VERBALE RIUNIONE DEL
CONSIGLIO DIRETTIVO
A.lLE.O.P.

Presidenza 2015-2018
v. 2 del 02.12.2015
Pag.1di 4

RIUNIONE DEL CD AIEOP

Data: mercoledi 02.12.2015

Ora: 10.30 — 15.30

Raccolto da Tiziana Landi

Validato da Franca Fagioli

F. Fagioli (Presidente), A. Biondi (past President), P. Farruggia, R.
PRESENTI Haupt, A. Prete, C. Rizzari, F. Spreafico, M. Zecca (consiglieri), A.
Mastronuzzi (tesoriere), P. Quarello (Segretaria CD), T. Landi
(Segretaria AIEOP)
INVITATI ER Congressi e S. Cesaro (presidente congresso Verona)
ORDINE DEL GIORNO ARGOMENTI E CONTROLLATI | APPROVATI
DOCUMENTAZIONE O VISTI O DISCUSSI
1. Centralizzazione e Lettera prof. Rugge S| Sl
seconda opinione
2. Congresso di Verona Programma aggiornato e Sj Si
2016 prospetto entrate
3. Assunzione nuovo Proposta Si Si
personale
4. Varie ed eventuali Lettera con richiesta AIEOP di
- AGENASe collaborazione

accreditamento
- Registro tumori Lazio
- Giornata Mondiale sul
cancro Infantile
- Articolo su Sole24ore

Lettera di nomina referente
AIEOP

Prossima riunione

Data: 19.01.2016

sede: Audioconferenza

ora: 12.00 — 14.00
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VERBALE

1. Centralizzazione e Seconda Opinione

Il CD prende visione della lettera del 24 ottobre 2015 che il prof. Rugge intenderebbe sottoporre
all'attenzione della propria Azienda Sanitaria relativa alla centralizzazione presso la UOC di
Anatomia Patologica di Padova della attivita diagnostica nazionale concernente la patologia
neoplastica pediatrica. In tale lettera il prof. Rugge afferma che I'AIEOP ha gia espresso il proprio
interesse nel patrocinare la procedura di centralizzazione stabilendo con la AOP di Padova una
convenzione ad hoc. Tale convezione consentirebbe una registrazione dei casi nei files diagnostici
della UOC, con evidente vantaggio per la trasparenza amministrativa e la valenza medico-legale
della procedura.

I CD delibera di eseguire un’indagine conoscitiva tramite i referenti dei Servizi di Anatomia
Patologica e i coordinatori dei GdL per acquisire informazioni relative alle attuali modalita del
processo di centralizzazione.

Si decide pertanto di informare telefonicamente il prof. Rugge che I'AIEOP sta effettuando tale
indagine e che si riserva di inviare una risposta che tenga conto della realta complessiva.
L’'obiettivo € quello di realizzare una lettera di intenti uguale per tutti i servizi di Anatomia
Patologica ed i laboratori in Italia nella quale 'AIEOP espliciti delle regole di gestione delle
revisioni.

2. Congresso di Verona

Alla presenza del presidente del congresso Cesaro, della segreteria organizzativa, Tura e
Bagnara, viene fatto il punto della situazione sulla raccolta sponsorizzazioni, che al momento é
superiore allo stesso periodo dell’anno precedente. Sulle ditte mancanti Biondi contattera Novartis,
Fagioli e Zecca sentiranno Baxter e Alexion, mentre Zecca sentira Mylteni.

Per quanto riguarda il Family Day si propone di chiedere a FIAGOP un contributo di € 10.000
come sostegno alle spese dato che I'evento e gratuito e grava interamente sul congresso. In
merito alle altre spese, si conferma la tariffa agevolata per la sede e anche il catering appare
vantaggioso. Tura riporta un problema di logistica nella sistemazione dei poster se vi € l'intenzione
di esibirli nella sala del buffet perché vi & posto solo per 50 poster mentre di solito ne ospitiamo
100. Si valutera meglio lo spazio disponibile per fare una scelta.

