Societa Italiana per lo studio della Fibrosi Cistica

Presidente: Marco Cipolli

Vicepresidente: Francesco Blasi

Segretario: Claudia Giust

Consiglieri: Maria Antonietta Calamia, Giuseppe Castaldo, Riccardo Guarise, Nicoletta Pedemonte, Giovanni Taccetti

VERBALE 1° CONSIGLIO DIRETTIVO SIFC 05/12(2019

Milano Hotel Michelangelo. Presenti: M.Cipolli, N.Pedemonte, G.Castaldo, F.Blasi, C.Giust,
M.A.Calamia, V.Marotta. Assente: G.Taccetti. Inizio lavori ore 9.30.
DEFINIZIONE DELLE CARICHE.
Vicepresidente: F.Blasi. Segretario: C.Giust. Tesoriere: G.Castaldo. Probiviri: vengono nominati
C.Castellani, V.Raia, G.Magazzu. Revisore dei conti: viene proposta R.Padoan.
RISOLUZIONE CONTRATTO ZADIG.
Cipolli propone di puntare ad una gestione del sito piu dinamica e strutturata; sta valutando la
disponibilita di un nuovo webmaster e auspica che il passaggio possa avvenire per giugno 2020.
Verra richiesto un preventivo; Marotta inviera nel frattempo comunicazione ufficiale a Zadig.
ATTRIBUZIONE DEGLI INCARICHI.
Commissioni permanenti:

1. Formazione e Relazioni esterne: il Direttivo assume in sé I'incarico.

2. Ricerca: si individuano nominativi di soci giovani (Bezzerri, Ficili, Poli,Terlizzi) da proporre al dott
Lucarelli come affiancamento per rinnovamento e maggiore completezza clinica. Per la
supervisione dei progetti e il fund raising potra di volta in volta essere chiesta supervisione al
Direttivo.

3. Sito Web e Editoria: per I'Editoria si propone conferma del dott Braggion. Si decide di ridurre
ulteriormente il numero di copie cartacee (200) per abbattere i costi; il nuovo numero viene
proposto al Meeting e riproposto al Nazionale. Marotta suggerisce un sito web dedicato “Orizzonti”
con link diretto dal sito Sifc, con la rivista e altri contributi. Cipolli propone di istituire le “Giornate di
Orizzonti”, un incontro prima del Meeting o del Nazionale, dedicato a casi clinici e ai contributi dei
giovani, selezionati dal dott Braggion e approvati dal Direttivo. Per il Sito Web, vengono proposti
Gramegna e Delfino.

Commissioni professionali:

Trapianti: Tarsia. Accreditamento: Bignamini. Adulti: Bresci o Borghi. Terapie domiciliari: in
attesa di sentire Manca.

Gruppi di lavoro:

Aderenza: Iusco. Test del sudore: Cirilli. ORL: da rivedere. Screening neonatale: viene proposto
Corbetta. Ipacor: in attesa di sentire Graziano. Reazione agli antibiotici: in attesa di sentire
Messore. Revisione linee guida e analisi genetica: concluso. Transitional care: concluso.
Infiammazione: concluso. Medicina narrativa: concluso. Cipolli propone di aprire il gruppo
Research coordinator: operatori che seguono la ricerca, prevalentemente non strutturati, che
sarebbe utile mettere in rete fra loro, con obiettivo la ricerca clinica e il supporto ai Centri per la
gestione di protocolli e contatti con i Comitati Etici.

Gruppi professionali:

Assistenti sociali: Zoccatelli. Dietisti: Roselli. Fisioterapisti: Carta. Psicologi: Giust. Infermieri:
Toffolo. Genetisti: Porcaro. Radiologi: Borzani e Bertolo. Microbiologi: da rivedere.
PREPARAZIONE MEETING PRIMAVERA.

Brescia 8-9 /05/2020. Incontro gruppi di lavoro + “corso precongressuale teorico pratico di
fisiopatologia respiratoria” giovedi pomeriggio e venerdi mattina, max 30 posti. Si affronta il
tema della disponibilita alberghiera e si valuta la possibilita di ricorrere a camere doppie. Il
venerdi mattina dalle 11 incontri gruppi di lavoro. Si ipotizza la possibilita di presentare una
sessione monotematica di interesse per le aziende in modo da coinvolgere gli sponsor.
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PROSSIMI CONGRESSI.

Congresso Nazionale Parma 4-7/11/2020. No sessioni parallele, no incontro gruppi
professionali, un corso da decidere dal giovedi pomeriggio al venerdi mattina (o la “Giornata di
Orizzonti”).

Meeting Primavera 6-8/05/20121 Milano Hotel Michelangelo.

Congresso Nazionale 21-23/10/2021 Napoli Hotel Continental.

Meeting primavera 5-7/05/2022 Milano Hotel Michelangelo.

Congresso Nazionale: ottobre 2022 Verona.

RELAZIONE SEGRETERIA.

Marotta fa il punto della situazione sull’ingresso dei nuovi soci, sul bilancio della societa e su
possibili strategie per ottimizzare 1’utilizzo dei fondi.

VARIE.

Pedemonte aggiorna su un progetto del Gaslini di Genova su farmacologia e CFTR e ricerca di
base, per la caratterizzazione delle mutazioni rare nei pazienti. Si decide la pubblicizzazione sul
sito Sifc per stimolare la partecipazione di altri Centri interessati.

Si fissa una prossima riunione del Consiglio Direttivo a meta-fine gennaio 2020 a Milano presso
il Policlinico. L’incontro si conclude alle ore 13.30.

IL Presidente SIFC
Marco Cipolli
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