Verbale riunione Commissione Medico-Scientifica UILDM

San Giuliano Terme (Pisa), Hotel Gran Duca

29 giugno 2001

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

Sono presenti inoltre: Enrico Lombardi (Presidente nazionale UILDM) e Stefano Borgato (Redazione DM), 


Il presidente Vianello apre la riunione alle ore 12.20. Prende dunque il via la discussione sui seguenti punti.
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1. Approvazione verbale riunione precedente (Milano, 13 marzo 2001)


Non essendo ancora ultimata la bozza del verbale della precedente riunione, se ne rinvia l’approvazione alla prossima riunione, contestualmente all’approvazione del verbale dell’incontro odierno.


2. Elezione Nuova Direzione Nazionale UILDM: saluti e comunicazioni del nuovo Presidente Enrico Lombardi


E’ presente alla riunione il neoletto Presidente Nazionale UILDM Enrico Lombardi, che annuncia il rinnovo della Direzione Nazionale UILDM, esprime soddisfazione per l’operato della Commissione Medico-Scientifica, ricorda che è prossima la scadenza del mandato ad essa conferito e richiama l’attenzione sulla necessità di procedere a un rinnovo o di valutare le possibilità per una proroga dell’incarico.

Borgato ricorda rapidamente ai presenti le procedure tecniche e le consuetudini relative a tali operazioni.


3. Scadenza mandato dell’attuale Commissione Medico-Scientifica UILDM


Il Presidente della Commissione Vianello sottolinea come negli ultimi tempi - tra Direzione Nazionale UILDM e Commissione Medico-Scientifica dell’Associazione - si sia verificata una marcata convergenza di obiettivi su temi come quello della qualità della vita promossa da una efficace ricerca clinica e come - grazie anche al prezioso apporto del precedente Presidente Nazionale Franco Bomprezzi - abbia potuto realizzarsi una proficua sinergia, concretizzatasi in notevoli iniziative, non ultima un programma di ricerca clinica di ampio respiro gestito dalla UILDM e finanziato con i fondi raccolti dalle Sezioni UILDM durante la maratona di Telethon.

Come per altro espresso da una specifica mozione presentata alle Manifestazioni Nazionali UILDM di Lignano Sabbiadoro, nel mese di maggio scorso, l’opera di mediazione di Bomprezzi con una realtà come quella di Telethon è sembrata fondamentale e Vianello si augura che essa possa continuare, in collaborazione, naturalmente, con le altre figure dell’Associazione che hanno incarichi in questo senso.


Riguardo alla prossima scadenza del mandato della Commissione Medico-Scientifica, secondo Vianello e gli altri membri presenti è opportuno proporre alla Direzione Nazionale UILDM una proroga di un anno dell’incarico, al fine di definire al meglio, anche dal punto di vista organizzativo, le importanti iniziative avviate dal presente gruppo di specialisti, in modo che esse possano poi portare alla realizzazione più efficace possibile degli obiettivi fissati.

Il Vicepresidente della Commissione Gennarelli si farà portavoce di ciò nella riunione della Direzione Nazionale UILDM dell’indomani per verificare con i Consiglieri Nazionali dell’Associazione le effettive possibilità di una proroga.


Riguardo poi al futuro rinnovo e alle modalità di “reclutamento” dei componenti della Commissione, appare opportuno ai presenti che vengano meglio precisate in avvenire le principali discipline di riferimento per la medicina neuromuscolare che devono essere rappresentate in Commissione, calibrando di conseguenza il numero di specialisti per ognuna e assicurando la presenza di specialità importanti come la fisiatria (ora assente nel novero dei membri).

Per altre discipline che possano dare un utile apporto alla gestione complessiva del paziente ci si potrà continuare ad avvalere di consulenti “esterni”, di cui andranno ben definiti numero e competenze specifiche.


Alle ore 13.40 si sospendono i lavori per la pausa pranzo.


