Verbale* riunione Commissione Medico-Scientifica UILDM

Padova, Redazione di “DM”, 8 ottobre 2001

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

E’ presente inoltre: Stefano Borgato (Redazione DM).


La riunione - che si apre alle ore 10.30 e viene interrotta alle 13.30 per una breve pausa pranzo, per riprendere alle ore 13.50 - viene interamente dedicata alla stesura del bando per il Finanziamento di progetti di ricerca clinica finalizzati al miglioramento della qualità della vita dei pazienti affetti da malattie neuromuscolari.


Alla fine del lavoro, viene stilato un primo documento, da proporre a Francesca Pasinelli, del Comitato Telethon, per discutere assieme eventuali punti controversi e in vista della traduzione in inglese del bando stesso.


A partire dalle ore 15, vengono sentiti telefonicamente in viva voce, per avere anche la loro opinione: Carlo Ventura (componente della Commissione, assente giustificato), Franco Bomprezzi (già Presidente Nazionale UILDM e consulente della Commissione, secondo quanto stabilito da una mozione dell’Assemblea Nazionale UILDM di Lignano, nel maggio 2001) e Gabriele Siciliano (componente della Commissione, assente giustificato).


Successivamente, alle ore 15.45, si prende contatto telefonico, sempre in viva voce, con Francesca Pasinelli e viene quindi stilato il seguente testo finale da inserire in uno dei bandi Telethon che verranno pubblicati a fine novembre:

General

Mission:

Finanziamento di progetti di ricerca clinica finalizzati al miglioramento della qualità della vita dei pazienti affetti da malattie neuromuscolari.

Aree di ricerca:

Progetti di ricerca clinica in ambito cardiologico, gastroenterologico, internistico, neurologico, ortopedico, psicologico e respiratorio, mirati a sviluppare aspetti preventivi, diagnostici, terapeutici e riabilitativi delle malattie neuromuscolari e in particolare:

- Diagnostica clinico-strumentale prenatale e postnatale precoce.
- Sviluppo di nuove tecniche diagnostiche e terapeutiche in ambito respiratorio e cardiaco

- Razionalizzazione e ottimizzazione dell’uso dei supporti ventilatori nell’insufficienza respiratoria acuta e cronica.

- Sviluppo e applicazione di nuove tecniche e tecnologie finalizzate al miglioramento di espettorazione, fonazione, deambulazione, postura.

- Valutazione nutrizionale in relazione agli aspetti del metabolismo energetico e della composizione corporea.

- Valutazione e trattamento dei disordini ortodontici, deglutitori e del transito gastrointestinale.

- Sviluppo e validazione di protocolli di valutazione della forza muscolare.

- Prevenzione e trattamento delle deformità degli arti e della colonna vertebrale.

- Studi clinici controllati diretti alla validazione di terapie farmacologiche e procedure riabilitative.

- Valutazione e trattamento dei deficit cognitivi e neuropsicologici.

- Sviluppo di banche dati e di network nazionali.

- Analisi costo-beneficio di modelli di assistenza extra-ospedaliera.

- Modelli di formazione del personale medico e paramedico e di sostegno per i caregivers.

Evaluations of Applications


Tutti i progetti inviati sono preliminarmente valutati dalla Commissione Medico-Scientifica UILDM, per verificare la rispondenza dei progetti stessi alle finalità di ricerca definite dal bando.


I progetti giudicati idonei vengono quindi sottoposti al vaglio della Peer Review della Commissione Scientifica Telethon, su una scala di priorità (High, Medium, Low, No) che tenga conto di quanto preliminarmente stabilito dalla Commissione Medico-Scientifica UILDM.

Andrea Vianello si incarica, in tempi brevi, di proporre a Francesca Pasinelli la traduzione in inglese del suddetto testo.


Si decide in conclusione di procedere telefonicamente o telematicamente ad approvare il presente verbale, ancor prima della prossima riunione, che si terrà lunedì 10 dicembre, alle ore 14.30 a Bologna, presso la locale Sezione UILDM, dove verranno ripresi i vari punti di discussione rinviati nelle due ultime riunioni. Nella mattinata dello stesso giorno una rappresentanza della Commissione si recherà a Fidenza (Parma), presso una scuola locale, come proposto da Antonella Pini, ai fini di sensibilizzare e informare sulle patologie neuromuscolari.


Alle ore 17 la riunione si chiude.


Andrea Vianello




Antonella Pini


Presidente Commissione



Segretario Commissione


Medico-Scientifica UILDM



Medico-Scientifica UILDM

*Tale Verbale è già stato approvato dalla Commissione Medico-Scientifica, ancor prima della prossima riunione, tramite comunicazioni telefoniche o telematiche.

