Verbale riunione Commissione Medico-Scientifica UILDM


Castelmaggiore (Bologna), Hotel Nettuno, 28 gennaio 2000








Presenti: Massimo Gennarelli, Tiziana Mongini, Paolo Navalesi, Antonella Pini, Gabriele Siciliano, Laura Terenghi, Francesco Turturro, Carlo Ventura, Andrea Vianello.





Sono presenti anche: il Vicepresidente Nazionale UILDM Enzo Marcheschi e il responsabile della Redazione di “DM” / Ufficio Stampa UILDM Stefano Borgato.
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1. Presentazione


La riunione inizia alle ore 14.30, con Borgato che dopo aver distribuito a tutti alcuni documenti (1. Disposizioni statutarie - ex Statuto UILDM; 2. Regolamento della Commissione Medico-Scientifica UILDM; 3. Attività della Commissione Medico-Scientifica UILDM; 4. Domande e risposte dalla Commissione Medica e dalla Redazione di “DM”; 5. I gruppi di patologie neuromuscolari) illustra ai componenti della Commissione il quadro delle competenze e dei problemi di cui la Commissione stessa si dovrà occupare, a partire dalla collaborazione con la Redazione di “DM”, giornale nazionale della UILDM.





2. Quesiti dei pazienti e consulenze esterne


La proposta di distribuire tra i componenti della Commissione i numerosi quesiti provenienti dagli associati UILDM e anche dal di fuori della stessa Associazione - come finora si è proceduto - viene accolta da tutti. Questo secondo le rispettive competenze, in modo da non appesantire eccessivamente il lavoro di alcuni rispetto a quello di altri. Ciò potrebbe portare anche ad una possibile pubblicazione divulgativa con le domande più frequenti.


	Navalesi propone di pensare ad un aggiornamento continuo, volto alla pubblicazione di monografie periodiche esaustive rispetto ad un tema specifico, senza rispondere sempre singolarmente alle specifiche domande. Qualora poi vi siano domande alle quali tali monografie non possano dare risposta, suggerisce di rivolgerle anche ad altri specialisti.


	Si affronta poi il problema dei settori “scoperti” rispetto ai componenti della Commissione, in particolare Anestesia/Rianimazione e Ortodonzia, in ambito naturalmente di patologie neuromuscolari, oltre allo stesso settore Pediatrico.


	Per quest’ultimo Pini - alla luce delle proprie competenze nel settore della neurologia infantile - fornisce la propria disponibilità a rispondere ai quesiti che verranno posti di volta in volta. Mentre per il settore dell’anestesia, Vianello propone come consulente Vincenzo Tegazzin di Padova, alla luce della sua comprovata esperienza in questo settore, maturata in molti anni di attività. Vianello predisporrà una lettera in questo senso da inviare a Tegazzin.





3. Operatività della Commissione e indicazioni su Centri specializzati


Dopo aver auspicato unità di lavoro tra i vari componenti della Commissione e contatti frequenti tra di loro - ai fini della maggiore operatività possibile anche nei confronti della Redazione di “DM”, oltre che per non rischiare di produrre da parte dei membri diverse opinioni su un medesimo argomento - Borgato chiede che venga predisposto un aggiornato e attendibile elenco di centri specializzati di riferimento per indirizzare i pazienti.


In questo senso viene citata la lista prodotta all’interno dei “Quaderni di DM”, n. 2, pubblicati nel gennaio del 1997 e i recenti tentativi di aggiornamento dei dati, con lettere inviate ai vari Centri, oltre che alle stesse Sezioni UILDM.


	Navalesi apre il dibattito, confessando le proprie perplessità circa i suggerimenti da dare ai pazienti sui Centri e gli specialisti a cui rivolgersi, in quanto non si tratta certo di un compito facile, né, forse, assolvibile, dal punto di vista della stessa correttezza.


	Gennarelli segnala l’esistenza di una lista prodotta dalla Società Italiana di Genetica che realmente indica che cosa è stato fatto e quanti casi sono stati seguiti dai vari Centri in questo ambito: tale lista può essere messa a disposizione.


	La Commissione - oltre ad evidenziare la necessità che dei referenti locali possano essere in grado di dare di volta in volta indicazioni su chi offre certi servizi e in quale modo - concorda alla fine sull’estrema cautela da adottare nel presentare questi elenchi di indirizzi, soprattutto in riferimento ai vari servizi effettuati nei Centri. E questo anche in proiezione del nuovo numero dei “Quaderni di DM” che è in preparazione.





4. Corsi di aggiornamento e censimento


Marcheschi - Vicepresidente Nazionale UILDM - propone alla Commissione due obiettivi ad ampio respiro:


l’allestimento di nuovi corsi di aggiornamento dedicati ai medici sui vari aspetti delle malattie neuromuscolari;


l’esigenza di poter disporre una volta per tutte di una sorta di censimento delle persone miodistrofiche in Italia.





	Sul primo punto la Commissione concorda e dichiara che le proposte in questo senso non mancheranno.


	Sul secondo punto, Vianello, Gennarelli, Navalesi, assieme ad altri componenti della Commissione, sottolineano le difficoltà oggettive, complicate ulteriormente dalla recente normativa sulla privacy. Resta perciò ancora approssimativa la cifra delle persone affette da distrofie muscolari o da patologie neuromuscolari in genere.





