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Firenze, 10 settembre 2014

Ore 11,00
Presenti Maghnie, Cerutti, Cesaretti, Grugni, lafusco, Salerno, Street e
Zucchini.

Il Presidente apre la Riunione e, dopo I'approvazione del verbale della
seduta precedente (Firenze 15.07.14), vengono presi in considerazione i vari
punti all’Ordine del Giorno, con il seguente ordine cronologico:

1) PLS - presentazione

I dott. Matteo Corda ed il dott. Luigi Cammi illustrano la proposta di
collaborazione con SIEDP di PLS EDUCATIONAL SPA. Il Comitato Direttivo
(CD) prende atto dei contenuti della presentazione e richiede
delucidazioni circa gli aspetti societari e le modalita operative dell’Azienda
di servizi, riservandosi di vagliare successivamente I’offerta, insieme alle altre
eventualmente pervenute.

2) Piano Nazionale della cronicita

Nellambito del “Patto per la Salute 2014-2016”, il Ministero della Salute ha
predisposto I'’elaborazione di un Piano nazionale per la cronicita che
prevede l’istituzione di gruppi di lavoro presso la Direzione generale della
programmazione, attivita coordinata dalla dott.ssa Paola Pisanti. Per quanto
riguarda gli aspetti piu propriamente pediatrici, sono stati nominati tre
esperti, rispettivamente il Prof. Mohamad Maghnie (Presidente SIEDP), il Prof.
Alberto Martini (Direttore UOC Pediatria lI-Reumatologia) ed il Prof. Giovanni
Corsello (Presidente SIP).

Il Piano prevede una parte generale riguardante i bisogni assistenziali del
malato cronico, con attenzione alle problematiche della cronicita in eta
evolutiva e una parte specifica per alcune patologie, alcune delle quali
interessano anche I’eta pediatrica, individuate perché rispondenti a
determinati criteri e per le quali si € ritenuto di dare attenzione attraverso lo
strumento di un piano nazionale.

Il Presidente informa il CD che nelle prossime settimane € previsto I’avvio dei
suoi aspetti operativi.

3) Piano Strategico SIEDP sulla prevenzione del deficit di lodio in eta
Pediatrica - Progetto Operativo Domina e sua attuazione/Pubblicazione
Review su Italian Journal of Pediatrics

Grugni viene incaricato di elaborare una lettera per informare i Soci circa la
Conferenza Nazionale di presentazione del Progetto, prevista per il 23
settembre alle ore 12 a Genova, presso NH-Marina Hotel. Ci si riserva inoltre
di valutare I'opportunita di trasmettere I’evento in streaming. Maghnie
informa che é stata raggiunta la completa copertura economica per lo
svolgimento dell’iniziativa, la cui visibilita sara assicurata da una adeguata
copertura mediatica per tutti i mesi del suo svolgimento, secondo dli
accordi intercorsi con Domina. Le date degli incontri nelle scuole delle varie
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citta saranno coordinate da Cesaretti, il quale informa che gli esperti SIEDP
che si sono finora resi disponibili a presenziare sono: Loche (Cagliari), Cassio
(Bologna) Gastaldi/Maghnie (Genova), Weber (Milano), Salerno (Napoli) e
Cesaretti (Pisa). Viene dato mandato a Cesaretti, Gastaldi e lafusco di
mettere sul sito un aggiornamento mensile sull’iniziativa, con la possibilita di
scaricare il materiale prodotto.

Cesaretti informa infine che € pronta I'ultima revisione della review, che
verra quindi inviata a breve alla rivista Italian Journal of Pediatrics.

4) Corso Nazionale Genova

Cesaretti informa che € in stampa la versione definitiva, che sara inviata nei
prossimi giorni a tutto il CD per eventuali commenti e/o correzioni, da far
pervenire entro una settimana, cosi da consentirne I'invio ai Soci e la sua
pubblicazione sul sito. Viene previsto di inviare, ad opera del Coordinatore
della Commissione Didattica, un reminder ai Coordinatori dei Gruppi di
Studio, affinché segnalino I’esigenza o0 meno di riunirsi durante il Corso. Si
rimane in attesa da Manuela Massocco I'invio di un form relativo agli
aspetti interattivi.