La riunione riprende alle ore 15.20. Si congeda Enrico Lombardi, a causa di altri impegni.


4. Progetto dr. Marco Bonifati (database nazionale pazienti Duchenne)


Tra le iniziative della Commissione Medico-Scientifica UILDM, vi è anche quella del sostegno culturale e anche economico (tramite l’assegnazione, per la parte sui problemi respiratori, dei fondi originariamente destinati all’interrotto progetto “Respircare” e poi da Telethon affidati alla gestione della UILDM) al progetto di un database nazionale ideato da Marco Bonifati dell’Università di Padova, cui contribuirà finanziariamente Telethon.

Tale database conterrà i dati dei pazienti italiani con distrofia di Duchenne, relativi a caratteristiche genetiche e storia clinica.


Vianello aggiorna sullo stato dei lavori e sui preventivi richiesti per la realizzazione e la gestione del database e per la altre attività collaterali (workshop, spostamenti ecc.), facendo anche il punto sulle questioni che ancora attendono una definizione, tra cui ad esempio il reclutamento di personale ad hoc per il trattamento dei dati e il coordinamento dell’attività. Non si esclude poi la ricerca di ulteriori finanziamenti.


Vianello contatterà Francesca Pasinelli, Responsabile Scientifica del Comitato Telethon Fondazione ONLUS, per comunicarle quanto sopra e per cercare di organizzare entro breve tempo (presumibilmente nel settembre prossimo) una riunione cui partecipino le rappresentanze dei vari Centri italiani aderenti all’iniziativa e in cui si proceda a risolvere i problemi organizzativi ancora sospesi.


5. Il “Progettone” per la ricerca clinica sulle malattie neuromuscolari: questioni organizzative


Riguardo all’effettiva attuazione del programma di ricerca clinica steso dalla UILDM, dopo la lettera di approvazione del presidente del Comitato Telethon Susanna Agnelli, che conferma la volontà di Telethon di destinare al progetto i fondi raccolti dalle Sezioni UILDM in occasione della maratona televisiva, si entra ora nella fase dell’effettiva organizzazione dell’iniziativa, con la necessità di chiarire tutti gli aspetti pratici e procedurali connessi (ad esempio le modalità di gestione e assegnazione dei fondi che si incamereranno).

Si decide di organizzare al più presto (presumibilmente nel settembre prossimo) un incontro tra Commissione Medico-Scientifica UILDM, Presidente Nazionale UILDM e Segretario Nazionale UILDM, da una parte, Comitato Telethon dall’altra, per procedere alla definizione dei dettagli organizzativi sospesi e procedere così all’effettivo avvio del programma.


Si sottolinea anche come questa iniziativa - ribattezzata per comodità “Progettone” - possa rappresentare uno stimolo in più all’importante attività delle Sezioni UILDM durante la maratona di Telethon, attività il cui prezioso apporto trova oggi ulteriori ragioni di sviluppo e potenziamento.


La Commissione è poi consapevole di vivere un momento molto importante e dalla riflessione in merito matura la considerazione che forse a questa importante svolta che investe gli obiettivi operativi della UILDM - ora rivolti anche alla ricerca clinica - sarebbe auspicabile corrispondesse anche la crescita di una mentalità di tipo più “imprenditoriale” da parte dell’Associazione, con la ricerca autonoma anche di altri investitori oltre a Telethon.


6. Lettera UILDM di Udine: suggerimenti sul “Progettone”


Sempre a proposito del “Progettone” si dà lettura di una lettera proveniente dalla Sezione UILDM di Udine contenente, oltre ai complimenti per un lavoro giudicato ottimo, anche alcuni rilievi e suggerimenti sulla bozza del programma di ricerca clinica promosso dalla UILDM.

Si trovano pertinenti le osservazioni e si accolgono le proposte presentate, riguardanti in particolare la parte relativa alla diagnostica.