5. Genitori e Telethon


Si apre poi il dibattito su:


carenze dimostrate dalla UILDM in questi anni nel seguire le problematiche connesse ai genitori e in particolare ai genitori di bambini con distrofia di Duchenne, ciò che ha portato - come riferisce Borgato - all’estremo favore incontrato recentemente da esperienze come quella dell’associazione Duchenne Parent Project;


caratterizzazione dell’azione della Commissione Medico-Scientifica UILDM di fronte anche a Telethon.





	Via via nel corso della discussione - che coinvolge tutti i partecipanti alla riunione - il primo punto diventa solo uno degli scopi da perseguire all’interno di un obiettivo generale, da parte di una Commissione che intende produrre “precise richieste alla Presidenza UILDM per rispondere alla necessità di proporsi a Telethon come interlocutori credibili e produttori di progetti finanziabili che rispondano agli specifici obiettivi dell’Associazione sulle tematiche di cui quest’ultima si occupa”.


	La Commissione concorda in sostanza sulla necessità di far passare nei confronti di Telethon il concetto che una parte dei fondi raccolti dalla maratona debba essere destinata a progetti che abbiano una ricaduta diretta sul paziente e sulla qualità della sua vita: questioni riabilitative, problemi psicologici e altro ancora.


	Anche in questo senso la Commissione tenterà di caratterizzare il proprio lavoro.





6. Nuovi “Quaderni di DM”


Su proposta di Borgato, la Commissione stabilisce - in piena sintonia con la Redazione di “DM” - di collaborare strettamente alla produzione di tre “Quaderni di DM” nei due anni del proprio mandato.


	Il primo - che è già in fase di avanzata preparazione e che sarà dedicato ad un quadro generale aggiornato delle varie patologie neuromuscolari divise per gruppi - avrà per curatori Siciliano e Mongini.


Il secondo - sui problemi respiratori e la ventilazione - avrà per curatori Navalesi e Vianello.


Il terzo - sui trattamenti ortopedici e sui problemi fisiatrici - avrà per curatori Turturro e Terenghi.


	Navalesi propone - sempre nei due anni a venire - la produzione di un quarto “Quaderno” su aspetti cardiologici e gastroenterologici, che avrà per curatore Ventura, assieme ad altra persona da definire.





7. Attività intorno e dentro alle Sezioni UILDM


Gennarelli e Vianello evidenziano la necessità di avere un quadro completo delle attività mediche e biologiche che direttamente o indirettamente fanno capo alle Sezioni UILDM. Si concorda che la Redazione di “DM” si occupi di questa indagine.





8. SLA e rapporti con Associazione AISLA


Vianello segnala la crescente incidenza della SLA (Sclerosi Laterale Amiotrofica), per la quale esiste già una specifica associazione (l’AISLA), partner della UILDM nel corso di Telethon, ma che probabilmente non riesce a far fronte a tutte le richieste di informazione e consulenza provenienti dai vari pazienti. Si concorda di inviare una lettera all’AISLA per valutare assieme le migliori forme di collaborazione possibili, utili a rispondere al meglio a queste esigenze.





9. Carta d’identità del paziente miodistrofico


Pini segnala il lavoro da lei stessa coordinato a Bologna, sorta di “carta d’identità del paziente miodistrofico”, specificamente approntata per ogni singola patologia, ove segnalare le varie tappe nel corso della vita, in riferimento alle visite e agli esami che si rendano necessari, ad uso degli operatori professionali che del paziente stesso si devono occupare.


	Una copia della parte riguardante la distrofia di Duchenne e forme simili viene esaminata da tutti i partecipanti, che concordano sulla positività dell’impostazione di tale lavoro e sull’esigenza di tentarne una riproposizione anche a livello nazionale, oltre che di utilizzarlo nell’appendice dei prossimi “Quaderni di DM”. Pini si impegna a seguire questo progetto.





10. XXXVII Manifestazioni Nazionali UILDM


In riferimento alla giornata di venerdì 12 maggio, prevista all’interno delle XXXVII Manifestazioni Nazionali UILDM a Lignano Sabbiadoro, la Commissione decide che:


la mattina sarà occupata da cinque relazioni dedicate rispettivamente a: neurologia; genetica; problemi respiratori; problemi cardiologici; problemi ortopedici e fisiatrici. I nomi dei relatori - presumibilmente scelti tra gli stessi componenti della Commissione oppure ospiti da definire - verranno decisi nel corso della prossima riunione.


il pomeriggio sarà aperto al dibattito e alle domande provenienti dal pubblico.





11. Prossima riunione


Successivamente i componenti della Commissione unanimi stabiliscono che la prossima riunione si terrà a Milano, lunedì 13 marzo, alle ore 11, presumibilmente presso la locale sede di Telethon.





12. Attribuzione delle cariche e conclusione


In conclusione si procede all’elezione delle cariche interne alla Commissione.


	Navalesi propone Vianello come Presidente, ciò che trova tutti consenzienti, così come la proposta di Gennarelli di ricoprire la carica di Vicepresidente e di Pini di occuparsi della Segreteri
