Verbale riunione Commissione Medico-Scientifica UILDM
Sezione UILDM di Roma, Via Prospero Santacroce n. 5, 18 settembre 2000
Presenti: Andrea Vianello (Presidente), Antonella Pini (Segretario), Massimo Gennarelli (Vicepresidente), Angela Berardinelli, Tiziana Mongini, Francesco Turturro, Carlo Ventura.

Assenti Giustificati: Paolo Navalesi, Gabriele Siciliano.

Sono presenti inoltre: Fortunato Mangiola (Direttore Sanitario UILDM Roma), Stefano Borgato (Responsabile Ufficio Stampa UILDM/Redazione DM) e, nel pomeriggio, Enzo Ricci e Antonio Dellorusso (medici, collaboratori della UILDM di Roma).


Il presidente Vianello apre la riunione alle ore 11.45. Prende dunque il via la discussione sui seguenti punti.

Sommario:


1. Approvazione verbale riunione di Lignano Sabbiadoro, 13 maggio 2000

2. Resoconto Presidente della Commissione Dr. Andrea Vianello, rispetto a sua partecipazione a Direzione Nazionale UILDM dell’8 luglio 2000


3. Apparecchio respiratorio “In-Exsufflator”: sviluppi e carteggio tra Commissione, Comitato Regionale Lombardo UILDM e successive comunicazioni provenienti da UILDM Udine, UILDM Bergamo e ancora Comitato Regionale Lombardo


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


5. Sviluppi progetto di collaborazione tra Centri neuromuscolari italiani per l’organizzazione di trial clinici sulla distrofia muscolare, presentato da Dr. Marco Bonifati a Lignano Sabbiadoro

6. Partecipazione di membri della Commissione al Consiglio Scientifico del Comitato Regionale Lombardo UILDM

7. Attività mediche intorno e dentro alle Sezioni UILDM: aggiornamento risposte pervenute


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

9. Monitoraggio risposte date agli utenti da parte della Redazione di DM

10. Elezione di Dr. Fortunato Mangiola a membro della Commissione di Studio per le Malattie Rare, presso il Dipartimento Prevenzione del Ministero della Sanità e ruolo della UILDM all’interno del Tribunale per i Diritti del Malato

11. Sviluppi progetto su cellule miocardiche, condotto da Prof. Carlo Ventura e Dr.ssa Margherita Maioli, del Dipartimento di Scienze Biomediche dell’Università di Sassari, annunciato con “Ultim’ora” in DM 139

12. Presentazione da parte di Dr. Antonio Dellorusso (Centro Malattie Neuromuscolari UILDM di Roma - Istituto di Elettrofisiologia dell’Università Cattolica di Roma) di protocollo preliminare relativo allo studio delle complicanze cardiache nella Distrofia Miotonica di Steinert


13. Prossima riunione Commissione


1. Approvazione verbale riunione di Lignano Sabbiadoro, 12 maggio 2000
Il verbale viene integralmente approvato, nella bozza di testo proposta.


2. Resoconto Presidente della Commissione Dr. Andrea Vianello, rispetto a sua partecipazione a Direzione Nazionale UILDM dell’8 luglio 2000


Il Presidente della Commissione Vianello riferisce rispetto ai punti principali emersi nel corso della sua partecipazione alla riunione di Direzione Nazionale UILDM di Milano dell’8 luglio u.s.

Dopo aver parlato dell’apprezzamento espresso dalla Direzione Nazionale nei confronti del lavoro svolto dalla Commissione, per tramite delle parole di Franco Bomprezzi (Presidente Nazionale UILDM), Vianello segnala come non esista un budget di finanziamento predefinito per i progetti presentati alla Commissione stessa.

Tenendo perciò conto di questo, oltre che della precisa richiesta emersa da parte della Direzione Nazionale di fare un elenco di priorità per i finanziamenti ai vari progetti presentati, la Commissione conviene all’unanimità di voler lavorare a fondo per individuare precise aree di intervento e criteri di valutazione uniformi e obiettivi.

Il Presidente Vianello si riserva di proporre in tempi brevi i nomi per i componenti di un gruppo di lavoro che realizzi quanto detto.
3. Apparecchio respiratorio “In-Exsufflator”: sviluppi e carteggio tra Commissione, Comitato Regionale Lombardo UILDM e successive comunicazioni provenienti da UILDM Udine, UILDM Bergamo e ancora Comitato Regionale Lombardo 

Per quanto riguarda l’apparecchio respiratorio “In-Exsufflator” (vedi discussioni in riunioni precedenti della Commissione), dopo avere esaminato le nuove comunicazioni provenienti dal Comitato Regionale Lombardo UILDM, oltre che dalla UILDM di Udine e da quella di Bergamo, la Commissione conclude che:

- Da un punto di vista formale, la regolarizzazione dell’utilizzo di tale apparecchio è legata all’approvazione del marchio CE.

- Risulta ufficiosamente che quest’ultima procedura sia in via di definizione.

- Da un punto di vista informativo, la Commissione ritiene che l’intervento del Prof. Bach (USA), pubblicato in DM 139, abbia risposto al meglio alle domande di molti utenti sulle caratteristiche dell’apparecchio.

- Vi è totale disponibilità a fornire la miglior consulenza possibile a coloro che già utilizzino l’“In-Exsufflator”, indicando, se necessario, specialisti che si possano assumere la responsabilità clinica dell’uso dell’apparecchio.


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

In riferimento al progetto presentato dalla Fondazione Don Gnocchi di Milano, in collaborazione con la Wheelchair Hockey League (titolo: Analisi delle potenzialità fisiche e costituzione di una Commissione Medica per la valutazione funzionale), la Commissione ne approva nelle linee generali i contenuti (affidando alla valutazione della Direzione Nazionale la decisione su come finanziare l’iniziativa, per la cifra richiesta di lire 15.000.000), subordinando per altro l’approvazione definitiva al parere di un referente specialista del settore.


