Verbale riunione Commissione Medico-Scientifica UILDM

Milano, Sezione UILDM, Via Lampedusa, 11/a

12 marzo 2001

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

Sono presenti inoltre: Franco Bomprezzi (Presidente Nazionale UILDM), Alberto Fontana (Presidente UILDM Milano), Riccardo Rutigliano (Consigliere Nazionale UILDM), Paola Boria (Presidente Comitato Regionale Lombardo UILDM) e Stefano Borgato (Redazione DM).


Il presidente Vianello apre la riunione alle ore 15.

Fontana saluta i convenuti e si sofferma sia sull’importanza di tenere incontri della Commissione Medico-Scientifica UILDM presso le Sezioni, sia sulla disponibilità delle Sezioni stesse a collaborare con la Commissione.

Bomprezzi riassume, in termini generali, quanto emerso dall’incontro della mattinata tra la Commissione e il Comitato Telethon. Ribadisce inoltre l’importanza del confronto diretto tra la Commissione e le Sezioni, così come fa Boria.

Vianello ringrazia per l’ospitalità e per l’importante opportunità di chiarimento anche su questioni talora controverse. Precisa le linee dell’attività della Commissione: dare maggior peso alle aspettative dell’utenza, filtrando richieste e necessità, attraverso una competenza medica che eviti la perdita di ascolto di queste stesse necessità. Una sorta quindi di “ascolto critico” che eviti ogni dispendio di risorse e di energie.

Si passa poi ad alcuni momenti di chiarimento, sollecitati in particolare da Fontana, Boria e Rutigliano su:

1. Apparecchio respiratorio “In-Exsufflator”.

2. Problema della calcolosi nei pazienti neuromuscolari.

Sull’apparecchio respiratorio “In-Exsufflator” intervengono Fontana, Navalesi, Boria, Vianello, Bomprezzi, Siciliano, Mongini e Gennarelli. Dopo una serie di precisazioni da una parte e dall’altra, si conviene tutti sulla positività di questo apparecchio, che non è un ausilio, ma un presidio terapeutico e come tale va prescritto sempre da un sanitario. L’approvazione del marchio CE sulle norme di sicurezza, arrivata in questi giorni grazie all’iniziativa del Ministero della Sanità svedese, consentirà di poterne usufruire con sempre maggiore facilità.

In ambito di calcolosi Rutigliano spiega poi la sua personale iniziativa relativa ad un’indagine presso i soci UILDM (pazienti neuromuscolari), nel tentativo di evidenziare la reale entità del problema della calcolosi.

Vianello nota che le indagini condotte in modo “non ortodosso” non possono portare a risultati scientifici e che troppi questionari che “bombardano” le persone e le Sezioni UILDM rischiano di demotivare questi ultimi.

Mongini risponde sulla sostanza del problema, Borgato ritiene che anche tale problema dovrà confluire nel gruppo di progetti clinici da portare avanti nell’ambito del cosiddetto “progettone”.

In conclusione Fontana torna a ribadire la piena disponibilità della propria e anche di altre Sezioni a porsi come punto di riferimento per la Commissione Medico-Scientifica, grazie alle varie professionalità presenti in queste stesse Sezioni.

Bomprezzi chiede a tal proposito delle “Open Sessions” con la Commissione che vadano anche al di là dell’Assemblea.

Boria dichiara dal canto suo che non si deve proprio perdere la possibilità di usufruire del “patrimonio” che la Commissione Medica del Comitato Regionale Lombardo mette a disposizione.

Successivamente la Commissione fissa il programma della parte medica alle Manifestazioni Nazionali UILDM, previste nel mese di maggio a Lignano Sabbiadoro.

Si discute poi di una lettera spedita dalla UILDM di Brescia, riguardante la fisiatria, sui cui contenuti si rimanda la discussione alla prossima riunione.

Vianello nota in ogni caso che i presupposti di essa sono chiari e totalmente condivisi dalla Commissione. Chiede anche alle Sezioni di non inviare possibilmente per conoscenza a Telethon questo tipo di lettere.

Anche sulle iniziative riguardanti l’accoglienza dei reparti di medicina d’urgenza nei confronti dei pazienti neuromuscolari, sul progetto di legge riguardante i pazienti neuromuscolari, ripresentato dal Consigliere Nazionale UILDM D’Aiuto e su una lettera del consulente per la fisiatria della Commissione Molteni, si rinvia la discussione alla prossima riunione.

Alle ore 18.30 Vianello dichiara conclusa la riunione, ringraziando ancora per l’ospitalità la UILDM di Milano.
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