RTS UNA VITA SPECIALE – ONLUS

VERBALE INCONTRO CONSIGLIO DIRETTIVO E COMITATO SCIENTIFICO

L’anno 2019 il giorno 17 del mese di maggio alle ore 15,00 si sono riuniti il Consiglio Direttivo di RTS UNA VITA SPECIALE  ONLUS  ed il Comitato Scientifico presso il Policlinico di Milano per esaminare i seguenti argomenti: 

1. Convegno

2. Funzioni del Comitato Scientifico

3. Progetti in corso

4. Sito Internet

5. Varie ed eventuali

Per il Consiglio Direttivo sono presenti:

Pizzato Sonia – Presidente

Brunasso Gianfranco – Vicepresidente

Brescia Noemi – Consigliere con funzioni di amministratrice

Corso Francesco – Consigliere

Sartorello Rossella – Consigliere con funzioni di verbalizzante

Per il Comitato Scientifico sono presenti:

Dott.ssa Gervasini Cristina - Ricercatrice Universitaria - Presidente

Dott.ssa Milani Donatella –Dirigente Medico - Genetista

Dott.ssa Bedeschi Francesca - Dirigente Medico - Genetista

Dott.ssa Salera Simona - Dietista

Il Presidente Sig.ra Pizzato inizia la riunione esponendo quanto è emerso dal Convegno del 31 marzo 2019, le perplessità dei soci riguardante la relazione sul progetto DigiRare inviata dalla Dott.ssa Gervasini.

Viene proposto alla Dott.ssa Gervasini di vedere il video degli interventi dei soci in modo da poter dare risposte più esaustive.

La Dott.ssa Gervasini introduce il secondo argomento dell’ordine del giorno  spiegando  le funzioni del Comitato Scientifico. Questo  è un organo consultivo e di appoggio al Consiglio Direttivo, rappresenta l’interfaccia dell’Associazione nei confronti del mondo scientifico ed accademico.

Il Comitato Scientifico è composto da medici, ricercatori e operatori professionali con funzioni di consulenza del Consiglio Direttivo in tema di ricerca e di informazione scientifica e può formulare proposte circa lo svolgimento delle attività dell’Associazione.

Si passa ad introdurre il terzo punto, il Consiglio Direttivo chiede informazioni sui progetti in corso.

Per il Progetto Medico Dedicato (Dott.ssa Prada) siamo in attesa che il Policlinico ci comunichi gli estremi per effettuare il versamento conseguentemente verrà comunicata la data di inizio del progetto.

Il Consiglio Direttivo chiede alla Dott.ssa Bedeschi (referente per gli adulti) di informarsi con la Direzione del Policlinico per ampliare il progetto anche per i soggetti maggiorenni.

Per quanto riguarda il sito internet dell’Associazione il Comitato Scientifico chiede di visionare gli argomenti e d i testi prima della pubblicazione.

Per il prossimo Convegno il Comitato Scientifico chiede di essere consultato per decidere data, argomenti e i relativi docenti insieme al Consiglio Direttivo, pertanto si decide di riunire il Consiglio Direttivo ed il Comitato Scientifico almeno un anno prima per fissare la data per non creare disguidi sulla presenza dei componenti del Comitato Scientifico.

Il Comitato Scientifico chiede al Consiglio Direttivo di poter creare un data base (informale) sui pazienti RTS e chiede di poter inviare una scheda informativa a tutti i soci per raccogliere i dati necessari. Il Consiglio Direttivo approva l’iniziativa.

La seduta termina alle ore 16,30.

Il segretario verbalizzante
Il Presidente
