Verbale riunione Commissione Medico-Scientifica UILDM
Milano, Sede Telethon, 13 marzo 2000

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

Sono presenti anche: Franco Bomprezzi (Presidente Nazionale UILDM), Stefano Borgato (Responsabile Ufficio Stampa UILDM/Redazione DM), Moreno Bagarello (Ufficio Stampa UILDM/Redazione DM).


Alle ore 11.20, dopo il saluto del Presidente Nazionale UILDM Bomprezzi, il Presidente della Commissione, Vianello, apre la riunione e dopo l’approvazione del verbale della precedente riunione di Bologna (28 gennaio 2000), la discussione procede sui seguenti temi.
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1. Apparecchio respiratorio In-Exsufflator: progetto Comitato Lombardo UILDM


Il Comitato Lombardo UILDM sottopone all’attenzione della Commissione la bozza di un progetto per testare la validità del suddetto apparecchio respiratorio per l’insufflazione e la broncoaspirazione dei pazienti e avviare eventuali iniziative per l’importazione dello stesso e l’inserimento nel Nomenclatore Tariffario.

Presa dai membri visione della documentazione inviata dal Comitato Lombardo UILDM sull’argomento e letta la nota redatta da Carlo Giacobini, responsabile del Centro per la Documentazione Legislativa UILDM in merito alla normativa sul marchio CE e sul Nomenclatore Tariffario, si decide di affidare per competenza a Vianello e Navalesi l’incarico di fornire, in tempi brevi, una valutazione scritta dell’iniziativa e una risposta ai proponenti.


2. Progetto “Respircare”: gestione UILDM e utilizzo di finanziamento Telethon


Si fa il punto della situazione ricordando che dopo la chiusura della prima fase del Progetto “Respircare” (indagine sulle forme di trattamento ventilatorio domiciliare in Italia), il Comitato Telethon ha messo a disposizione della UILDM uno specifico finanziamento di £ 50.000.000 perché la UILDM stessa continui e concluda sotto la propria gestione le ricerche avviate.

Già la precedente Commissione Medica, come risulta dall’ultimo verbale prima del rinnovo delle cariche (Verbale del 13 maggio 1999, Genova), aveva deciso di accettare l’incarico e il relativo finanziamento, rilevando però la necessità di rivedere l’impianto del Progetto.


Anche su questo punto, per competenza, viene affidato a Vianello e Navalesi l’incarico di stendere un nuovo piano di lavoro e di avviare una collaborazione con le associazioni scientifiche del settore (come l’AIPO - Associazione Italiana Pneumologi Ospedalieri), che in questi tempi si stanno appunto apprestando a riscrivere le Linee guida del trattamento dell’insufficienza respiratoria e ad effettuare un censimento dei Centri Medici di riferimento. Tale collaborazione conferirebbe un autorevole avallo scientifico alla parte dei lavori relativa alle malattie neuromuscolari che, secondo questa ipotesi, verrebbe condotta dalla UILDM.


Il precedente Progetto “Respircare” va dunque considerato definitivamente concluso: i nuovi lavori avranno necessariamente metodologie e nome diversi.


Si valuterà successivamente se proporre una qualche forma di collaborazione alla sig.ra Liana Garini, che già coordina per la Sezione UILDM di Milano il sito Internet denominato “Inforesp”.


3. Dimissioni Laura Terenghi, accettazione incarico Angela Berardinelli


Presa visione del carteggio relativo, si prende ufficialmente atto delle dimissioni dalla Commissione Medico-Scientifica UILDM della fisiatra Laura Terenghi e dell’accettazione dell’incarico di nuovo membro da parte di Angela Berardinelli, neuropsichiatra infantile di Pavia, prima dei non eletti nel novembre del 1999.


4. Consulenze esterne alla Commissione


Mancando nell’attuale Commissione Medico-Scientifica UILDM specialisti di alcune branche mediche, come la Fisiatria e l’Anestesiologia, che pure interessano il paziente neuromuscolare, si valuta la possibilità di proporre una collaborazione a consulenti esterni alla Commissione.

Per quanto riguarda l’Anestesiologia, si prende atto della disponibilità di Vincenzo Tegazzin (Padova).

Per quanto riguarda poi la Fisiatria, si provvederà a contattare Franco Molteni (Como), mentre Pini, oltre a dare la propria personale disponibilità, si impegna a verificare la possibilità di coinvolgere consulenti per quanto riguarda il settore dell’Odontostomatologia.

Infine, viene valutato come opportuno anche il coinvolgimento di uno specialista di Medicina legale, accettando in tal senso di prendere contatti con Luciano Gozzi (Padova), già collaboratore degli uffici della Direzione Nazionale UILDM.