5. Sviluppi progetto di collaborazione tra Centri neuromuscolari italiani per l’organizzazione di trial clinici sulla distrofia muscolare, presentato da Dr. Marco Bonifati a Lignano Sabbiadoro

Una valutazione sullo stato di avanzamento del progetto di collaborazione tra Centri neuromuscolari italiani per l’organizzazione di trial clinici sulla distrofia muscolare, presentato dal Dr. Marco Bonifati a Lignano Sabbiadoro, va riaggiornata alla prossima riunione della Commissione (prevista nel mese di novembre), dopo il Consiglio di Amministrazione Telethon, che lo ha preso in esame.

6. Partecipazione di membri della Commissione al Consiglio Scientifico del Comitato Regionale Lombardo UILDM

In riferimento ad un’eventuale incompatibilità rispetto alla partecipazione di uno o più membri della Commissione Medica Nazionale ai Consigli Regionali Scientifici dei Comitati Regionali UILDM, la Commissione stessa dichiara che, in linea con le varie carte statutarie dell’Associazione, nazionali e locali, nulla vieta la partecipazione ad altri organismi come quello indicato.

7. Attività mediche intorno e dentro alle Sezioni UILDM: aggiornamento risposte pervenute

L’iniziativa avviata dalla Commissione sin dal mese di gennaio scorso, per ottenere un quadro completo delle varie attività mediche e collaborazioni in atto a fianco delle Sezioni e dei Comitati Regionali UILDM, ha portato finora a disporre di 35 risposte (circa la metà di quelle che erano state richieste, con due lettere successive).

La Commissione chiede che il lavoro, curato dalla Redazione di DM, venga portato a termine entro il 30 ottobre prossimo, in modo da avere una serie completa di indicazioni, utile anche a individuare quelle aree di intervento e quei criteri di valutazione, di cui al punto 1 del presente verbale.


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

La Commissione prende atto con soddisfazione dell’avanzato stato dei lavori di un nuovo numero medico-scientifico dei “Quaderni di DM” (curato dalla Redazione di DM, su elaborazioni fornite da Angela Berardinelli, Tiziana Mongini e Gabriele Siciliano), con numerose schede monografiche dedicate alle varie patologie neuromuscolari e un ampio glossario in appendice.

9. Monitoraggio risposte date agli utenti da parte della Redazione di DM

La Commissione prende atto con soddisfazione dell’iniziativa avviata presso la Redazione di DM, relativa alla costituzione di un archivio dati per monitorare e classificare le domande provenienti dagli utenti (e le risposte), quantificabili in numerose centinaia all’anno.

10. Elezione di Dr. Fortunato Mangiola a membro della Commissione di Studio per le Malattie Rare, presso il Dipartimento Prevenzione del Ministero della Sanità e ruolo della UILDM all’interno del Tribunale per i Diritti del Malato

Il Dr. Fortunato Mangiola, Direttore Sanitario della UILDM di Roma, recentemente eletto membro della Commissione di Studio per le Malattie Rare, presso il Dipartimento Prevenzione del Ministero della Sanità, ha riferito ampiamente su quest’ultima, dichiarando che comunicherà presto le proposte ufficiali emerse dall’organismo, chiedendo anche alla Commissione UILDM di esprimere una propria posizione.

Ha riferito anche della sua presenza nel Tribunale dei Diritti del Malato (Mangiola è il rappresentante ufficialmente delegato dalla nostra Associazione in tale consesso), evidenziando la necessità da parte della UILDM di caratterizzare le esigenze dei propri associati (pazienti e familiari) all’interno del Tribunale (che si muove invece su problematiche e istanze più generali) - anche con specifici documenti - oltre che di avviare collaborazioni più strette, a livello territoriale (Sezioni e Comitati Regionali), con le varie delegazioni del Tribunale stesso.

11. Sviluppi progetto su cellule miocardiche, condotto da Prof. Carlo Ventura e Dr.ssa Margherita Maioli, del Dipartimento di Scienze Biomediche dell’Università di Sassari, annunciato con “Ultim’ora” in DM 139

Il Professor Carlo Ventura, membro della Commissione, ha presentato il recente, importante progetto sulle cellule miocardiche, da lui condotto e annunciato con un’“Ultim’ora” in DM 139. Tale progetto è al momento attuale in una fase di ricerca pura, ma potrà portare ad importanti sviluppi per i pazienti neuromuscolari. La Commissione ritiene di poter patrocinare la presentazione a Telethon di tale progetto.

12. Presentazione da parte di Dr. Antonio Dellorusso (Centro Malattie Neuromuscolari UILDM di Roma - Istituto di Elettrofisiologia dell’Università Cattolica di Roma) di protocollo preliminare relativo allo studio delle complicanze cardiache nella Distrofia Miotonica di Steinert

Il Dottor Antonio Dellorusso, del Centro Malattie Neuromuscolari della UILDM di Roma, presenta un protocollo preliminare relativo ad uno studio condotto dal Centro stesso, in collaborazione con l’Università Cattolica di Roma, sulle complicanze cardiache nella distrofia miotonica di Steinert. La Commissione si dichiara interessata e conclude che di fronte al protocollo definitivo (che verrà presentato entro breve), coopererà nella ricerca di altri Centri italiani interessati a collaborare.


13. Prossima riunione


Si conviene che la prossima riunione della Commissione abbia luogo a Padova, presso gli uffici della Direzione Nazionale UILDM, presumibilmente lunedì 27 novembre, alle ore 11.


Alle 17,30 il Presidente Vianello dichiara conclusi i lavori.
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