In data 13 giugno 2022 alle ore 15.30 presso lo sportello “Fiocchi in Ospedale” all'interno delle Cliniche
Ostetriche dell’Azienda Consorziale Policlinico di Bari si & sono riuniti i due gruppi di lavoro del C.C.M. per
discutere il seguente ordine del giorno:

- Eventuale unificazione dei due gruppi di lavoro del C.C.M.;
- Evidenziare criticita e proposte per il futuro;
- Varie ed eventuali.

Alla riunione erano presenti 6 associazioni su 42 associazioni accreditate: | Melograno — Centro
Informazione Maternita e Nascita, AlP — Associazione Immunodeficienze Primitive O.D.V, ACAT Nicolaiana
— Ass. Club Alcolisti in Trattamento, Associazione A.ME.GE.P - Domenico Campanella 0.D:V., Associazione
Vivere a Colori, Associazione Beppe Valerio Onlus.

Associazioni che hanno inviato giustifica: Associazione Le Mani Tese (giustifica per entrambi i gruppi di
lavoro), Associazione VIP Viviamo in Positivo Bari 0.D.V., A.P.M.A.R.R. — Associazione Nazionale Persone
con Malattie Reumatiche e Rare (giustifica per entrambi i gruppi di lavoro), Associazione Teniamoci per
Mano Onlus, Associazione Amici Italia Onlus .

| Presenti intervenuti all’'unanimita propongono che i due gruppi di lavoro si fondano in un unico gruppo
auspicando cosi una maggiore adesione e partecipazione, nominando un coordinatore unico, dopo aver
acquisito le eventuali candidature da parte delle associazioni accreditate. Pertanto si chiede al Direttivo del
C.C.M. di predisporre una lettera di richiesta candidature Coordinatore Gruppo e di procedere
successivamente alla convocazione di tutte le Associazioni accreditate per la nomina del Coordinatore e
I'avvio dei lavori del nuovo gruppo formato.

Durante l'incontro sono emerse varie criticita:

- la necessita di attivare progetti, azioni e servizi all'interno del reparto di Neuropsichiatria Infantile
del Policlinico, avendo il periodo pandemico accentuato le problematiche neuropsichiatriche dei
bambini e ragazzi. Si chiede pertanto al Direttivo del C.C.M. di intercedere con la direzione del
reparto suddetto affinché possano essere superate le difficolta oggi esistenti in merito all’apertura
del reparto ai volontari e associazioni che ne facciano richiesta presentando progetti attinenti.

- La necessita di attivare percorsi facilitati all'ingresso in ospedale di pazienti con patologie rare, in
special modo in e con eta pediatrica aiutando i genitori a orientarsi tra i diversi reparti, gli esami e
la diagnostica. Indispensabile sarebbe in questi casi attivare la multidisciplinarieta che eviterebbe il
peregrinare dei pazienti rari e loro familiari da una clinica ad un’altra all'interno del Policlinico.

- Molti disagi si sono evidenziati in merito al “Transitional Care”: i pazienti quando arrivano in eta
adulta si ritrovano in una situazione di disagio e disorientamento a causa della variazione di
terapie/trattamenti. Necessario sarebbe attuare una collaborazione fattiva tra i medici pediatrici e
quelli dell’adulto per creare una vera continuita terapeutica. "

Alle ore 17.00, non essendoci altri argomenti da discutere, nemmeno tra le “Varie ed Eventuali”, si dichiara
sciolta la seduta letto, approvato e sottoscritto il seguente verbale.

| Referenti Gruppi Lavoro C.C.M.

amaria S% %
P // -~