5. Commissione Ministeriale sulle Malattie Rare: incarico a Fortunato Mangiola


Con riferimento a una lettera del Ministero della Sanità in cui si invita la UILDM ad indicare un rappresentante da candidare alla costituzione di una Commissione Ministeriale sulle Malattie Rare, si decide di ufficializzare il nome di Fortunato Mangiola, direttore sanitario della UILDM di Roma, il quale, a seguito di precedenti contatti, ha già comunicato la propria disponibilità.


6. Progetto Chiarioni: epidemiologia dei problemi gastrointestinali

Il dottor Giuseppe Chiarioni di Valeggio sul Mincio (Verona) invia alla Commissione alcuni documenti relativi ad un progetto di indagine sull’epidemiologia dei problemi gastrointestinali in pazienti neuromuscolari, chiedendo un sostegno della UILDM all’iniziativa.

A giudizio di Vianello, che ha esaminato la documentazione, la bozza del progetto sembra impostata in maniera corretta e pare opportuno chiedere ulteriore documentazione per una valutazione più circostanziata.


Viene ricordato che un’indagine sullo stesso argomento tramite questionario era stata avviata qualche tempo fa da Alberto Lissoni, membro della precedente Commissione Medica UILDM. Prima di decidere un eventuale sostegno del progetto di Chiarioni, appare quindi opportuno verificare i risultati di questa precedente iniziativa.


7. Progetti di carattere medico promossi dalla UILDM: ipotesi di lavoro


La discussione del punto precedente dà lo spunto a Bomprezzi per confermare la disponibilità della UILDM a ricercare - avvalendosi delle proprie risorse e dei propri contatti (non ultimo Telethon) - specifiche modalità di sostegno, anche finanziario, di progetti medici che tentino di rispondere ai bisogni immediati dei pazienti neuromuscolari e che siano ritenuti scientificamente validi dalla Commissione Medico-Scientifica UILDM: si ravvisa dunque l’opportunità di istituire una sorta di bando di cui possano valersi i medici vicini alla UILDM. Il progetto di Giuseppe Chiarioni potrebbe a questo punto anche iscriversi in tale iniziativa, di cui si andranno nei prossimi mesi a studiare la fattibilità e le modalità.


In attesa della definizione di questa iniziativa, Bomprezzi invita la Commissione a presentare essa stessa dei progetti medici di particolare interesse per i pazienti neuromuscolari da proporre e promuovere presso Telethon.


Interruzione per la pausa pranzo alle 13.


La riunione riprende alle 14.


8. Progetto di legge del Consigliere Nazionale UILDM Pietro D’Aiuto


Sulla scorta di iniziative analoghe relative ad altre patologie, come la fibrosi cistica, il Consigliere Nazionale UILDM Pietro D’Aiuto (Palermo) invia alla Commissione la bozza di un progetto di legge, da lui elaborato, perché la distrofia muscolare venga riconosciuta come malattia di interesse sociale.

Ciascun componente della Commissione esaminerà con attenzione il progetto per fornire una valutazione accurata entro la prossima riunione.

Verrà richiesta altresì una valutazione tecnica anche a Carlo Giacobini, responsabile del Centro per la Documentazione Legislativa UILDM, a Luciano Gozzi, medico legale e a Fortunato Mangiola, direttore sanitario della UILDM di Roma.


9. Intervento Francesca Pasinelli di Telethon


Interviene alla riunione Francesca Pasinelli, coordinatrice scientifica di Telethon, la quale porta il suo saluto alla Commissione e illustra ai presenti gli obiettivi di Telethon e le modalità di valutazione e scelta dei progetti e delle iniziative da finanziare. A rappresentare Telethon è presente anche Anna Negri.


Si apre con gli interlocutori di Telethon un utile confronto in cui gli specialisti della Commissione Medica UILDM rilevano l’opportunità di promuovere la ricerca e le conoscenze sulle patologie neuromuscolari, non solo a livello di ricerca di base, ma anche per quanto riguarda specifici settori clinici che presentino ripercussioni a breve termine sulla vita dei pazienti: si dovrà lavorare per trovare forme di collaborazione con Telethon anche in questo senso.


10. Workshop sulla corretta stesura di un progetto Telethon


L’intervento di Pasinelli fornisce lo spunto per rilevare l’interesse che riscuoterebbe presso medici che si occupano di malattie neuromuscolari vicini alla UILDM la partecipazione a un workshop coordinato da esperti sulle corrette modalità di stesura di un progetto scientifico, in particolare in ambito clinico, da sottoporre a Telethon.


