le Anemie Rare la Talas

UNITED

Federazione Nazionale delle Associazioni per le Anemie Rare,

le Talassemie e la Drepanocitosi
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le Anemie Rare la Talas

Associazioni Federate UNITED:

CENSIMENTO FEDERATE UNITED AL 31/12/2016 Aggiornamento al GENNAIO 2017
]

MACROAREA NORD
Ass. Talassemici Piemonte Luciano Cannas 110 20 10 0 0 0 30 170
ALT Rino Vullo Ferrara Valentino Orlandi 67 0 0 0 0 0 13 20
THADREV Verona Alessandra Donatini 0 9 1 0 0 4 22
ASS HEMOEX Ravenna Maria M. Quattrocchi 5 0 0 1 0 84 2 92
ASS ASEOP Modena Erio Ragni 2 84 2 0 0 405 500
ASS Drepanocitosi Torino Azaletey Em. Kofy 0 0 60 30 0 0 0 a0
ASS AMAMI Torino Daniela Rapetti 14 6 1 0 0 12 19 52
ASS Talassemia Bologna Cristina Anna Reggio 20 0 0 0 0 0 0 20
AVLT Rovigo Michele Lipucci di Paola 75 0 0 0 0 0 32 107
MACROAREA CENTRO
10 lI:‘.F.T. Speranza di vivere Luigi Lenzi Aliqué
Firenze 38 0 2 0 0 0 0 40
MACROAREA 5UD
11|ASS Foggia Capitanata Antonio Di Rosario 39 5 0 0 0 0 17 61
12|ASS M;Eduria Gianni Andresano 19 0 0 0 0] 0 2 21
13|ASS Bari Damenico Ferrullo 86 19 5 5 0 0 0 115
14|ASS Taranto Ciro de Lorenzo 31 0 0 0 0 0 9 40
15|ASS Lucana Lotta contro EmopalMassenzio Terranova 47 21 0 4 0 0 0 72
16|Ass CASARANO Claudio Mele 32 2 0 0 0 0 1 35
17|ASS Talassemici Brindisi Luana de Gioia del 2 0 0 0 0 0 46
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le Anemie Rare la Talas

Associazioni Federate UNITED:

MACROAREA SARDEGNA
MACROAREA SICILIA
Fasted Caltanissetta Filippo Meli 36 32 5 16 0 15 0
Fasted Catania Alfonso Cannella 74 25 8 25 11 3 0
Fasted Gela Claudio D'Aparo 5 3 15 37 0 0 0
Fasted Palermo Lucia Tuscano 157 32 14 21 0 0 0
Fasted Ragusa Giuseppe Tavolino 67 21 13 49 9 0 2
Fasted Siracusa Sebastiano Vasile 70 21 2 9 0 0 2
Fasted Sciacca Calogero Restivo 95 25 2 3 0 0 10
Fasted Lentini Antonine Piacentini 45 19 14 5 0 0 0
Libera Associazione contro la Benedetta Caruso 12 2 c 3 a 0 a
Talassemia CATANIA
ATOG Catania Milena Nicotra 113 34 1 10 3 0 S5
ATES Palermo
Villa Sofia Palermo
Talassemici Trapani
GRISE Catania
TOTALI 1316 310 250 221 23 114 553 2787
w 47 11 9 8 1 4 20 100




Suddivisione dei soci per patologia:

N* soci %

T.MAYOR 1316 47

T. INTERMEDIA 310 11
DREPANOCITOSI 250 9
TAL-DREP 221 8
TRAPIANTATI 23 1
ALTRA PATOLOGIA 114 4

SENZA PATOLOGIA 553 20




Consiglio direttivo UNITED:

Presidente: Orlandi Valentino

' Vicepresidente: Napoli Salvatore

Co-Vicepresidente: Graich Latifa

ER Tesoriere: Prete Maria
- Consigliere: Cannella dott. Alfonso

*
e

.- Consigliere: Gandolfo Gianfranco

Consigliere: Tavolino Giuseppe

Segreteria: Mangolini dott.ssa Alessandra




Attivita ed obiettivi raggiunti dalla Federazione

nel corso dell’Anno 2016:

Elezione del Presidente della Federazione Sig. Valentino Orlandi

nel maggio 2016

5 Consigli direttivi

1 Assemblea presso il Ministero della Salute

2 Incontri al Ministero della Salute

2 Incontri al Centro Nazionale Sangue

1 Incontro al Ministero dei Trasporti

Numerosi incontri al Senato della Repubblica

4 Incontri con la SITE

1 Incontro con la Federazione «Piera Cutino»

6 Gruppi di lavoro

3 Nuove Federate

5 Nuove Associazioni si federeranno/federate a inizio 2017
Accordi di collaborazione con |-CET, FEDERATI A EURORDIS




Attivita per [’anno 2017:

- Partecipazione al Congresso ATP di Torino
Gennaio 2017

Visita e vicinanza a pazienti, genitori e medici dei Centri della Calabria
Fine Gennaio 2017

Assemblea UNITED
Aprile 2017

- 2 Eventi di Scuola Formazione per Pazienti (uno al Nord e uno al Sud ltalia)
Maggio e Ottobre 2017

1 Evento Formativo su procedure normative e burocratiche associative
Aprile 2017

Congresso Internazionale a Firenze
Settembre 2017

Congresso UNITED/I-CET a Bologha o Ferrara
Settembre 2017

Assemblea UNITED a Roma
Fine 2017

- 4 Eventi Medico-Associativi itineranti in 4 citta d’Italia per far conoscere
UNITED e conoscere Medici / Centri di cura



Obiettivi e Temi di Lavoro dell’anno 2017:

Tavolo di Lavoro al Ministero della Salute
Rete Nazionale dei Centri di Cura

Leggi per le nostre patologie

Sangue

Patenti

Antivirali
Registro
Comunicazione puntuale e presente

Presenza ai Tavoli di Lavoro che ci competono




...un ringraziamento per ’attenzione a tutti i presenti

UNITED