Per quanto riguarda i premi Cesaro propone che sia una ditta ad offrirli in modo da aumentare
anche il valore, il CD teme che vi sia poi una richiesta di intervento nella selezione da parte della
ditta stessa oppure una volonta di scegliere lavori su un certo tema. Si decide di rimandare questa
scelta quando si avra un’idea piu precisa del budget a disposizione. Per quanto riguarda i topics
degli abstract le cinque categorie (ematologia, leucemie e linfomi, trapianto, solidi e altro) appaiono
troppo generiche, Zecca si incarica di valutare gli abstract ricevuti lo scorso anno per proporre una
eventuale rimodulazione. Si precisa che gli abstracts infermieristici verranno incanalati dal sistema
in due categorie separate in modo che possano essere valutate dalla commissione infermieristica
come lo scorso anno.

Sulla possibilita di pubblicazione di un libro degli atti, purtroppo i costi di una pubblicazione su
Pediatric Reports sono elevati (5-7000 euro), Cesaro pero suggerisce di esplorare altre riviste on
line, magari meno note ma che siano disponibili a fare una pubblicazione a costi piu contenuti.
Cesaro sentira il prof. Leoni per la rivista Mediterranean Journal of Hematology and Infectious
disease, mentre Rizzari sentira il prof. Martinelli.

Cesaro informa inoltre che I'ipotesi di spostamento della data non é fattibile perché il Palazzo della
Gran Guardia risulta gia occupato da un altro evento locale. Il congresso AIEOP quindi si
sovrapporra ad un evento SIOPE “PanCareSurFup for childhood cancer survivors”, per questo
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Fagioli suggerisce di inserire l'intervento del Presidente SIOPE, Prof. Schrappe, domenica 22
maggio nelle letture magistrali in modo che possa eventualmente partecipare anche all'evento
organizzato da SIOPE. Il CD concorda, verra inviata una formale lettera di invito.

Per quanto riguarda la sessione congiunta infermieristica, Zecca informa che il dr. Caccialanza ha
manifestato molto interesse per I'argomento chiedendo se fosse possibile realizzare una sessione
congiunta AIEOP-SINPE (Societa Italiana Nutrizione Artificiale e Metabolismo), il CD approva, ne
verra data comunicazione al coordinatore infermieristico.

Vengono riviste tutte le sessioni e sistemati i relatori, il programma verra ricontrollato dal
presidente per valutare che vi sia una distribuzione bilanciata dei relatori tra i centri AIEOP.

3. Assunzione nuovo personale

Siillustra la proposta di assunzione del nuovo personale che affianchi la segreteria soprattutto per
la parte relativa agli studi clinici. La proposta prevede I'assunzione di una figura con competenze
da CRA, e se possibile di monitor. Tale assunzione sarebbe sostenuta dalla FIEOP che
renderebbe piu agevole il finanziamento anche tramite fondi erogati da altri enti. Le modalita
contrattuali potrebbero essere sia di dipendente che di collaboratore e I'orario potrebbe essere
inizialmente flessibile per poi consolidarsi con la definizione dell'attivita. [| CD concorda
sull’esigenza di assumere del personale qualificato che possa svolgere questa funzione in modo
dedicato, viene sollevato il problema di quantificare il carico di lavoro e di ripartire le competenze in
modo che il referente unico sia comunque Landi in virtu dell’'esperienza e della competenza
acquisita nel tempo. Si propone di esplorare le possibilita di consulenze da parte di professionisti
che svolgano questa attivita per piu committenti, in modo da non vincolarsi subito ad una persona.
Rizzari obietta che tale proposta potrebbe non risultare appetibile se non si da un orizzonte
temporale di crescita professionale o un impegno lavorativo ridotto. Si apre anche il problema della
sede di lavoro, non vi € infatti una convenzione tra la clinica pediatrica di Bologna che ospita la
segreteria e 'AIEOP e questa situazione dovra essere valutata con il prof. Pession, inotre gli spazi
sSono piuttosto ristretti, tuttavia I'attivita non richiede una presenza in una sede specifica se non per
I'attivita di controllo. Si decide di valutare i vari aspetti e nel frattempo di sentire la disponibilita del
presidente FIEOP per il sostegno economico.

