Verbale riunione Commissione Medico-Scientifica UILDM

Padova, Redazione di “DM”, 27 novembre 2000

Presenti: Andrea Vianello (Presidente), Antonella Pini (Segretario), Massimo Gennarelli (Vicepresidente), Angela Berardinelli, Tiziana Mongini, Paolo Navalesi, Gabriele Siciliano.

Assenti Giustificati: Francesco Turturro, Carlo Ventura.

Sono presenti inoltre: Stefano Borgato (responsabile Ufficio Stampa UILDM/Redazione DM), Moreno Bagarello (Redazione DM) e Stefano Andreoli (collaboratore Redazione DM, al momento della presentazione del punto 9).

Il presidente Vianello apre la riunione alle ore 11.15. Prende dunque il via la discussione sui seguenti punti.
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1. Approvazione del verbale della riunione precedente (Roma, 18 settembre 2000)


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


2. Attività mediche intorno e dentro le Sezioni UILDM


Massimo Gennarelli era stato incaricato dalla Commissione di visionare la documentazione relativa a un sondaggio di prima informazione - operato dalla Redazione di DM su richiesta della Commissione stessa - sui servizi in ambito medico-sanitario offerti dalle Sezioni UILDM.

Data la complessità e l’eterogeneità delle risultanze, Gennarelli propone che copia delle risposte pervenute dalle Sezioni venga distribuita ai presenti (e spedita agli assenti), in modo da potersi confrontare tutti insieme con cognizione di causa su quest’argomento nella prossima riunione della Commissione.

La proposta viene approvata.


3. Gruppo di lavoro per l’individuazione di aree d’intervento e di criteri di valutazione relativi a progetti presentati alla Commissione


Si decide all’unanimità di affidare a ciascun membro il compito di individuare (ognuno secondo la propria specialità) possibili aree di ricerca su cui potrebbero vertere progetti scientifici avallati e sostenuti dalla UILDM e di determinare i criteri per valutare gli studi di volta in volta proposti all’Associazione dai vari ricercatori.

Si conviene che un primo resoconto di queste riflessioni dovrà essere presentato alla prossima riunione della Commissione Medico-Scientifica UILDM.


4. “I Quaderni di DM” n. 3: stato dei lavori


La Redazione di DM concorda con gli specialisti (Mongini e Siciliano), dai quali attende le bozze di alcune schede mancanti per la realizzazione del nuovo “Quaderno”, le modalità e i tempi per l’invio delle stesse.


Si interrompe la riunione alle ore 13.30 per la pausa pranzo.


La riunione riprende alle ore 14.45 (Gennarelli e Bagarello non più presenti per rispettivi impegni).


5. Caso Paretti: aggiornamento della situazione e applicazione di mozioni assembleari UILDM relative al ricovero di pazienti neuromuscolari in reparti di rianimazione e all’aggiornamento del relativo personale


Il “caso Paretti” - una vicenda di discussa gestione di un problema respiratorio di origine neuromuscolare in un reparto di rianimazione di Terni, con esiti tragici - ha fatto ritenere opportuna una riflessione sull’effettiva possibilità di applicare precedenti mozioni assembleari UILDM (Mozioni n. 1 e n. 2, approvate all’Assemblea Nazionale UILDM di Genova, nel maggio del 1999), che, evidenziando un effettivo problema di informazione medica specifica, sollecitavano interventi volti a migliorare la risposta delle strutture ospedaliere a questo tipo di problemi, attuando anche iniziative di informazione e di aggiornamento presso gli specialisti di medicina d’urgenza.


Sulla vicenda specifica di Marco Paretti è in corso un’indagine della Magistratura di Terni, della quale è quindi necessario attendere la conclusione prima di prendere una qualsiasi posizione.

Per fare chiarezza rispetto a questo tipo di delicati problemi e avviare un’utile discussione in merito, sembra invece opportuno - ai membri della Commissione - tentare di mettere in reciproco contatto specialisti neuromuscolari, rianimatori e pneumologi e coinvolgere anche le scuole di specializzazione italiane per la medicina di urgenza e la rianimazione e altre Società scientifiche.

Navalesi si assume il compito di avviare alcuni contatti preliminari in tal senso, di cui relazionerà nella prossima riunione della Commissione.

E’ auspicabile che le eventuali risultanze di questo confronto tra gli specialisti coinvolti in tali problematiche possano confluire in iniziative di informazione e magari in un documento scritto, pubblicabile in DM.


6. Raccolta di informazioni su calcolosi in pazienti neuromuscolari promossa presso le Sezioni UILDM dal Consigliere Nazionale UILDM Riccardo Rutigliano


Il Consigliere Nazionale UILDM Riccardo Rutigliano ha promosso di propria iniziativa - tramite invio di una lettera a tutte le Sezioni UILDM - una raccolta dati sulla frequenza del problema della calcolosi in pazienti neuromuscolari.

