Verbale riunione Commissione Medico-Scientifica UILDM

Torino, Sezione UILDM, 29 gennaio 2001

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

E’ presente inoltre: Stefano Borgato (responsabile Ufficio Stampa UILDM / Redazione DM).


Il presidente Vianello apre la riunione alle ore 11.30. Prende dunque il via la discussione sui seguenti punti:
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1. Approvazione verbale riunione precedente (Padova, 27 novembre 2000)


La bozza del verbale della precedente riunione della Commissione Medico-Scientifica UILDM (Padova, 27 novembre 2000), messa precedentemente a disposizione dei convenuti, viene approvata dai presenti all’unanimità.


2. Progetto del dr. Marco Bonifati (banca dati su pazienti con distrofia di Duchenne)

Vianello comunica (e la cosa viene poi confermata anche da contatti telefonici in viva voce con Francesca Pasinelli, di Telethon, e con Franco Bomprezzi, Presidente Nazionale UILDM) che Telethon ha ufficialmente destinato un finanziamento (120 milioni di lire) al progetto biennale del dr. Marco Bonifati sulla realizzazione di una banca dati sui pazienti con distrofia di Duchenne italiani.

In tale finanziamento è confluita - in particolare per la parte relativa ai dati sui problemi pneumologici - la cifra in origine destinata alla continuazione del progetto Telethon Respircare e successivamente - dopo che tale progetto si è interrotto - affidata alla gestione della Commissione Medico-Scientifica UILDM per iniziative in ambito respiratorio.


Vianello riferisce che incontrerà tra pochi giorni il dr. Bonifati per discutere e definire i vari aspetti organizzativi.


3. Progetti promossi dalla UILDM in ambito medico


L’attuale Commissione Medico-Scientifica UILDM, interpretando un’esigenza che si avverte viva tra gli associati, fin dal suo insediamento sta lavorando per individuare le modalità in cui l’Associazione potrebbe farsi promotrice di progetti medici con sensibili ricadute cliniche e sulla qualità della vita dei pazienti.

Come da piano di lavoro delineato nei precedenti incontri, i membri della Commissione confrontano le loro riflessioni relativamente alle possibili aree di ricerca all’interno delle varie specialità: si decide che per la prossima riunione ogni specialista produca un prospetto scritto dei possibili campi di studio, da far confluire in un documento generale che riassuma gli ambiti e le modalità di questa sorta di “bando medico UILDM”, aperto a ricercatori con interessi in ambito neuromuscolare.

Tale bozza di bando dovrà essere presentata in prima battuta a Telethon, per sondarne l’eventuale interesse a finanziare una serie di progetti selezionati e garantiti (per effettivo interesse presso i pazienti e qualità scientifica) da una realtà autorevole come la UILDM, per tramite degli specialisti della propria Commissione.


Si incarica Gennarelli del coordinamento dei lavori, della raccolta dei materiali e della stesura definitiva del documento.


Si decide di organizzare in tempi rapidi un incontro tra vertici UILDM, la Commissione Medico-Scientifica UILDM e alcuni responsabili di Telethon, per verificare le possibilità di collaborazione in tal senso.


In caso di risposta negativa da parte di Telethon, il passo successivo dovrebbe essere quello di ricercare presso altri enti le risorse economiche per il finanziamento dei progetti promossi dalla UILDM.


4. Iniziative di informazione sulla corretta gestione dei pazienti neuromuscolari in situazioni di medicina d’urgenza


Navalesi riferisce sui contatti da lui avviati presso scuole di specializzazione e società scientifiche del settore, per valutare la possibilità di organizzare iniziative di informazione sulla corretta gestione del paziente neuromuscolare in situazioni di medicina di urgenza, con particolare riferimento alla gestione respiratoria. Il problema - già posto in precedenti mozioni assembleari - ha mostrato negli ultimi tempi tutta la sua urgenza a seguito di episodi drammatici che hanno coinvolto pazienti neuromuscolari in reparti di rianimazione italiani.