4. Varie ed Eventuali

- AGENAS ed accreditamento: Fagioli illustra la lettera inviata al direttore di AGENAS Dr.
Francesco Bevere, in merito alla possibilita che AGENAS supporti il programma di valutazione
esterna tra pari promosse dallAIEOP per I'accreditamento dei propri centri, sulla base della
metodica applicata nel processo di riorganizzazione della rete oncologica pediatrica nazionale.
Si é in attesa di una risposta.

- Reqistro Tumori Lazio: Fagioli illustra la richiesta proveniente dalla dr.ssa Paola Michelozzi in
merito alla istituzione del Registro Tumori di popolazione della regione Lazio che prevede la
raccolta di dati anche attraverso le banche dati AIEOP e l'identificazione di un referente per
AIEOP da inserire nel comitato tecnico scientifico del Registro stesso, per il quale é stato
identificato il Dr. Roberto Rondelli. In merito a questa richiesta Haupt, come nuovo
coordinatore del GDL epidemiologia, sottolinea le proprie perplessita riguardo all’'uso che viene
fatto dei dati del mod. 1.01 ed in particolare del fatto che i registri tumori di popolazione si
alimentino con questi dati senza alcuno sforzo, pur avendo dei propri finanziamenti specifici. Il
patrimonio del mod. 1.01 e inestimabile anche a livello europeo e non pud essere “regalato” a
chiunque ne faccia richiesta, al contrario andrebbe sfruttato meglio e messo maggiormente in
evidenza come patrimonio dell'associazione.
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Biondi sottolinea come questo fatto sia ancora piu grave laddove il mod. 1.01 non € piu un
registro ma €& uno studio osservazionale e come tale ha dei consensi opportunamente
approvati dai comitati etici, che prevedono uno specifico consenso all’utilizzo del dato per
quella banca dati e non per altre. 1| CD decide di inviare una lettera di richiesta chiarimenti al
prof. Pession, in qualita di coordinatore dello studio Mod. 1.01, nella quale si pone indicazione
a non effettuare ulteriori trasferimenti di dati ad altri registri.

Giornata Mondiale sul Cancro Infantile (Palermo 12-13 febbraio 2016): Fagioli esprime molte
perplessita sulla bozza del programma inviatale da Ricci, sia per gli argomenti scelti che per la
numerosita delle relazioni indicate. Farruggia precisa che si tratta di una bozza molto
preliminare sulla quale si possono ancora suggerire delle modifiche. Fagioli propone di
rispondere a Ricci inviando i propri suggerimenti ed esprimendo in particolare le perplessita
relative al coinvolgimento di Gilles Vassal, in quanto sarebbe piu corretto invitare il presidente
dell'lCCCPO cioe la controparte europea di FIAGOP. Il CD approva.

Articolo su Sole24ore: Fagioli informa di essere stata contattata per scrivere un articolo di 1500
battute su AIEOP, se lo si scrive rapidamente potrebbe essere anche pubblicato in tempi brevi.

Per quanto riguarda le prossime riunioni si decide di organizzare una teleconferenza il 19 gennaio
dalle ore 12 alle ore 14 e di valutare la possibilita di organizzare la riunione di febbraio a Palermo
in occasione della Giornata Mondiale sul Cancro Infantile. Nella prossima riunione si terminera il
congresso di Verona e bisognera affrontare gli argomenti relativi a:

accordo FIEOP/AIEOP

aggiornamento comitati e commissioni AIEOP

revisione del Regolamento AIEOP soprattutto per la parte relativa ai GDL e alle modalita di
votazione. Di questo Prete si fa carico di rivedere con la segretaria il testo e fare delle
proposte.

Non essendoci altro da discutere la riunione termina alle ore 15.30.

Il Segretario Il Presidente
Paola Quarello Franca Fagioli




