Verbale riunione Commissione Medico-Scientifica UILDM

Lignano Sabbiadoro, Villaggio Adriatico, 13 maggio 2000
Presenti: Andrea Vianello (Presidente), Antonella Pini (Segretario), Angela Berardinelli, Massimo Gennarelli, Tiziana Mongini, Gabriele Siciliano, Francesco Turturro, Carlo Ventura.

Assente Giustificato: Paolo Navalesi.

Sono presenti inoltre (durante la discussione sul punto cui è stata richiesta loro una valutazione tecnica): Carlo Giacobini (Centro per la Documentazione Legislativa UILDM), Luciano Gozzi (Consulente UILDM per la Medicina Legale).

Il presidente Vianello apre la riunione alle ore 15. Prende dunque il via la discussione sui seguenti punti.
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6. Risposta del professor Lissoni sullo stato delle proprie ricerche sui problemi digestivi tramite questionari e progetto Chiarioni su epidemiologia dei problemi gastrointestinali

7. Progetto della Fondazione Don Gnocchi di Milano in collaborazione con la Wheelchair-Hockey League

8. Convegno AFM a Nizza (27-31 marzo 2000): risultanze da delegata della Commissione Medica UILDM Tiziana Mongini


9. Nuovi “Quaderni di DM”: stato dei lavori


10. Bozza di progetto di legge del Consigliere Nazionale UILDM Pietro D’Aiuto


1. Collaborazione con AISLA (Associazione Italiana Sclerosi Laterale Amiotrofica)


E’ presente alla riunione - su invito della Commissione Medica UILDM - la dr.ssa Letizia Mazzini, neurologo referente medico dell’AISLA (Associazione Italiana Sclerosi Laterale Amiotrofica), per valutare forme di collaborazione tra le due Associazioni, considerando che, data l’analogia delle problematiche clinico-assistenziali, molti pazienti affetti da SLA si rivolgono alla UILDM per informazioni o altre richieste.


Mazzini si presenta e illustra le attività dell’AISLA, Associazione che tenta - non senza difficoltà organizzative - di seguire tali pazienti, valendosi di consulenti medici e anche di alcune Sezioni distaccate sul territorio, oltre al Centro di riferimento nazionale con sede a Veruno (Novara). I convenuti considerano auspicabile una più stretta collaborazione tra UILDM e AISLA e in questa prima fase pare opportuno individuare uno o più referenti medici (ad esempio la stessa Mazzini) all’interno dell’AISLA con cui la Commissione Medica UILDM possa instaurare un canale di comunicazione, allo scopo di avviare iniziative comuni e proficue sinergie.


Presi questi accordi preliminari con la Commissione, a nome dell’AISLA, la dr.ssa Mazzini saluta e si congeda.

2. Approvazione verbale riunione precedente (Milano, 13 marzo 2000)


La bozza del verbale della precedente riunione della Commissione Medica UILDM, messa precedentemente a disposizione dei convenuti, viene approvata dai presenti.


3. Apparecchio respiratorio In-Exsufflator


Con riferimento alla bozza - presentata nella scorsa riunione di Milano (13 marzo 2000) - di un progetto clinico del Comitato Regionale Lombardo UILDM per la verifica dell’efficacia dell’apparecchio respiratorio In-Exsufflator e a seguito anche di colloqui verbali successivamente intercorsi tra la presidente del Comitato Lombardo Paola Boria e quello della Commissione Medica UILDM Vianello, si conviene che la Commissione collabori alla revisione del protocollo (rivelatosi deficitario in alcune parti, in termini di completezza e razionalità) coinvolgendo anche due esperti esterni (di cui uno potrebbe essere il professor Bach di Newark - New Jersey).


4. Gestione finanziamento Telethon per studio sul trattamento ventilatorio


Concluso anzitempo il progetto denominato “Respircare”, Telethon ha lasciato a disposizione della UILDM un finanziamento di L. 50.000.000 per continuare ricerche sul trattamento ventilatorio.


Si decide di far confluire il finanziamento nel progetto presentato in mattinata alle Manifestazioni Nazionali UILDM (nel corso del workshop su Progetti clinici in ambito neuromuscolare) dal dottor Marco Bonifati di Mestre per la realizzazione di una banca dati sui pazienti neuromuscolari italiani (a cominciare dai pazienti Duchenne). I fondi Telethon dovranno coprire in particolare la parte relativa al trattamento ventilatorio.


5. Attività medico-sanitarie delle Sezioni UILDM

Con riferimento alla richiesta fatta a suo tempo alle Sezioni UILDM di illustrare alla Commissione Medica le attività da esse organizzate in campo medico-sanitario e le collaborazioni avviate con specialisti e strutture sul territorio di competenza, si prende atto di un’iniziativa del Comitato Regionale Lombardo UILDM, il quale ha fatto sapere che, anziché lasciar rispondere individualmente a ciascuna delle dieci Sezioni UILDM della regione, sta cercando di coordinarsi con le stesse in modo da fornire quanto prima un’unica risposta complessiva, ove si illustri compiutamente anche la situazione di ciascuna Sezione.


