LU B L L ) Presidente: Francesc
Vicepresidente: Vi

SOCIETA ITALIANA

Segretario-Tesoriere: Maria Cristina Lucant

Consiglieri: Feder

PER LO STUDIO DELLA FIBROSI CISTICA Parmela Vit

Verbale Consiglio Direttivo SIFC
04 Luglio 2023 — ore 16:30 - web

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

Assenti: R. Ciprandi

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

1)
2)
3)
4)
5)
6)
7)

8)

Ordine del giorno

Comunicazioni del Presidente
Approvazione del verbale della seduta precedente
Rapporto sulla discussione Manuale revisione tra pari
Ipotesi workshop in Sardegna Febbraio 2024
Linee Guida Fisioterapia in FC
Aggiornamento Congresso Nazionale SIFC 2023

a) Aziende Sponsor

b) Promozione Congresso

c) Numerica: Delegati e Relatori, Patrocini, Associazioni
Varie ed eventuali

Accertata da parte del Segretario la presenza del numero legale necessario per la validita della
riunione, alle ore 16:30 ha inizio I'incontro.

1)

2)

3)

Comunicazioni del Presidente

Il Presidente aggiorna il Direttivo in merito al passaggio di consegne della precedente
Segreteria.

La Segreteria segnala che ci sono alcuni aspetti ancora da chiarire riguardanti le quote
associative dal 2019 al 2022.

Comunica inoltre che sta procedendo con le pratiche per I'apertura della p.iva SIFC.

Approvazione del verbale della seduta precedente
Blasi sottopone ad approvazione il Verbale della seduta precedente, svoltasi in data 17 Maggio
2023, che viene approvato senza ulteriori osservazioni da tutto il Direttivo.

Rapporto sulla discussione Manuale revisione tra pari

LIFC, durante la call del 29 Giugno 2023 con SIFC, ha portato all’attenzione del Direttivo una
proposta relativa all’utilizzo del Manuale revisione tra pari.

LIFC propone di diffondere la comunicazione per I'utilizzo del Manuale ai Direttori dei Centri,
sottolineando le differenze tra il vecchio e il nuovo manuale, dandone un messaggio positivo.
| centri potranno appoggiarsi a LIFC e ai facilitatori per metterlo in pratica.
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4)

5)

6)

a)

SIFC & intenzionata a trovare la migliore soluzione per il manuale, a tal proposito il Presidente
propone di contattare il Dr. Taccetti, in qualita di coordinatore dei Direttori dei Centri, per
svolgere un intervento di circa 20 minuti al Congresso di Palermo al fine di presentare la
proposta di LIFC. Lo scopo & quello di raccogliere i pareri dei Direttori dei Centri per poi trovare
una soluzione comune.

Il Direttivo si impegna a verificare se alcuni centri possono gia da ora utilizzare il manuale e
presentare al Congresso di Palermo le loro esperienze.

Ipotesi workshop in Sardegna Febbraio 2024

SIFC propone di svolgere un workshop nazionale in Sardegna insieme alla Lega Pazienti,
richiedendo un eventuale contributo non condizionante di Vertex oltre al supporto di LIFC.
Il Direttivo propone di organizzare una call con il responsabile del Centro di Cagliari Dottor
Maurizio Zanda e con il responsabile del Centro di Alghero Dottor Luigi Cambosu, cosi da
definire i dettagli.

Linee Guida Fisioterapia in FC

Il Presidente sottopone al Direttivo |la proposta della Dr.ssa Emilia Privitera di creare le linee
guida della Fisioterapia in FC.

La proposta comprende:

- La collaborazione con ARIR (Associazione Riabilitatori dell'Insufficienza Respiratoria)

- Il coinvolgimento del Dr. Alicandro per la creazione delle raccomandazioni e del pick of
question

- La pubblicazione delle linee guida in inglese e in italiano sul sito SIFC e sui social media

- Il coinvolgimento di LIFC

Il Direttivo approva la proposta.

Aggiornamento Congresso Nazionale SIFC 2023

a) Aziende Sponsor

b) Promozione Congresso

¢) Numerica: Delegati e Relatori, Patrocini, Associazioni

Aziende Sponsor
La Segreteria espone la situazione aggiornata al 4 Luglio delle Aziende Sponsor confermate e di
quelle da cui attende un riscontro.
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NOME AZIENDA CONTRIBUTO

CHIESI ITALIA (detratti fee) 25.000,00 €
DMF Pharma FoodAR srl 21.000,00 €
ITALFARMACIA 2.000,00 €
NEUPHARMA 25.904,00 €
PIAM FARMACEUTICI 5.000,00 €
PURLING 1.500,00 €
VERTEX 40.000,00 €
TOTALE 120.404,00
NOME AZIENDA NOTE
ASTRAZENECA ITALIA In attesa di riscontro
ENVICON In attesa di riscontro

Interessati a partecipare,
ma attendono

MEDIGAS I’evoluzione sul Payback
MEDICAIR In attesa di riscontro
PFIZER In attesa di riscontro
RECHODE THERAPEUTICS In attesa di riscontro

La Segreteria comunica che il delta per completare la copertura del budget del Congresso & di circa
10.000,00 euro.

b) Promozione del Congresso

La Segreteria presenta le azioni di promozione gia effettuate e quelle in programma per il
Congresso:

- Apertura sito ufficiale del congresso www.sifc2023.it

- Inserimento collegamento sito congresso a sito sifc https://www.sifc.it/congressi/xix-
congresso-nazionale-sifc-2023/

- Inserimento Congresso su sito Infomed

- Invio nr. 2 newsletter per apertura iscrizioni, abstract e sito

- Programmazione ulteriori nr. 10 newsletter da giugno a novembre

- Programmazione annuncio Congresso su social media sifc

- Programmazione newsletter con video annuncio da parte del Presidente e altri clinici
rappresentativi per SIFC.

In aggiunta alle azioni sopra elencate, la Segreteria propone di attuare un’ulteriore

promozione sulla quota di iscrizione per i soci attivi SIFC e di darne comunicazione tramite
newsletter. Il direttivo concorda.
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c)

7)

Numerica: Relatori e Delegati, Patrocini, Associazioni

La Segreteria espone le numeriche aggiornate al 3 luglio di Relatori, Delegati, Patrocini e
Associazioni:

Relatori: 49 di cui 4 in TBD (1 locale, 1 straniero, e 2 fuori sede)

Partecipanti iscrizioni: 40 di cui 39 iscrizioni sponsor e 1 individuale

La previsine di partecipazione dei delegati stimata in budget € al momento 100 pax
Patrocini richiesti: SIP, UNIVERSITA’ DI PALERMO, COMUNE PALERMO, REGIONE SICILIA
Patrocini da richiedere: LIFC, FONDAZIONE FC, SOCIETA’ EUROPEA FC, AIPO

Patrocini approvati: UNIVERSITA’ DI PALERMO

Si discute dell’invito a partecipare di ulteriori associazioni pazienti oltre alla LIFC ; il direttivo
ritiene di non convolgere ulteriori rappresentanti

Varie ed eventuali
Non sono presenti altre argomentazioni.

Non essendo presenti ulteriori argomenti di discussione la riunione si conclude alle ore 18.00.



