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 A tutti i  Soci ALCRI


            Loro sedi			





 Zingonia 08/10/2009





 Verbale dell’Assemblea dell’A.L.CRI. del 30 settembre 2009.





 In data 30 settembre 2009 alle ore 12 e 30, nell'ambito del XVI ° convegno annuale a Milano presso l’Hotel Michelangelo, si è tenuta l' Assemblea dell'A.L.CRI.  . 





1) Il Presidente ha fatto il punto sull'attività nel 2009  dell'Associazione, che ha avuto il culmine nella Consensus Conference sulla terapia e nel XVI° convegno, in corso.


La Consensus ha portato a buoni risultati che daranno a breve un manoscritto da pubblicare e il via a studi settoriali su alcuni aspetti della patologia.


Il Presidente comunica che dalla metà  di settembre di quest’anno è consultabile in rete il sito dell' ALCRI all'indirizzo � HYPERLINK "http://www.alcri.it/"��www.alcri.it�.


Ricorda come anche quest'anno saranno assegnati a Giovani Medici due premi di studio da 3.500,00 euro 


( dedicati alla memoria dei Professori Cirillo Mussini e Angelo Monteverde) ancora grazie anche alla liberalità del gruppo Concorde e della famiglia Mussini.  Ricorda che per il prossimo anno è indetto il premio biennale alla memoria del Prof. Fulvio Invernizzi per la migliore pubblicazione del biennio luglio 2008 - giugno 2010, di Autore Giovane, sul tema  ” crioglobulinemia”.





Come discusso nell'ambito del Convegno, cui hanno partecipato alcuni Pazienti e loro Congiunti, sono state prese in esame le opportunità di costituire ex novo una o.n.l.u.s. (o fondazione) con attiva partecipazione dei pazienti che possa rappresentare tutte le istanze (diagnosi, terapia, assistenza, esenzione, nuovi farmaci, ricerca, etc...) dei malati di crioglobulinemia.  I soci che abbiano esperienza in fatto di onlus o fondazioni sono invitati a suggerire proposte al dott. Monti.





Il Consiglio Direttivo, che dovrà riunirsi entro il prossimo gennaio 2010, deciderà dove far svolgere il XVII ° congresso.  Sono state avanzate le candidature di Padova-Pordenone (prof. Ossi, dott. Mazzaro) e Salerno (dott. Scarpato). Il C.D. discuterà anche della proposta avanzata dal Presidente di realizzare tra due - tre anni un Congresso Internazionale sulla sindrome crioglobulinemica.





4) La presentazione nell'ambito del  Convegno, da parte del  prof. De Vita, dei risultati dello studio collaborativo ALCRI sui criteri classificativi (che sarà presto proposto per la pubblicazione) fornisce uno strumento molto robusto per iniziare studi prospettici, con omogeneità di casistica


Il prof. De Vita e il prof Galli pongono l'attenzione sulla opportunità di valutare la QoL (quality of life), come ulteriore criterio aggiuntivo nella valutazione delle risposte alla terapia.


Il dott. Monti suggerisce uno studio dedicato a valutare l’evoluzione delle sindromi crioglobulinemiche diversamente trattate nei vari Centri del GISC negli ultimi 15-20 anni.


La prof. Zignego suggerisce uno studio prospettico  sulle forme di crioglobulinemia asintomatica HCV +.


Il dott. Pietrogrande ritiene opportuno che, come corollario alla consensus terapeutica, si realizzi una flow chart di indirizzo terapeutico, libera e che contempli diverse scelte, che serva come base d'indirizzo per i vari gruppi aderenti al GISC.  Basandosi su una raccolta dei minimi dati utili si potrebbero avere numerosità, dopo un periodo congruo, tali da consentire un confronto tra terapie.


Chi avesse comunque delle proposte da fare è invitato a farle pervenire a Monti o Pietrogrande entro fine ottobre 2009.





Il dott. Candela, in base all'interessante interazione realizzatasi nell'ambito della Consensus tra vari specialisti,  pone l'accento sulla necessità di utilizzare proprio i risultati della Consensus per trovare collaborazione nell'ambito di altre società scientifiche, quali il FADOI e di curare i rapporti anche con i Medici di Medicina Generale.





Il dot. Monti presenta il bilancio del 2008, da cui risulta una diminuzione delle riserve a fronte di minori rendimenti dei depositi ed importanti spese: tra queste hanno particolarmente inciso la pubblicazione degli atti del convegno di Firenze, l’opuscolo per i pazienti e i premi di studio  per giovani ricercatori.  Il bilancio viene approvato all'unanimità.





        Il Segretario


Maurizio Pietrogrande














I più cordiali Saluti








 











