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PER LO STUDIO DELLA FIBROSI CISTICA Pamela Vitullo, Sonia Volpi

Verbale Consiglio Direttivo SIFC
21 Dicembre 2023 — ore 11:00 - Milano

Presenti con diritto di voto: F. Blasi, V. Carnovale, R. Ciprandi, M.C. Lucanto, L. Porcaro, S. Volpi, P. Vitullo, F.
Carta

Per la Segreteria: C. Cattaneo, C. Recalcati, G. Bollani

Ordine del giorno

Comunicazioni del Presidente

Approvazione del verbale della seduta precedente
Consuntivo XIX Congresso Nazionale SIFC Palermo 2023
Consuntivo Meeting di Primavera SIFC Milano 2023
Corrispettivo riconosciuto a SIFC

XX Congresso Nazionale SIFC — 8-10 Novembre 2024, Napoli
a. Definizione Programma e Faculty

Meeting di Primavera — 5-6 Aprile 2024, Milano

a. Definizione Programma e Faculty

b. Sede congressuale

8. Proposta protocollo off-label

9. Legge 548

10. Varie ed eventuali
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Accertata da parte del Segretario la presenza del numero legale necessario per la validita della
riunione, alle ore 11:00 ha inizio I'incontro.

1) Comunicazioni del Presidente
Il Presidente aggiorna il Direttivo in merito ai feedback ricevuti per il Congresso Nazionale e ad
alcuni spunti per il 2024: richiesta da parte del Dr. Cutrera di un coinvolgimento piu ampio dei
giovani.

2) Approvazione del verbale della seduta precedente
Blasi sottopone ad approvazione il Verbale della seduta precedente, svoltasi in data 10
Novembre 2023, che viene approvato senza ulteriori osservazioni da tutto il Direttivo.

3) Consuntivo XIX Congresso Nazionale SIFC Palermo 2023
La Segreteria mostra al Direttivo il consuntivo del Congresso:
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SPONSORIZZAZIONI 107.702,50 €
ISCRIZIONI 17.145,93 €

4) Consuntivo Meeting di Primavera SIFC Milano 2023
La Segreteria mostra al Direttivo il consuntivo del Meeting di Primavera:

SPONSORIZZAZIONI 25.650,00 €
ISCRIZIONI 2.131,13 €

5) Corrispettivo riconosciuto a SIFC
La Segreteria mostra al Direttivo la situazione del corrispettivo riconosciuto a SIFC:

UTILE TOTALE MEETING 5.049,00 €

Il Presidente propone che si potrebbe attivare 1 borsa di studio ed eventualmente tenere uno
slot al Congresso 2024 ai borsisti.

6) XX Congresso Nazionale SIFC — 8-10 Novembre 2024, Napoli
a. Definizione Programma e Faculty

Il Direttivo esamina gli spunti e le proposte ricevute via mail dai coordinatori dei gruppi
professionali per I'’elaborazione del Programma del Congresso 2024.
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Carnovale chiede di dare risalto a qualche personaggio locale che si & dedicato per anni alla FC e
al centro pediatrico di Napoli (assegnazione di un’eventuale lettura)

7) Meeting di Primavera — 5-6 Aprile 2024, Milano
a. Definizione Programma e Faculty
b. Sede congressuale

Il Direttivo verifica il programma ed le relative proposte di corsi del Meeting di Primavera 2024.
Vengono approvati 5 corsi:

-Microbiologia

-Psicologia

-Test del Sudore

-Fisioterapia

-NIV

La Segreteria informa il Direttivo in merito agli spazi di svolgimento del Meeting presso il
Policlinico:

VENERDI’ 5 APRILE 2024

- Aula Magna Padiglione Devoto, 90 posti

- Antisala per desk di registrazione

-Atrio

SABATO 6 APRILE 2024

-Polo Scientifico per 4 corsi:

Aula A: 80 posti

Aula B: 42

Aula C: 21

Aula OSS: 25

-Aula Magna Padiglione Devoto (90 posti) per il quinto corso
-Atrio

8) Proposta protocollo off-label
Il Presidente espone al Direttivo lo STUDIO OSSERVAZIONALE SULLA VALUTAZIONE DI PAZIENTI
AFFETTI DA FIBROSI CISTICA CON PRESCRIZIONE OFF-LABEL DI KAFTRIO + KALYDECO IN
MUTAZIONI NON APPROVATE DA AIFA
Informa che & gia stato sottomesso al Comitato Etico di Verona e che si attende
I'approvazione.
Il Direttivo pensa che sarebbe utile fare una call SIFC con i centri FC.

9) Legge 548

Il Presidente informa il Direttivo in merito al Decreto n. 15566 del 12/01/2023, per
I'approvazione del documento avente ad oggetto “prontuario regionale fibrosi cistica”.

Il Direttivo approva l'inserimento del testo 548 all’interno della NL del mese di Gennaio e
darne comunicazione anche al Presidente FC, Fabio Roncoroni.
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10) Varie ed eventuali

Il Direttivo propone di organizzare una call con la Prof.ssa Colombo relativa ai pazienti con
ipertensione portale.

Non essendo presenti ulteriori argomenti di discussione la riunione si conclude alle ore 16.00.



