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Vandi Prete Teleconference

Arcangelo Prete (Presidente), Roberto Luksch, Elisa Tirtei,
COLLEGATI Rossella Mura, Angela Mastronuzzi, Marta Canesi, Raffaella
Colombatti, Michela Vandi (Segreteria)

ORDINE DEL GIORNO

1. Approvazione verbale 7 novembre 2022

2. Moadifiche al Regolamento AIEOP

3. Argomenti congresso SIP, Torino 25-28 ottobre 2023 (deadline 10/12)
4. Proposta gruppo di lavoro FIAGOP

5. 048-sequele tardive

6. Ufficio Stampa 2023

7. Varie ed eventuali

VERBALE

In apertura della riunione si collega Giulia Stabile del CTO AIEOP per illustrare
brevemente ai consiglieri la piattaforma CTIS, Clinical Trial Information System.

Dal 31 gennaio 2023 i promotori di una sperimentazione clinica che desiderano avere
I'approvazione dovranno presentare modulo di domanda e un fascicolo di supporto
tramite questa piattaforma.

Stabile presenta tramite slide le due possibilita di accedere al sistema, confrontando
vantaggi e svantaggi. Dopo un‘ampia discussione si ritiene opportuno scegliere
I'approccio ‘Organisation-Centric’ che permette di avere il controllo di tutti gli accessi e
migliora la sicurezza, garantendo l'integrita e la qualita del dato.

Il CD approva.

1. Approvazione verbale 7 novembre 2022
Durante lo scorso CD, per esaurimento del tempo disponibile, erano stati rinviati alla
discussione via email alcuni argomenti di seguito riportati:
e programma Giornate: approvato e inviato alla nuova segreteria
organizzativa per la ricerca sponsor e gli inviti
e costituzione GDL Studi Clinici: approvato dopo ulteriore spiegazione del dr
Prete sulla mission perseguita
e Patrocinio SINPE: confermato
e n. 2 Survey infermieristiche: approvate
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Il CD approva.
Alle ore 14.45 il Presidente si assenta per impegni improrogabili.

2. Modifiche al Regolamento AIEOP
Questo punto verra affrontato nella riunione di gennaio.
Il CD approva.

3. Argomenti Congresso SIP, ottobre 2023
Prende la parola Angela Mastronuzzi per elencare alcuni temi mai affrontati e dopo un
confronto con gli altri si decide di inviare questi titoli entro la deadline del 10 dicembre:
- Tumori rari
- Malattia drepanocitica e altre emoglobinopatie
- Effetti collaterali a lungo termine nei trattamenti oncologici
- Diagnosi differenziale nelle linfoistiocitosi emofagocitiche primarie e secondarie
Il CD approva.

4. Proposta gruppo di lavoro FIAGOP

Si procede alla lettura della lettera ricevuta da FIAGOP con la richiesta di istituire un
tavolo di lavoro, come anticipato durante il congresso di Torino. Scopo principale sara
mettere al centro la comunicazione tra medico e paziente.

Fiagop propone alcuni nominativi e chiede ad AIEOP di fare altrettanto.

I consiglieri si interrogano se sia stato contattato il GDL Psico sociale., coordinato da
Dorella Scarponi.

Si decide di verificare tramite la segreteria, mentre Mastronuzzi parlera direttamente
con FIAGOP per capire le numeriche.

Il CD approva.

5. 048 - sequele tardive

Mastronuzzi espone ai consiglieri i risultati di una survey seguita dal GDL Effetti tardivi
delle terapie antiblastiche coordinato da Monica Terenziani, ed in particolare sulla legge
104 e il codice di esenzione 048, a cui hanno diritto le persone con diagnosi di tumore.
Nei risultati si evidenzia che le problematiche sono diverse da regione a regione e si
vuole proporre una soluzione unica per uniformare i tempi. Si intende stilare un
documento di sintesi da inviare al Ministero firmato dal Presidente AIEOP.

I consiglieri sostengono il progetto, ma ritengono debba essere sostenuto da piu parti,
come ad esempio dalle associazioni dei genitori. Mastronuzzi conferma che nel progetto
sono gia inserite e che riportera al GDL l'interesse del CD e la necessita di agire non
solo a livello di presidenza AIEOP.

Il CD approva.

6. Ufficio Stampa
Mastronuzzi riporta alcune considerazioni sull’ufficio stampa gestito da lei e Gerardo
Mauro per valutare se rinnovare o meno il contratto per il prossimo anno.
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Mauro va sicuramente indirizzato dato che si occupa di giornalismo divulgativo e non
scientifico.

Mastronuzzi a inizio mandato del CD aveva presentato due proposte per seguire |'ufficio
stampa: una molto corposa, ed economicamente onerosa, nella quale un'agenzia si
prendeva in carico tutta la comunicazione, e una per le esigenze di base e per iniziare
ad impostare il lavoro, che prevedeva di pagare un giovane che potesse coordinare tutto
questo al costo di 20-30mila euro per anno.

Si chiede a Mastronuzzi di rinviare le proposte via email per ragionarci sopra.

Il CD approva.

Alle ore 16.30 si ricollega il Presidente.

7. Varie ed eventuali
Il Presidente presenta due punti:
- costituzione GDL Studi Clinici: propone come coordinatrice Giulia Stabile che dara
una risposta entro breve
- congresso Bologna 2023: si propone Pession come Presidente Onorario e socio
onorario
Il CD approva.

Essendo giunti alle ore 17.30 la riunione si chiude.
La prossima riunione viene fissata, sempre in modalita online, per il mese di gennaio
2023 con scelta della data tramite doodle.

Presidente AIEOP
Dottor Arcangelo Prete



