
 
 
ASSOCIAZIONE per la LOTTA alla TALASSEMIA di FERRARA onlus
ASSOCIAZIONE per la LOTTA alla TALASSEMIA di BOLOGNA onlus
ASSOCIAZIONE TALASSEMICI – ASEOP - di MODENA onlus
ASSOCIAZIONE EMOFILICI, TALASSEMICI e DREPANOCITICI di RAVENNA onlus
 
          
Ai Presidenti  degli Ordini dei Medici 
di tutte le città dell’Emilia Romagna.
 
Il coordinamento regionale delle Associazioni per la Lotta alla Talassemia , desidera informarLa affinché, nei tempi e nei modi lei ritenga giusti, stimoli tutti i medici ad un giusto ed esauriente  approfondimento sulla patologia della Talassemia Major, T. Minor ed Intermedia e della Drepanocitosi. 

In particolare Le riportiamo di seguito alcune domande ed affermazioni che alcuni medici iscritti al vostro albo, sia medici di base che medici componenti di commissioni per le valutazioni all’accesso di diritti quali patenti, invalidità,  lavoro, ecc, hanno rivolto a pazienti talassemici in varie occasioni: 

Chi dei due dei tuoi genitori è malato come te ?
Continui nelle terapie a base di ferro vero?
Ogni tanto fai ancora le trasfusioni di sangue vero?
Che aspettativa di vita mi assicuri per chiedere un bimbo in adozione o affidamento?
Hai 40 anni? Allora e’ impossibile sia talassemia, di solito non si superano i 20 anni di vita!!??
Queste frasi sono solamente esempi che dimostrano come la nostra patologia sia ancora in parte sconosciuta in Emilia Romagna, pur vivendo nella nostra regione circa 350 persone con talassemia e drepanocitosi. Siamo disponibili ed esserLe di aiuto in qualsiasi modo, affinché si possa collaborare per fornire ai ragazzi con queste patologie croniche un servizio sanitario sempre più informato ed attento ai loro bisogni.
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 Rappresentante del Coordinamento delle Associazioni
[image: image3]      Orlandi Valentino ALT Ferrara

 
 
 
Di seguito vi elenco i nominativi  e relative mail dei responsabili dei vari centri di cura  della rete hub & spoke  Emilia-Romagna, che saranno a Vs. disposizione in caso di necessità:
Funzionari Regionali della rete:
D.ssa Rozzi   ERozzi@regione.emilia-romagna.it
Dr. Volta    MaVolta@Regione.Emilia-Romagna.it 
Centro Hub  di Ferrara:
Dr.ssa Gamberini   mr.gamberini@libero.it 

Centro spoke di Bologna:
Dr. Pagliaro   Pasqualepaolo.Pagliaro@aosp.bo.it 

Centro spoke di Modena:
Dr. Palazzi   giovanni.palazzi@tiscali.it 

D.ssa Ferrara   ferrara.francesca@policlinico.mo.it 

Centro spoke di Reggio Emilia
Dr. Romano   nicola.romano@asmn.re.it 

Centro spoke di Parma
Dr. Izzi  gcizzi@ao.pr.it 

Centro spoke di Piacenza
D.ssa Filati   gfilati@yahoo.it 

Centro spoke di Cesena-Forlì
D.ssa Agostini    vanessa.agostini@ausl-cesena.emr.it 

Centro spoke di Ravenna
D.ssa Macchi   ra.hosithla@ausl.ra.it 

Centro spoke di Rimini
D.ssa Sacchini   psacchini@auslrn.net
Associazioni  di volontariato: 
ALT Ferrara  orlandix@tiscali.it     -    elisaemarco@tin.it 
Alt Bologna   attilio.pascucci@libero.it 
Ass.ne Ravenna   artemosaico@libero.it 

Aseop Modena   nesciromolo@alice.it  -  rispo81@libero.it  