5) Congresso Nazionale Roma: Questionario ai soci
Cesaretti comunica che sono finora pervenute circa 70 risposte.

6) Corsi Regionali

Cesaretti conferma che hanno finora aderito le seguenti Regioni: Calabria

(che organizzera entrambi gli eventi nel 2015, in quanto la giunta regionale

€ attualmente dimissionaria), Campania, Friuli-Venezia Giulia, Piemonte,

Sardegnha, Umbria e Veneto.

Salerno fa partecipe il CD delle notevoli difficolta a coinvolgere le Autorita

locali ed i referenti politici, problematica che secondo il Presidente ed il CD

tutto impone la necessita di prevedere un ripensamento del format. In ogni
caso, Maghnie sottolinea I'importanza, per chi ha gia programmato

I'iniziativa, di dare la massima visibilitae agli outcomes che ci siamo prefissati

per questi incontri, e cioé:

- provvedere ad informare i soci SIEDP e tutti gli interlocutori
del’advocacy, dei progetti e delle iniziative della nostra societa;

- migliorare e possibimente uniformare la proposta assistenziale
endocrinologica e diabetologia pediatrica,;

- ottimizzare le risorse attualmente disponibili nella Sanita attraverso
I'individuazione di obiettivi condivisi da parte degli operatori sanitari,
politici e amministrativi.

Allo scopo di far risaltare i Piani Strategici e I’Advocacy di SIEDP, Salerno

propone di prevedere un invito specifico in tal senso al momento delle

richieste di patrocinio; si concorda che tale divulgazione puo essere ben
rappresentata dalla nuova brochure, di cui sara da prevedere la
distribuzione in occasione degli eventi patrocinati. A proposito della ricerca

di un nuovo format, Cerutti sottolinea infine la necessita che tali iniziative

non paiano calate dall’alto, cosi da meglio coinvolgere i nostri interlocutori

privilegiati, e cioé Amministratori e Pediatri di libera scelta.
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7) Sito WEB

I Coordinatore annuncia che il nuovo sito sara operativo dopo 8 giorni
dal’approvazione della sua veste definitiva. Cio richiede da parte di tutti gli
interessati di far pervenire le eventuali richieste di modifica entro il 15
settembre, in modo da consentire I’operativita del sito per la Conferenza
Nazionale sul Piano Strategico sulla prevenzione del deficit di iodio in eta
pediatrica del 23 settembre pv. A questo riguardo vengono
preliminarmente sollevati alcuni punti, tra cui: I'inserimento in HOME page
della “Commissione Giovani” al posto di “Area Genitori” e della “Scuola
SIEDP” al posto di “Contattaci”’; il cambiamento d’ordine della sezione
“Societa”; I'aggiornamento della sezione “Presidenti”; la rimodulazione
del’Area Soci” e della presentazione delle altre Societa appartenenti a
FIEDAMO. lafusco informa che il Forum sul Piano Nazionale delle Malattie
Endocrine Pediatriche ed Endocrinopatie Rare e Congenite e I’ Attuazione
del Piano Nazionale Diabete per I’eta Pediatrica € in progress e che é stata
attivata la sezione dedicata ai Gruppi di Studio.

8) Censimento Centri del Network Italiano Centri di Endocrinologia e
Diabetologia Pediatrica

Street conferma che e in atto un aggiornamento dell’indagine, mediante
la sintesi tra le adesioni dei Centri che hanno dato la disponibilita nelle
prime fasi del progetto e quelle dei Centri che hanno riposto piu
recentemente.

