VERBALE DELLA RIUNIONE ONLINE DEL CONSIGLIO DIRETTIVO 25 GENNAIO 2022

I parte — Consiglio Direttivo e Comitato Scientifico

Presenti:

il Presidente in carica (Laura Massella), il presidente eletto (Andrea Pasini), i consiglieri (Antonio
Mastrangelo, Giovanni Conti, Rosa Ruperto, Mattia Parolin, Roberta Camilla, Luisa Santangelo), i
componenti il consiglio scientifico (Rosanna Coppo, Carmine Pecoraro, Marco Materassi)

La riunione inizia alle ore 11.05

Si discute del seguente ordine del giorno:

1.Webinar Aprile 2022: SINePe chiama ....Malattie genetiche o dialisi pediatrica; SIMGePeD o SIN?
2.Rituximab AIFA

3.Young School of Pediatric Nephrology — Istituzione corso base di anatomia patologica e di
genetica

4.Pillole

5.SINePe su Instagram — Twitter

6.Aggiornamento su partecipazione della SINePe alla SIP

7.Manuale di Nefrologia, nuova edizione

1) Preparazione del Webinar “SINePe chiama..” previsto ad aprile 2022.

Si discute di quale possa essere la societa scientifica da invitare. | presenti dibattono
sull’argomento proponendo infine due societa: la SIN reni e la SIMGePeD. Entrambe le
societa, infatti, hanno argomenti che trasversalmente interessano la nostra, in particolare
la societa di genetica. Si sottolinea, inoltre, come sia importante anche mantenere una
buona relazione con la SIN reni con cui, a causa della pandemia emergente, c’é una
maggiore distanza rispetto al passato. Si decide, quindi, di proporre la SIMGePeD per
aprile, dal momento che gli argomenti di interesse sono piu facili da individuare e
realizzare in breve tempo e ci si prefigge di iniziare gia ora a valutare un argomento che
possa essere di unione in un futuro webinar “SINePe chiama SIN reni”. Gli argomenti
suggeriti al momento della riunione sono:

- SIMGePeD: cistinosi, indicazioni utilizzo NGS in nefro ped (dove fermarsi?), Alport-
TMBN, pannello NGS: quali sono i geni che lavorano sullo stesso pathway, proposta
trasversale da lasciare ai genetisti

- SIN reni: come sono da adulti i bambini nefropatici?

Al termine della discussione si esorta i membri di CD e CS a fornire una proposta mediante
successivo scambio di email.

2) Siriprende il discorso iniziato circa un anno e mezzo fa con AIFA, quando la nefrologia di
Genova chiese ad AIFA di far rientrare il rituximab tra i farmaci IN-LABEL per sindrome
nefrosica idiopatica e nefropatia membranosa.

Il percorso ha poi coinvolto la SIN reni che ha inviato materiale scientifico ad AIFA per
sostenere la richiesta. Il materiale conteneva numerosi studi pediatrici per cui AIFA ha
chiesto il nostro intervento fondamentalmente su posologia e modalita di



somministrazione. Il presidente inviera un draft con queste informazioni da rivedere ed
approvare. Si creera una commissione ad hoc che prevede presidente, CD, CS, principali
redattori delle linee guida SINePe sulla sindrome nefrosica e i dottori Ghiggeri e Vivarelli,
per competenza. Il documento dovra essere approvato entro meta-fine febbraio.

3) Young School: da organizzare a Napoli. Il Dr. Pecoraro rinnova la sua disponibilita a
riprendere i contatti gia in essere nel 2019 per il 2020, quando, a causa della pandemia, &
stato deciso di non svolgere la Young Summer School. Si concorda sulla possibilita di
svolgerla in presenza e si sceglie come periodo la prima meta di giugno.

Si prevede, oltre al classico programma frontale, I'inserimento di corsi base di istologia,
genetica ed ecografia.

4) Pillole da inserire nella Home page del sito SINePe, gia da tempo inserita e dedicata alle
famiglie. Si decide di fare un elenco provvisorio di argomenti, cui poi saranno assegnati i
vari autori da far girare permail a CS e CD. Si concorda dimettere pil autori per ogni
argomento, che coinvolgano pil centri in modo da da re a tutti visibilita.

5) Si parte dalla proposta del presidente Laura Massella di avviare un canale social della
SINePe. Si sviscerano le difficolta legate all’aggiornamento continuo e alla necessita di
prevedere un social manager in quanto la cura di un canale di questo tipo richiede molto
tempo ed energie. | membri di CD e CS si dimostrano comunque favorevoli alla possibilita
per la quale dovra seguire una proposta concreta di gestione: es. chi propone gli
argomenti? Ci sara una turnazione? Si prevedera un singolo responsabile? Biomedia puo
occuparsi della gestione. A tal proposito si richiede un preventivo dei costi rispetto al
contratto attuale.

Si prevede di inserire le “Pillole di Nefrologia” delle quali si ribadisce I"utilita. La prima
potrebbe essere il documento sull’enuresi redatto nell’ambito della slow medicine.
Ulteriori “pillole” saranno proposte dai membri del CD e del CS in modo da preparare un
elenco che includera piu autori per ogni titolo, in modo da dare visibilita a tutti. Si
preparera, quindi, una lista con i primi 10 argomenti di carattere generale da sottoporre a
CDeCsS.

6) Il dr. Pecoraro fornisce aggiornamenti circa la possibilita che la SINePe partecipi al
congresso nazionale SIP con una sessione. Viene riportato che la SIP si lascia il diritto di
accettare o meno la candidatura ed eventualmente di modificare argomenti e relatori. A
guesto proposito, con la finalita di contenere i costi, la SIP richiede che i relatori siano
persone che gia in qualche modo debbano essere presenti al congresso. La dr.ssa Massella
e il Dr. Pecoraro, quindi, potrebbero essere richiesti da SIP come relatori. Il CD e il CS
forniscono parere favorevole a questa eventualita.

7) |l presidente Laura Massella riferisce che ¢ gia stato dato mandato ai dottori Edefonti,
Verrina e, indirettamente Picca, alla redazione dell’aggiornamento del libro di nefrologia
pediatrica. Alcuni capitoli, infatti, come quello sulla genetica, € ormai troppo datato.

Si chiude la prima parte congiunta Comitato scientifico-Consiglio direttivo alle ore 10.20