6. Risposta del professor Lissoni sullo stato delle proprie ricerche sui problemi digestivi tramite questionari e progetto Chiarioni su epidemiologia dei problemi gastrointestinali

Nella precedente riunione di Milano (13 marzo 2000) si era convenuto che prima di decidere in merito all’eventuale sostegno del progetto del dottor Giuseppe Chiarioni di Valeggio sul Mincio (Verona) sui problemi digestivi dei pazienti neuromuscolari (progetto che appariva correttamente impostato e su cui si era richiesta ulteriore documentazione), era opportuno appurare l’esito delle ricerche avviate sullo stesso tema qualche tempo fa dal professor Alberto Lissoni, componente della precedente Commissione Medica UILDM, tramite appositi questionari. Interpellato ufficialmente in merito, Lissoni ha risposto che il numero dei questionari compilati restituiti è stato molto esiguo (9) e che ciò forse rivela uno scarso interesse rispetto al tema.


Nel frattempo, però, Chiarioni ha informato la Commissione di aver sottoposto il proprio progetto anche all’attenzione di Telethon. Si prende atto di questa scelta.


7. Progetto della Fondazione Don Gnocchi di Milano in collaborazione con la Wheelchair-Hockey League


E’ stato sottoposto all’attenzione della Commissione un progetto stilato dalla Fondazione Don Gnocchi di Milano, in collaborazione con la Wheelchair-Hockey League (Lega Italiana di Hockey in Carrozzina), per l’analisi delle potenzialità fisiche e costituzione di una commissione medica per la valutazione funzionale. Ciò al fine di garantire anche ai praticanti di questo sport opportune e specifiche valutazioni mediche, oltre che condizioni di pari opportunità nelle gare, grazie a classificazioni funzionali.


Dato che il progetto è stato consegnato “a mano” agli uffici della UILDM, senza una lettera ufficiale in cui si chiarisca il tipo di valutazione richiesta alla Commissione Medica UILDM e con quali scopi, si decide di richiedere a chi ha stilato il documento una comunicazione formale in tal senso.

8. Convegno AFM a Nizza(27-31 marzo 2000): risultanze da delegata della UILDM Tiziana Mongini


Mongini riferisce brevemente ai presenti su quanto emerso in un recente convegno di Nizza organizzato dall’AFM (Association Française contre les Myopathies – 27-31 marzo 2000), cui era presente su richiesta della UILDM.
Tra le principali novità scientifiche: progressi nelle conoscenze sulle sarcoglicanopatie (di cui si sta anche studiando la possibilità di terapia genica); ulteriori ricerche sull’impiego della gentamicina nella distrofia di Duchenne; nuovi dati sulle cardiomiopatie mitocondriali e sulle sindromi atassiche (in cui si sta sperimentando in un trial il trattamento con idebenone, con risultati interessanti); nuovi studi in corso sull’impiego precoce degli steroidi; la sperimentazione di nuove metodiche di terapia genica; i tentativi di far iper-esprimere l’utrofina in modo utile per sopperire al deficit di distrofina.


9. Nuovi “Quaderni di DM”: stato dei lavori


Berardinelli, Mongini e Siciliano hanno proceduto nell’elaborazione delle schede sulle varie patologie e riferiscono di quanto hanno fatto e di quanto rimane da fare. Si ritiene comunque opportuno definire con la Redazione di DM una scadenza precisa per questo lavoro.


Pini offre la sua collaborazione per la realizzazione delle schede.

Si discute sull’opportunità di dare indicazioni - sul “Quaderno” in questione o sulla stessa rivista “ DM” - relativamente ai Centri che si occupano di malattie neuromuscolari, e in tal senso sarà importante valutare anche quando indicato dalle Sezioni, dalle quali, come detto al punto 5, si attende in tempi brevi una relazione sulle realtà mediche con cui hanno contatti. Si ritiene opportuno inoltrare un sollecito alle Sezioni che non abbiano ancora inviato la propria risposta, per l’invio delle suddette relazioni.


10. Bozza di progetto di legge del Consigliere Nazionale UILDM Pietro D’Aiuto


Luciano Gozzi (consulente UILDM per la Medicina Legale) e Carlo Giacobini (Centro per la Documentazione Legislativa UILDM) sono chiamati - come da incarico loro assegnato - a fornire una valutazione tecnica della bozza del progetto di legge stilato dal Consigliere Nazionale UILDM Pietro D’Aiuto per il riconoscimento della distrofia muscolare come malattia di interesse sociale e la conseguente attivazione di Centri di riferimento unici regionali.


Gozzi e Giacobini comprendono e condividono appieno lo spirito e le intenzioni che hanno animato l’elaborazione del testo. Tuttavia iniziative legislative simili, centrate su singoli tipi di patologia, potrebbero essere di scarsa utilità e in alcuni casi addirittura dannose. In particolare l’ipotesi dei Centri di riferimento unici - così come espressa nel progetto - appare anacronistica e velleitaria. Diverso sarebbe il giudizio se tali Centri avessero competenze di coordinamento e promozione e non già una struttura fissa e organica. Vanno al contrario valutate e potenziate operazioni che riguardino più in generale le garanzie di assistenza dovute ai disabili gravi, anche intervenendo su leggi già esistenti o in via di elaborazione (ad esempio quella sulle malattie rare, la riforma dell’assistenza ecc.).

Dopo ampia discussione, la Commissione concorda sulle posizioni espresse da Gozzi e Giacobini e si ripropone di comunicare decisione motivata e suggerimenti alla Direzione Nazionale UILDM.

Alle ore 18 il Presidente Vianello dichiara conclusi i lavori.
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