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A tutti i Soci ALCRI – Loro sedi -





Verbale del  Consiglio Direttivo (allargato) del  27 febbraio 2014 





Il 27 febbraio 2014 si è riunito a Milano, in piazza Duca d’Aosta 12, il Consiglio Direttivo allargato di A.L.CRI. 


Presenti il Presidente Galli, Monti, Pietrogrande, Pioltelli, Filippini, Mazzaro, Renoldi, Saccardo, Scaini, Zani. 





1 – E’ stata discussa l’organizzazione del 21° Convegno nazionale A.L.CRI, che si terrà a Jesi ( AN)  i giorni 19-20 settembre 2014, dal titolo” Crioglobulinemia mista HCV correlata : strategie terapeutiche” .


Il Presidente prof. Galli ha proposto la struttura e i contenuti del convegno che, dopo ampia discussione, sono stati approvati. Quanto prima saranno inviati a tutti i Soci il primo annuncio e la richiesta di contributi scientifici.





2 – E’ stata proposta la raccolta di dati riguardanti diverse modalità di somministrazione di rituximab in pazienti crioglobulinemici e il relativo follow up. Raccoglierà i dati la dott.ssa Scaini di Brescia.





3 – Galli illustra la possibilità di diversi protocolli terapeutici con i nuovi farmaci anti HCV e chiede la disponibilità a fornire dati, da parte dei diversi Centri, per la casistica di Crioglobulinemie HCV correlate con indicazione di:


casi trattabili;


casi non trattati con le attuali terapie e motivo di non trattamento; 


casi trattati con le terapie attualmente possibili e con fallimento terapeutico.


Sarà fornita a breve una traccia dei dati da fornire.





4 - Galli commenta i dati raccolti sui casi di Crioglobulinemia HCV negativi e pone in discussione le modalità conclusive di questo lavoro cooperativo nel GISC.





5- Viene infine fatta una valutazione sulle indicazioni datedall’Assemblea a Brescia nel terzo punto riportato nel verbale ( “iniziative per il futuro”) e  si raccomanda di:


a – perseguire l’allargamento della partecipazione alla vita di ALCRI da parte dei Pazienti,


b – considerare di nuovo, da parte del dott. Candela, lo studio  sui rapporti tra ipocomplementemia  e crioglobulinemie occulte.


c – valutare la riproposizione di un aggiornamento della Consensus sulla terapia delle crioglobulinemie,


d – sollecitare il dott. Candela a rendere operativo il Gruppo di lavoro per la considerazione presso CTS / AIFA di rituximab nelle Crioglobulinemie ( secondo legge 648/96)


e - sollecitare il dott. Saccardo a proseguire nelle iniziative circa “ i red flags per le crioglobulinemie” e sui casi di crioglobulinemia persistente dopo eradicazione virale.





6 - Si prende atto della collaborazione tra ALCRI e FADOI, per cui  è stata programmata una sessione sulle Crioglobulinemie nell’ambito del XIX° Congresso Nazionale FADOI, che si terrà a Bologna a Maggio 2014, alle ore 17 del giorno 11 Maggio.





					                       Per il Presidente


							Giuseppe Monti


						




















