutto Benessere, che va in onda alle 10.40 su Raiuno.Intanto Loredana grazie di cuore per il tuo interessamento, indipendentemente da quale sarà l’esito vogliamo tentareanche questa via.. 

E arriviamo alla parte un pochino più impegnativa della nostra assemblea: la lettura del bilancio e la discussione di alcune modifiche statutarie con relativa proposta di modifica organigramma dell’associazione da parte di Emanuele Pugliatti.

Il bilancio viene approvato all’unanimità e viene chiarito che i fondi stanziati per progetti particolari non sono vincolati in nessun modo ma potranno essere destinati di volta in volta al progetto che riterremo utile e prioritario.

Emanuele spiega i punti salienti dell’organigramma da lui proposto e motiva all’assemblea la sua proposta di alcune modifiche statutarie. E’ stato già comunque preparato il testo modificato dello statuto, che viene distribuito in copia cartacea all’assemblea per discussione ed eventuale approvazione.

Come il Dr. Vaghi ringrazio Emanuele per il suo contributo significativo e di stimolo ad un’associazione “concreta” e moderna, con compiti ben precisi. Mi permetto di dire sempre in sintonia con il Dr Vaghi che forse non siamo ancora una realtà di associazione cosi ben strutturata e quindi si renderà necessario qualche passaggio intermedio prima di arrivare alla realtà proposta da Emanuele. 

In concreto il Consiglio Direttivo prenderà le decisioni sulle attività dell’Associazione, delegherà poi i compiti operativi ai Responsabili dei reparti competenti con potere di spesa all’interno di un budget prestabilito . Questi reparti avranno principalmente tre compiti:Foundraising, Comitato Tecnico-Scientifico e Comunicazione/Rapporti con il Pubblico. Una volta preso in carico un progetto il Responsabile del reparto interessato organizzerà il lavoro in maniera autonoma e rispondendo del suo operato al solo Consiglio Direttivo.

I Responsabili di Reparto risponderanno solo al Consiglio Direttivo e non a quello Esecutivo.

ll Comitato Scientifico verrà istituito coinvolgendo anche i medici del Gaslini di Genova nell’organizzazione del materiale per i corsi di Formazione a Distanza.

L'insieme dei Referenti Regionali, con compiti operativi, costituirà il Consiglio Esecutivo.

Il Consiglio Esecutivo verrà riunito solo in casi eccezionali e per progetti di particolare entità con funzione di coordinamento interdisciplinare, qualora il Responsabile di progetto lo ritenga necessario .

Vengono proposte e approvate alcune modifiche statutarie.

Si decide di fare il punto della situazione invece per quanto riguarda modifiche organigramma associazione e di risentirsi più avanti. 

Il primo capoverso dell’articolo 8 e 3 vengono modificati. Il testo comunque verrà reso disponibile a breve sul sito internet www.angiodisplasie.org sul quale la nostra Monica Cantarini ha già creato un link apposito per scaricare lo statuto ILA

Viene modificato anche l’articolo 15 dello Statuto. Essendosi poi già fatte le14.00, e dato che eravamo attesi in pizzeria a Senago per il pranzo, si verbalizza che la nomina del Presidente, Vicepresidente, Consiglio Direttivo, Tesoriere e Segretario ILA viene rimandata alla prossima assemblea e si rende noto che il Consiglio attuale resta in carica provvisoriamente. Lo scopo è di darci il tempo necessario prima della prossima riunione per proporre candidature per il consiglio direttivo, coinvolgendo sempre anche i medici del Gaslini e cercando di creare un Direttivo e anche un Esecutivo rappresentativi del nuovo volto della nostra

associazione.Lucia De Rocco offre intanto la sua disponibilità a fare parte del prossimo direttivo ILA. Approfitto per lasciare qui un piccolo promemoria ai nostri medici di farci sapere (quando l’avranno deciso) con che frequenza si riunirà il prossimo Consiglio Direttivo.

Toni Pugliatti ci rende noto inoltre il suo essersi attivato per quanto riguarda l’assistenza medico legale a noi necessaria e di avere preso contatti con l’Associazione “Crescere”, già molto attiva in questo settore e dalla quale possiamo trarre molti spunti.

L’ Associazione Crescere (http://www.webalice.it/per.crescere/) ha già avviato un progetto, il cui nostro referente è Antonio Pugliatti, che prevede l’elaborazione di tabelle di legge per il riconoscimento dell’invalidità civile, in cui verranno inclusi anche i pazienti di angiodisplasia. Il progetto viene deliberato e approvato dalla nostra assemblea e viene stanziato un contributo di 1000 euro. “Crescere”prende spunto da una tabella scaturita da un DM del 1992 inerente ad una ricognizione delle possibili percentuali di invalidità civile da riconoscere in base al tipo di menomazione. Attualmente noi pazienti di angio in questo tipo di ricognizione non siamo inseriti e pertanto è molto complesso il nostro iter attuale per il riconoscimento della percentuale di invalidità. 

L’assemblea viene sciolta alle ore 14.00