9) ECM FAD/FAD Scuola

Salerno informa il CD circa le modalita di accreditamento e di

organizzazione degli eventi FAD, che vedono, tra gli altri:

- la corresponsione di 1 credito/ora, a meno che non si tratti di FAD con
tutoraggio, che prevede cioe la risposta da parte di un esperto entro
48h;

- la durata massima di 1 anno solare, anche se & prevista la possibilita di
riproporre la FAD anche [I'anno successivo (con eventuale
aggiornamento), previa comunicazione al Ministero competente;

- la possibilita di organizzare una FAD unica o piu FAD con argomenti
specifici;

- la possibilita di stampare il materiale della FAD;
Per quanto attiene ai costi, Salerno riferisce la loro variabilita in funzione del
numero di FAD e del numero di ore per ciascuna FAD, accanto ai costi
ministeriali fissi. Si tratta in ogni caso di una spesa elevata, il che impone una
attenta valutazione degli aspetti organizzativi (che tengano ovviamente
conto anche delle questioni piu propriamente tecniche, come I'utilizzo
della piattaforma), ai fini dell’ottimizzazione dei ricavi. A tal riguardo la
soluzione piu “funzionale” potrebbe essere quella di una FAD con piu ore,
piuttosto che mini-FAD.

Street propone di coinvolgere la categoria degli Infermieri, ad esempio

strutturando moduli diversi, di complessita crescente, rivolti rispettivamente

a Infermieri, Pediatri di libera scelta e Specialisti. Salerno riprende il concetto
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e suggerisce di organizzare il programma rivolto agli Infermieri, nell’ambito
del Congresso Nazionale, in modo da essere faciimente convertibile in
corso FAD. Maghnie propone di scegliere 2-3 argomenti su cui far vertere
I’organizzazione dei corsi FAD, di durata breve, che vengono individuati in:
Crescita, Diabete e Tiroide. Grugni si impegna inoltre a verificare con
Licenziati I’eventuale possibilita di includere anche I’argomento Obesita. In
tutti i casi, Salerno ritiene sia importante poter contare sulla collaborazione
dei giovani della Scuola, nonché dei Tutor.

10) Accreditamento Europeo

Si concorda sulla necessita di programmare un incontro, in occasione di
una delle prossime riunioni del CD, nel quale siano illustrati da Cianfarani e
Radetti i criteri di accreditamento europei dei Centri di endocrinologia e
diabetologia pediatrica, elaborati dall’ESPE con il loro concorso.

11) Proposte AlM, PLS e DUECI Promaotion
Siveda il punto 1.

12) Collaborazione SIEDP-SIGU - Commissione Congiunta e censimento
Laboratori

Il Presidente informa che € in corso di stampa il libretto relativo alla
“Mappatura dei laboratori Italiani accreditati per le analisi molecolari dei
geni correlati alla bassa statura”, per la cui realizzazione ha collaborato
attivamente la Societa Italiana di Genetica Umana (SIGU).

A questo riguardo Grugni informa che é stata istituita una Commissione
SIEDP-SIGU per I’elaborazione del percorso diagnostico delle basse stature
genetiche (di cui fanno parte come rappresentanti della nostra Societa
Marco Cappa, Graziano Grugni, Sandro Loche e Laura Mazzanti), il cui
lavoro sara oggetto della Sessione congiunta al prossimo Congresso
Nazionale SIEDP 2015 di Roma.

13) Documento congiunto GH (ISS e societa scientifiche/Problematiche
Off-label)

Mghnie riferisce che si € attualmente in stand-by, in attesa delle decisioni
della Conferenza Stato-Regioni.

14) Giornata Mondiale del Diabete/Diabete Italia/Incontro 30 Settembre
Si aggiornano le tematiche mediante un colloquio telefonico con Tumini.

15) Abbonamento on-line Journal of Endocrinological Investigation e
I’Endocrinologo

Si incarica Grugni di risollecitare la Segreteria Generale della SIE per avere
istruzioni sulla procedura telematica per la sottoscrizione di abbonamenti
agevolati da parte dei soci SIEDP interessati.