7. Iniziative di informazione sulla gestione del paziente neuromuscolare in situazioni di medicina di urgenza


Si riprende la discussione - avviata già in precedenti riunioni a seguito di tragiche esperienze vissute da pazienti distrofici presso alcuni Centri Ospedalieri italiani - sulla necessità di avviare iniziative di informazione del personale medico e paramedico per limitare al massimo episodi di problematica gestione dei pazienti neuromuscolari in situazioni di medicina di urgenza.


Si decide di redigere una lettera da indirizzare al Ministero della Sanità in cui si documentino i recenti progressi operati dalla ricerca clinica in termini di modifica della storia naturale della malattia, di speranza di vita e di possibilità di recupero di questi pazienti da situazioni di acuzie (in particolare per quanto riguarda la situazione respiratoria). Ciò per sollecitare iniziative di informazione e scongiurare il rischio che, giunti nelle strutture ospedaliere in preda ad esempio a una crisi respiratoria, numerosi pazienti miodistrofici continuino ad essere considerati come dei terminali, mentre invece sarebbero recuperabili con i dovuti interventi medici: un’eventualità che peraltro - alla luce di conoscenze ormai acquisite, anche se forse non adeguatamente divulgate - potrebbe esporre i medici di riferimento a pesanti conseguenze di carattere penale. 


Turturro si incarica di individuare dei contatti utili presso il Ministero, cui indirizzare il documento in questione.

Successivamente a tale passo, si potranno valutare anche altre iniziative di informazione ad opera della stessa UILDM (ad esempio lettere/articoli mirati alle riviste specializzate, comunicati agli organi di informazione e così via).


8. Lettera UILDM Brescia: formazione in ambito di fisioterapia


Una lettera giunta qualche tempo fa dalla Sezione UILDM di Brescia e indirizzata alla Commissione Medico-Scientifica sottolineava la necessità di attuare iniziative per la formazione e l’informazione in ambito di fisioterapia, un aspetto che secondo certi associati e secondo lo stesso consulente esterno per la fisiatria Franco Molteni (qualche tempo fa consultato in merito dalla Redazione di DM) sarebbe stato negli ultimi anni un po’ trascurato.

Si decide di chiedere a Molteni stesso di proporre possibili iniziative realizzabili in merito, iniziative da vagliare poi insieme, in sede di Commissione.

9. Progetto di Legge Ex Consigliere Nazionale UILDM Pietro D’Aiuto sulle distrofie muscolari


Poco più di un anno fa l’allora Consigliere Nazionale UILDM Pietro D’Aiuto aveva sottoposto alla Commissione la bozza di un progetto di legge utile a raggiungere lo scopo che le distrofie muscolari fossero considerate patologie di rilevanza sociale, progetto che aveva ricevuto dalla Commissione stessa un parere negativo, considerando anche le valutazioni espresse dal consulente per la medicina legale Luciano Gozzi e dal responsabile del Centro per la Documentazione Legislativa UILDM Carlo Giacobini.


Il Consigliere D’aiuto ha ora ripresentato alla Commissione una bozza del progetto modificata in alcune sue parti.

Vagliata attentamente la bozza modificata la Commissione conferma il parere negativo all’iniziativa, parere che verrà comunicato presto all’interessato in una comunicazione corredata da una nuova motivazione scritta, redatta in collaborazione con i suddetti consulenti per le questioni legali.


10. Prossima riunione Commissione Medico-Scientifica UILDM

Si decide di organizzare il prossimo incontro nel mese di settembre a Padova presso gli Uffici della Direzione Nazionale UILDM.

La data precisa verrà definita nelle prossime settimane, secondo la disponibilità dei partecipanti e gli impegni degli uffici di Padova.


Alle ore 18.15 il presidente Vianello dichiara conclusi i lavori. 


Andrea Vianello




Antonella Pini


Presidente Commissione



Segretario Commissione
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