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Benvenuti a tutti.

Anche quest’anno, nonostante la impossibilita di vederci di persona, siamo numerosi.

E mi fa particolarmente piacere che ci siano molte persone nuove, soci e non soci che hanno
avuto il desiderio di conoscerci.

Come sanno i partecipanti allassemblea dello scorso anno, che si & svolta nel mese di ottobre, nel
2020 erano stati realizzati quasi tutti i programmi previsti, malgrado le difficolta ben note

Erano poi state avviati, per i restanti mesi del 2020 e per il 2021, alcuni progetti, per affrontare il
rinnovamento della struttura associativa e delle attivita dei volontari che, in tutta Italia, danno il loro
contributo fondamentale nel supporto ai pazienti.

Avevo messo in evidenza la necessita di un cambiamento profondo dell’associazione, non
certamente per quanto riguarda i principi ispiratori e i contenuti della nostra missione, ma in
direzione di un rafforzamento della struttura e dell’organizzazione.

Questo rafforzamento ci viene richiesto anche dalla riforma del Terzo Settore, per cui le
associazioni dovrebbero essere sufficientemente forti e strutturate, per potersi sviluppare e non
solo sopravvivere.

Ma questa evoluzione € soprattutto necessaria per poter rispondere ai pazienti che si rivolgono a
noi in numero sempre maggiore (anche quest’anno abbiamo risposto a centinaia di mail e
telefonate, e ad altre centinaia di richieste arrivate via Whatsapp o Messenger).

Come dicevo I'anno scorso, non € solo il numero dei pazienti che & aumentato, ma anche le loro
esigenze. Abbiamo bisogno di interagire sempre di pit con i medici, di sostenere la ricerca e la
formazione, di promuovere una assistenza sanitaria distribuita sul territorio.

Per tutti questi motivi, abbiamo lavorato intensamente con una validissima consulente, che molti di
voi conoscono, Renza Barbon, in un percorso di empowerment (rivedere valori, missione, progetti
realizzati, punti di forza e di debolezza, obiettivi per settori di attivita).

In questo spirito sono stati formati i “GRUPPI DI LAVORO?”, con volontari dedicati e
opportunamente preparati, e sono stati ridefiniti i ruoli dei Referenti locali, per essere piu presenti
su tutto il territorio.

Oggi siamo molto soddisfatti di poter presentare 6 gruppi di lavoro operativi: “Ascolto e

orientamento”, “Supporto psicologico”, “Genitori e scuola”, “Ricerca scientifica”, “Ausili e

riabilitazione”, “Raccolta fondi”.

Ho preso I'impegno di essere breve, data la modalita dell’attuale Assemblea, e quindi fard solo un
accenno alle principali cose fatte a fine 2020 e nel 2021 (che penso conosciate se siete, come
spero, lettori del sito di AISMAC, che viene sempre aggiornato):

o Eventi per la Giornata delle malattie rare. Ricordo solo quelli organizzati, praticamente in
tutta Italia, nel’ambito del progetto “Accendiamo le luci sulle malattie rare”.



e L’articolo e lintervista della nostra Consigliera e Referente regionale Francesca Ricci (che
vi invito a sentire se non l'avete gia fatto).

e La partecipazione al corso di formazione per insegnanti ed educatori che la Federazione
UNIAMO ha realizzato in collaborazione con I'Universita Lumsa di Roma.

e Le raccomandazioni su COVID19 e sui vaccini, scritte per noi, e pubblicate sul nostro sito,
da quattro neurologi e neurochirurghi dagli specialisti del Consorzio “Siringomielia e
Sindrome di Chiari”, al quale partecipiamo attivamente.

e Latraduzione e pubblicazione del primo importante articolo scientifico con i risultati relativi
ai pazienti adulti, della Consensus Conference, il pit importante Convegno internazionale
su Chiari e Siringomielia degli ultimi anni, svolto con il nostro contributo determinante.

e |’attivita di sensibilizzazione su “Settembre mese della Chiari”. A questo proposito vi invito
a guardare e condividere il filmato pubblicato sul nostro sito.

Il programma per la fine del 2021 e il 2022 sara definito dal nuovo Consiglio Direttivo che verra
eletto fra poco e posso anticipare quanto gia avviato e realizzabile subito dopo assemblea:

o Completamento dell’'organizzazione delle attivita regionali e locali.

o Pubblicazione nel sito degli ulteriori due studi scientifici della Consensus Conference,
relativi ai bambini.

¢ Pubblicazione degli articoli scientifici degli specialisti italiani afferenti al Consorzio
“Siringomielia e Sindrome di Chiari”.

e Approfondimento del sondaggio su Chiari, Siringomielia e Covid, con particolare attenzione
ai vaccini, a integrazione della ricerca in atto da parte di specialisti del Consorzio.

e Un particolare argomento, sul quale vi terremo informati, € quello della ricerca. AISMAC sta
contribuendo nei limiti delle sue possibilita, alla realizzazione di progetti di ricerca nazionali
e internazionali, in particolare dove c'é la presenza di specialisti italiani.

Desidero concludere con l'invito a tutti voi a partecipare sempre di piu alla vita dell’associazione.
Chiamateci quando avete bisogno di un aiuto o volete condividere con noi un vostro problema, ma
dateci anche dei suggerimenti, fate delle proposte, proponetevi come volontari.

Aismac ha bisogno di crescere e soprattutto di diventare una associazione sempre piu partecipata.
Non & necessario proporsi per fare grandi cose: anche una piccola attivita, un piccolo spazio di
tempo dedicati ad AISMAC possono fare la differenza.

Grazie



