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Consiglieri: Federica Carta, Riccardo Ciprandi, Porcaro Luigi,

PER LO STUDIO DELLA FIBROSI CISTICA Pamela Vitullo, Sonia Volpi

Verbale Consiglio Direttivo SIFC
21 Marzo 2024 - ore 14:00 - Web

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, G. Bollani

Ordine del giorno

Comunicazioni del Presidente
Approvazione del verbale della seduta precedente
Approvazione Consuntivo Segreteria SIFC 2023
Situazione conto corrente SIFC
Meeting di Primavera SIFC — 5-6 Aprile 2024, Milano
a. Aggiornamento iscrizioni
6. XX Congresso Nazionale SIFC 2024 — 8-10 Novembre 2024, Napoli
a. Programma
b. Aggiornamento Cena Sociale
7. Proposta Campagna «FUORI TUTTO» Vertex
8. Accordo SIMRI
9. 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 14:05 ha inizio I'incontro.

1) Comunicazioni del Presidente
Il Presidente comunica alcuni aggiornamenti in merito alla domanda presentata da Vertex ad
EMA sull’estensione di Kaftrio a persone affette da fibrosi cistica con mutazioni rare reattive.

2) Approvazione del verbale della seduta precedente
Il Presidente sottopone ad approvazione il verbale della seduta precedente, svoltasi in data 1
Marzo 2024, che viene approvato senza ulteriori osservazioni da tutto il Direttivo.

3) Approvazione Consuntivo Segreteria SIFC 2023
Viene mostrato il consuntivo della Segreteria SIFC 2023 ed approvato da tutto il Direttivo.

4) Situazione conto corrente SIFC
F. Blasi espone la situazione del conto corrente SIFC al 21/03/2024.
Chiede al Direttivo di valutare I'attivazione di qualche borsa di studio estera.
Il Direttivo valutera la proposta.
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5) Meeting di Primavera SIFC — 5-6 Aprile 2024, Milano
a. Aggiornamento iscrizioni
La Segreteria aggiorna il Direttivo in merito al numero di iscritti ai quattro corsi, aggiornato al
21 Marzo.
Corso «Attualita in microbiologia nella nuova gestione del paziente FC: 7/15
Corso «Salute mentale nell'era dei modulatori: benefici, criticita e nuove sfide: 7/15
Corso «Test del Sudore: 14/15
Corso «Valutazione dell’esercizio fisico in fibrosi cistica. chi quando e perché»: 15/15

Si suggerisce di promuovere maggiormente l'iscrizione ai corsi di Microbiologia e di Salute
Mentale.

6) XX Congresso Nazionale SIFC 2024 - 8-10 Novembre 2024, Napoli
a. Programma
Il Direttivo finalizza il Programma Scientifico.

b. Aggiornamento Cena Sociale

V. Carnovale descrive le proposte ricevute in merito allo svolgimento della cena sociale SIFC
del Congresso Nazionale di Napoli.

Le opzioni comprendono I'affitto del Teatro San Carlo e la relativa cena al suo interno.

La spesa e di circa 18.000 euro + IVA per I’affitto e di circa 17.000 euro + IVA per il catering.

Il Direttivo concorda sul fatto che la spesa economica sia molto alta.

Inoltre, il Presidente domanda se le ditte sponsor, in base alle loro regole aziendali interne,
possano sponsorizzare la cena in location culturali/storiche, come per esempio il Teatro San
Carlo. Sono state raccolte voci che testimoniano problemi da parte degli sponsor del convegno
qgualora i finanziamenti del congresso siano utilizzati per cene sociali in tali dimore e si chiede
alla Segreteria di approfondire.

Infomed illustra le altre proposte di location dove svolgere la cena SIFC, tra cui il piano
ammezzato del Royal Continental.

Il Direttivo stabilisce che, nel caso in cui non vi siano vincoli legati alle aziende e si trovi un
finanziamento, la cena verra svolta al Teatro San Carlo, in alternativa verra scelto il piano
ammezzato del Royal Continental.

7) Proposta Campagna «FUORI TUTTO» Vertex
F. Blasi informa il Direttivo in merito alla proposta di Vertex di coinvolgere SIFC per la
supervisione e validazione dei contenuti relativi ad un progetto di advocacy della FCin
collaborazione con LIFC. Vertex inviera un contratto a tutte le parti coinvolte.
Il Direttivo approva il progetto.
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8) Accordo SIMRI
F. Blasi si propone di preparare una comunicazione per la Dr.ssa Lagrutta di SIMRI, per
affrontare la questione del gruppo FC creato all’interno della Societa.
Il Direttivo approva.

9) Varie ed eventuali

Non essendo presenti ulteriori argomenti di discussione la riunione si conclude alle ore 16:00.