La Commissione - pur riconoscendo che il tema, sebbene riguardi un problema non particolarmente frequente, potrebbe rivestire interesse - ritiene che nelle modalità proposte l’indagine non abbia rilievo scientifico e che le eventuali risultanze così ottenute non rappresentino un dato significativo, da cui trarre conclusioni credibili dal punto di vista medico.


Riguardo l’opportunità di iniziative di tal genere e i criteri con cui queste potrebbero essere attuate, la Commissione ribadisce come unica procedura opportuna quella di essere preliminarmente interpellata in merito.

Nell’eventualità, poi, di una risposta che venga reputata non soddisfacente da chi sottopone uno specifico problema alla Commissione, appare opportuno - anziché ricercare soluzioni personali prive dei necessari crismi metodologici - risollecitare l’attenzione della Commissione stessa sulla questione, in modo da chiarire i motivi delle risposte precedenti e da trovare insieme, dove possibile, soluzioni per eventuali approfondimenti che mantengano la necessaria serietà scientifica.


7. Apparecchio In-Exsufflator: stato della questione


Da alcuni associati e Sezioni UILDM era stata nei mesi scorsi sollecitata l’attenzione della Commissione Medico-Scientifica UILDM sull’apparecchio per la broncoaspirazione denominato In-Exsufflator, di cui si auspicava la diffusione (con la garanzia del marchio CE) anche in Italia.

A seguito delle numerose richieste di approfondimenti sull’utilità dell’apparecchio, è stato pubblicato un ampio servizio in DM n. 139, con l’autorevole relazione del maggior esperto straniero dell’apparecchio, il professor John R. Bach, contattato per l’occasione da Vianello.


Vianello riferisce ora che le procedure per la concessione del suddetto marchio CE sono a buon punto e che dunque la questione sollevata si avvia a una positiva conclusione.


8. Esiti del trial statunitense Gabapentin/SMA. Stato del trial italiano “SMART”


Il trial avviato negli Stati Uniti per testare gli effetti del farmaco Gabapentin in pazienti con amiotrofia spinale (SMA) si è concluso con risultati negativi.

Riguardo al trial italiano “SMART”, che sta valutando lo stesso farmaco per la medesima patologia, Mongini - coinvolta nella sperimentazione - riferisce che è in corso il controllo a sei mesi, mentre l’elaborazione completa dei dati avverrà solo a dodici mesi.

Va ricordato comunque che la sperimentazione italiana ha reclutato un maggior numero di pazienti rispetto al trial statunitense, comprendendo anche una più estesa fascia di età (5-60 anni contro 18-60 anni).

I pazienti sono stati avvertiti dei risultati americani e sono liberi di abbandonare - se vogliono - il trial. Va ricordato, comunque, che gli stessi ricercatori americani stanno valutando di avviare un’altra sperimentazione con lo stesso tipo di farmaco nella stessa patologie, ma con una fascia d’età diversa.

Quanto comunicato in questo punto di discussione, verrà pubblicato anche - con una specifica nota - in DM n. 140.


9. Biblioteca UILDM: consigli richiesti alla Commissione Medico-Scientifica per arricchire la biblioteca stessa di materiali di possibile interesse per gli associati


Interviene alla riunione Stefano Andreoli, che si occupa della gestione della biblioteca sita presso la Redazione di DM, chiedendo consigli circa l’eventuale acquisizione di materiali, cartacei e non, per arricchire la biblioteca stessa di testi medici sulle malattie neuromuscolari che possano interessare gli associati e altri possibili utenti.


I membri della Commissione, dopo opportuna riflessione, faranno pervenire - ognuno per la propria specialità - eventuali indicazioni e consigli in merito.


10. Istituzione dell’Associazione Italiana di Miologia


Mongini riferisce della neonata Associazione Italiana di Miologia, che vuol diventare un punto di riferimento per tutti gli specialisti e professionisti in vario modo coinvolti nel campo della malattie neuromuscolari presso strutture sanitarie e di ricerca.

Della nascita dell’Associazione verrà data notizia anche in DM n. 140.


11. La UILDM e il Tribunale per i Diritti del Malato


Nella riunione della Commissione svoltasi a Roma il 18 settembre scorso - a seguito anche di un confronto con Fortunato Mangiola, rappresentante della UILDM presso il Tribunale per i Diritti del Malato - era parso opportuno intensificare i rapporti dell’Associazione con il Tribunale stesso, per evidenziare le esigenze particolari dei pazienti neuromuscolari.

Allo scopo è stata inviata una lettera a tutte le Sezioni UILDM - con le varie dislocazioni territoriali del Tribunale per i Diritti del Malato - ai fini di sollecitare un contatto a livello locale.


Si prende atto che al momento da parte delle Sezioni non si ha nessun riscontro di eventuali contatti e collaborazioni avviate.


12. Prossima riunione della Commissione Medico-Scientifica UILDM

Viene concordato tra i presenti che la prossima riunione della Commissione Medico-Scientifica UILDM si svolgerà il 29 gennaio 2001 a Torino, presso la locale Sezione UILDM.


Alle ore 18 il presidente Vianello dichiara conclusi i lavori.
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