Si decide di organizzare un’iniziativa del genere in occasione delle prossime XXXVII Manifestazioni Nazionali UILDM di Lignano Sabbiadoro (sabato 13 maggio, ore 10), avvalendosi della collaborazione di Anna Negri di Telethon.


11. Attività intorno e dentro alle Sezioni UILDM


Come stabilito nella precedente riunione di Bologna del 28 gennaio, è stata inviata a tutte le Sezioni UILDM, in data 4 febbraio, una lettera per avere un quadro completo sulle attività delle stesse in campo medico (servizi, collaborazioni con specialisti e strutture ecc.).


Al momento si registrano le risposte delle Sezioni di Ancona e Martina Franca, con altre Sezioni che hanno già preannunciato l’invio della loro risposta.

12. Manifestazioni Nazionali UILDM – Lignano, 12-13 maggio: programmi medici


Si decide di strutturare nel seguente modo i momenti di informazione medica a cura della Commissione, nel corso della giornata di venerdì 12 maggio, cui non potrà essere presente Navalesi, impegnato in un convegno scientifico:


Mattino (a partire dalle ore 9.30):

relazioni di aggiornamento su:




- Cardiologia (relatore: Ventura)




- Fisiopatologia respiratoria (Vianello)




- Genetica (Gennarelli)




- Neurologia (Mongini, Siciliano)




- Neuropsichiatria infantile (Berardinelli, Pini)

- Ortopedia (Turturro)


Pomeriggio: gli specialisti UILDM rispondono alle domande di pazienti e familiari. Rispetto a questa fase, è stata inviata l’8 marzo a tutte le Sezioni UILDM una lettera per segnalazioni su eventuali aspetti da chiarire.


Si decide infine di far precedere le relazioni del mattino, a Lignano, da un intervento sulla qualità della vita e sulla sua evoluzione nel corso degli anni più recenti, ad opera di un relatore da definire (nomi possibili: Luciano Bussi - Torino, Fortunato Mangiola - Roma).


Tra le 15.30 e le 16.15 lasciano la riunione per problemi di orario rispettivamente Gennarelli, Turturro e Pini.


13. Proposta Carlo Trevisan su informazione relativa a distrofia facio-scapolo-omerale


Il professor Carlo Trevisan di Padova ha contattato personalmente il Presidente della Commissione Vianello per sottolineare la necessità (che egli rileva dalle numerose richieste di chiarimenti a lui giunte in merito) di fare maggiore informazione sugli studi terapeutici per la distrofia facio-scapolo-omerale (FSH), attualmente in corso in Italia.

Si decide di dare a Trevisan la possibilità di intervenire sul merito nel corso dell’incontro tra medici UILDM e pazienti nel pomeriggio di venerdì 12 maggio, in occasione delle Manifestazioni Nazionali di Lignano.


14. Convegno AFM a Nizza, 27-31 marzo 2000.


Tra il 27 e il 31 marzo avrà luogo a Nizza un importante convegno internazionale sulle malattie neuromuscolari, organizzato dall’AFM (Association Française contre les Myopathies): verificata la disponibilità, si incarica Mongini di parteciparvi e di relazionare sullo stesso.


15. Convegno AISLA a Pisa


L’AISLA (Associazione Italiana Sclerosi Laterale Amiotrofica) organizzerà tra qualche settimana un convegno a Pisa: si decide di farvi intervenire Siciliano o una persona di sua fiducia, per appurare anche i motivi per cui tale Associazione non abbia ancora risposto a una lettera della Commissione Medica UILDM in cui si proponeva una collaborazione della UILDM sui temi legati alla sclerosi laterale amiotrofica (SLA).

16. Nuovi “Quaderni di DM”


Come da accordi presi nella precedente riunione, Mongini presenta un prospetto di classificazione delle patologie neuromuscolari da adottare nella pubblicazione, impostata come raccolta di schede che forniscano rapide informazioni a pazienti e familiari sulla genetica, l’ereditarietà, la diagnosi, il decorso e il trattamento dei vari tipi di malattia.


Il lavoro di redazione delle schede viene ripartito tra Berardinelli, Mongini e Siciliano, curatori della pubblicazione che sarà realizzata presso la Redazione di DM.

17. Prossima riunione


Si conviene che la prossima riunione della Commissione avrà luogo a Lignano Sabbiadoro, nell’ambito delle XXXVII Manifestazioni Nazionali UILDM, sabato 13 maggio, alle ore 15.


Alle 17,20 il Presidente Vianello dichiara conclusi i lavori.









Andrea Vianello
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