Navalesi ha contattato membri della Società di medicina di urgenza, della Società degli anestesisti e rianimatori e dell’AIPO (Associazione Italiana Pneumologi Ospedalieri), rilevando interesse per il problema e disponibilità a collaborare a iniziative di acculturazione specifica sulle problematiche neuromuscolari.

Un’idea emersa è quella di organizzare specifici seminari in cui si aggiornino gli specialisti rianimatori, di medicina d’urgenza ecc., relativamente alle differenti problematiche cliniche poste dalle diverse patologie neuromuscolari, alle effettive speranze di vita di questi pazienti e alle possibilità di intervento sulle complicanze gravi alla luce delle conoscenze attuali sul decorso di queste malattie.

Un’ipotesi è quella di appuntamenti specifici - sorta di “seminari satellite” - all’interno dei Congressi Nazionali delle relative Società o di altri meeting patrocinati dalle stesse.

Si tratta di un’iniziativa di informazione-formazione che per avere reale efficacia non dovrebbe avere carattere estemporaneo, ma essere ripetuta negli anni, avere carattere gratuito per i partecipanti e divenire un momento di riferimento per chi si occupa di medicina di urgenza.


Per quanto riguarda i tempi, è realistico pensare che il tutto possa partire non prima del 2002 e prevedere tre appuntamenti seminariali in un anno (uno per ognuna delle tre Società coinvolte).

Sono ora da definire meglio gli aspetti organizzativi (relatori, logistica, segreteria ecc.), non ultimo quello del finanziamento, per il quale andrà confermata la volontà della UILDM di coprire le necessarie spese o di reperire eventuali sponsor.

Navalesi continuerà i colloqui iniziati per verificare ulteriormente la realizzabilità dell’iniziativa e redigerà un documento scritto, da sottoporre ai vertici UILDM, che illustri il “progetto” e contenga anche ipotesi sui termini dell’impegno economico dell’Associazione.


5. XXXVIII Manifestazioni Nazionali UILDM (Lignano Sabbiadoro, 10-12 maggio 2001): iniziative della Commissione Medico-Scientifica 


In riferimento alla necessità di definire un programma degli interventi della Commissione Medico-Scientifica all’interno delle XXXVIII Manifestazioni Nazionali UILDM in programma a maggio (10-12 maggio, Lignano Sabbiadoro), come prima idea, sembra opportuno riservare uno specifico momento alla presentazione e documentazione delle attività svolte dalla Commissione e dei risultati concreti raggiunti: ad esempio il lavoro sui progetti clinici da promuovere (cfr. punto 3 del presente verbale), l’informazione sull’apparecchio respiratorio In-Exsufflator, le iniziative per sensibilizzare gli specialisti di medicina d’urgenza, il progetto per la valutazione medica degli atleti dell’hockey in carrozzina, le risposte mediche date agli utenti ecc.


Andrà valutata l’opportunità di presentare i tradizionali interventi che illustrino lo stato della ricerca nei diversi settori specialistici, utili solo nel caso siano emerse rilevanti novità rispetto a quanto comunicato nelle precedenti Manifestazioni Nazionali, mentre pare opportuno confermare la sessione riservata alle domande dei pazienti e dei familiari.


Potrebbe anche essere opportuno riservare uno spazio specifico alle precisazioni su alcune notizie riguardanti la ricerca, presentate come “eclatanti” dai mezzi di informazione nel corso dell’anno, sfrondandole - di fronte a pazienti e familiari - da quegli elementi enfatici e non realistici che un certo modo sensazionalistico di fare informazione vi ha introdotto.


7. Adesione a Federazione per le Malattie Rare “Uniamo”


La Commissione dà parere favorevole alla partecipazione della UILDM alla neonata Federazione per le Malattie Rare “Uniamo”, che propone alla nostra Associazione di aderire.


In chiusura si decide che la prossima riunione della Commissione si terrà lunedì 12 marzo, chiedendo ospitalità alla UILDM di Milano e invitando anche il Comitato Regionale Lombardo UILDM. A tal proposito si dà incarico alla Redazione di DM di avviare i necessari contatti per organizzare l’incontro.
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