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RELAZIONE MORALE DEL PRESIDENTE 2011

All’inizio del 2011 sfuma la possibilità di incontro con le Autorità Regionali, rimane quindi ancora 

inascoltata la “voce” e l’esperienza della nostra Associazione relaKvamente al problema della 

Onco-Ematologia Pediatrica nella nostra Regione. Tra tuN i problemi uno su tuN è urgente e 

delicato nelle sue conseguenze: il mancato pagamento delle polizze assicuraKve per i nuovi 

protocolli di cura in Oncologia Pediatrica che non ne permeRe l’applicazione. La Regione, alla 

quale competerebbe secondo la legge l’integrazione della copertura assicuraKva dell’Ospedale 

non ha dato una risposta concreta alle nostre segnalazioni.

Nei primi mesi prendono inoltre forma alcune determinazioni che poi si concreteranno durante 

l’anno.

Nel corso dell’anno ha preso corpo il lavoro sull’indagine epidemiologica iniziato nel 2011 e 

realizzato in collaborazione con il CRO di Aviano e il reparto di Oncoematologia dell’I.R.C.C.S. Burlo

Garofolo dal Ktolo “MalaNe neoplasKche in bambini e adolescenK del Friuli Venezia Giulia

1995-2007”. Nell’indagine, oltre agli aspeN epidemiologici della malaNa tumorale pediatrica, 

parKcolare accento viene posto sugli aspeN economico sociali della patologia.

In gennaio la Fiagop chiede ai Consigli DireNvi delle Associazioni di valutare il Codice EKco appena 

scriRo. L’AGMEN, che in più occasioni aveva faRo presente il proprio dissenso in relazione ad 

alcuni punK specifici, non riKene di poterlo soRoscrivere. Ha inizio così un processo di 

allontanamento che culmina con le dimissioni dalla Federazione. I contenuK del Codice EKco sono 

solo l’ulKma cosa che ha visto l’AGMEN in disaccordo con la Fiagop. Più volte è stato soRolineato 

come diversi problemi legaK non solo alle terapie, ma anche al post terapia, quando i ragazzi 

devono inserirsi nel mondo del lavoro o altre aNvità, non sono affrontaK in maniera opportuna e 

decisiva.

Viene costruito e avviato il ProgeRo Volontari che per la prima volta vede l’AGMEN aprirsi alla 

collaborazione dei volontari: rappesenta una prima ed efficace risposta alle tante persone che ci 

chiedono come possono aiutarci. 

ParimenK vede la luce il ProgeRo Psicologi per portare l’assistenza psicologica sul territorio. Con 

l’Associazione Luca quale partner cercheremo di organizzare un corso ad alto livello per 

specializzare psicologi ai quali affidare all’interno di una rete gesKta, l’assistenza alle famiglie.

Dal punto di vista gesKonale abbiamo oRenuto il riconoscimento della Personalità Giuridica che 

afferma ulteriormente l’importanza della nostra Associazione e abbiamo raKficato con l’Ospedale 

di Pordenone una convenzione che ci permeRerà di essere ufficialmente all’interno dell’Ospedale 

e poter avere rapporK più ampi rispeRo a quelli avvenuK fino ad ora e limitaK alla sola Pediatria.

Nel corso del 2011 anche il rapporto con le Direzioni dell’IRCSS Burlo è migliorato e, a seguito della

soRoscrizione di una Convenzione, le collaborazioni si sono faRe più facili e frequenK tanto da far 

apparire il tanto sperato ampliamento del reparto non più come un chimera, ma come un progeRo

che è possibile perseguire.