16) Modifiche Statuto e Regolamento/Assemblea ordinaria
Grugni conferma che verranno mandate al piu presto a tutti i Soci le
proposte di modifica dei Regolamenti, da sottoporre per I’approvazione
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all’ Assemblea straordinaria prevista il prossimo 13 novembre, nell'lambito del
Corso di aggiornamento Nazionale SIEDP.

17) Audit Diabete

lafusco riferisce che la riunione, inizialmente prevista nel luglio 2014, si terra
a Napoli entro fine settembre, con la partecipazione di Tumini, Cherubini,
Chiari e Prisco.

18) Fiedamo

Grugni informa che il 16 luglio si € svolta la riunione della Giunta Esecutiva
della FIEDAMO, a cui ha partecipato lughetti come rappresentante SIEDP. ||
nostro socio ha riferito come sia stato discusso il ruolo attuale di FIEDAMO,
alla luce dei propositi iniziali di rappresentare I’interfaccia politica delle
Societa, nonché il destino dei documenti tecnico-scientifici elaborati dalla
scorsa Giunta. Tali argomenti verranno approfonditi nel prossimo novembre,
nel corso dell’ Assemblea che dovra eleggere il nuovo Presidente.

19) Media Salus

Grugni riferisce che a tutt’oggi non vi sono ancora state adesioni da parte
dei soci SIEDP alla convenzione con Media Salus, per la realizzazione di un
proprio Sito Internet Professionale.

20) Libro sui primi 40 anni della SIEDP
Maghnie fara pervenire a tutto il CD I’aggiornamento dell’indice del libro
con gli ultimi suggerimenti di Cesaretti.

21) Nuova brochure SIEDP

I CD concorda per togliere i riferimenti cronologici degli eventi organizzati
via via nel tempo, cosi da non dover essere obbligati a rinnovarla
periodicamente, inserendo invece limmagine del 1° Congresso Nazionale e
del 1° Corso di Aggiornamento Nazionale.

22) Nomina Soci Onorari 2015
Maghnie informa che sono finora giunte una ventina circa di segnalazioni;
si prevede di mandare ai soci altri reminders.

23) Societa ltaliana di Scienze Infermieristiche Pediatriche
L’argomento verra trattato nelle prossime riunioni del CD.

24) Mission delle Commissioni SIEDP/Coordinatori Gruppi di Studio (GdS),
Gruppi di Lavoro (GdL) e Rappresentanti SIEDP

I CD conferma che anche nelle prossime riunioni verranno man mano
invitati i diversi Coordinatori dei GdS e dei GdL, per illustrare I’attivita svolta,
secondo un calendario da stabilirsi successivamente.

25) Rapporto con le Associazioni

Grugni informa che a seguito della forte penalizzazione per i pazienti ed i
Medici prescrittori, riguardanti la terapia con ormone di crescita in Sicilia, si
e proceduto all’attivazione del nostro Referente Regionale, Manuela
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Caruso, per intraprendere insieme alle Associazioni dei pazienti le iniziative
piu utili ad ottenere una modifica della normativa attualmente vigente. |l
Segretario Generale riferisce infine sul rapporto di ottima collaborazione di
tutto il GdS delle Obesita Genetiche, coordinato da Delvecchio, con la
Federazione Nazionale delle Famiglie di Pazienti con Sindrome di Prader-
Willi.

26) Osservatorio SIEDP e votazioni on-line
Entrambi gli argomenti verranno aggiornati nelle prossime riunioni del CD,
vista la stretta sinergia con I’attivazione del nuovo sito.

27) Nuove Iscrizioni Soci SIEDP
Vengono accettati i seguenti nominativi: Fratangeli Nadia, Morandi Grazia,
Pedicelli Stefania e Vivi Giulia.

28) Data/sede prossimo CD:
La prossima riunione del CD si terra a Riccione durante lo svolgimento del II°

Modulo della Scuola di Perfezionamento (6-9/10/2014), in orario da stabilirsi
localmente.

Mohamad Maghnie - Presidente SIEDP

Graziano Grugni - Segretario Generale
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