Bozza verbale riunione Commissione Medico-Scientifica UILDM

Bologna, Consiglio di Quartiere San Vitale, 10 dicembre 2001

Presenti: Andrea Vianello (Presidente), Massimo Gennarelli (Vicepresidente), Antonella Pini (Segretario), Angela Berardinelli (telefonicamente, con contatto in viva voce), Carlo Ventura. 

Assenti Giustificati: Tiziana Mongini, Paolo Navalesi, Gabriele Siciliano e Francesco Turturro.

Sono presenti inoltre: Stefano Borgato (Redazione DM), Massimo Bergami (socio UILDM Bologna), Silvia Govoni (segretaria UILDM Bologna) e dalle ore 16.30 Roberto Alvisi (Presidente UILDM Bologna).


La riunione viene preceduta, nella mattinata, da un incontro della Commissione Medico-Scientifica (rappresentata da Massimo Gennarelli e Antonella Pini, assieme a Stefano Borgato) con alcune centinaia di studenti delle scuole medie inferiori di Fidenza (Parma) e Comuni limitrofi, curato dal socio della UILDM di Salsomaggiore Sig. Andrea Zanella, in occasione di Telethon 2001, presso un cinema di Fidenza (ore 10.30-12.30).

La riunione effettiva della Commissione viene poi aperta a Bologna, alle ore 15.30, dal presidente Vianello, con la trattazione dei seguenti punti:

1. Bando “UILDM-Telethon” per il finanziamento della ricerca clinica in ambito neuromuscolare


2. Impostazione del programma di lavoro della Commissione per il 2002, ultimo anno di mandato della stessa


3. Iniziative per la sensibilizzazione di medici e paramedici nei confronti dei pazienti neuromuscolari

4. Iniziative in ambito di informazione

5. Prossima riunione Commissione Medico-Scientifica UILDM

1. Bando “UILDM-Telethon” per il finanziamento della ricerca clinica in ambito neuromuscolare

In attesa dei risultati che verranno ottenuti da Telethon 2001 (com’è noto, i fondi raccolti dalle Sezioni UILDM serviranno a finanziare i progetti presentati nell’ambito del bando “UILDM-Telethon”, rivolto a diverse aree attinenti le problematiche cliniche dei malati neuromuscolari), si ritiene opportuno - da parte della Segreteria UILDM - inviare a tutte le Sezioni dell’associazione un’ulteriore comunicazione che evidenzi l’importanza di questa iniziativa.


Nel corso delle prossime riunioni della Commissione, i risultati definitivi della raccol-ta e successivamente i progetti presentati costituiranno la base necessaria per impostare i futuri progetti.

2. Impostazione del programma di lavoro della Commissione per il 2002, ultimo anno di mandato della stessa

Si apre una lunga discussione, nel corso della quale interviene anche il Presidente della UILDM di Bologna, Roberto Alvisi, che affronta vari aspetti, tra i quali i principali sono:

- i tentativi da parte della UILDM di Bologna di aggregazioni regionali che coinvolga-no “medici amici” dell’associazione;

- l’importanza di andare oltre il “Progettone UILDM-Telethon” (e di configurare per la Commissione Medico-Scientifica UILDM un ruolo sempre più “indipendente”, all’interno del “Progettone” stesso), per creare una concreta rete di riferimento, utile a rispondere anche alla proliferazione di piccole associazioni che si occupano di singole patologie;

- la necessità di individuare nuove entrate economiche per finanziare progetti.

Al termine della discussione, vengono individuati i seguenti obiettivi prioritari da avviare nell’ultimo anno di mandato della presente Commissione Medico-Scientifica (che verrà rinnovata nel novembre del 2002):

a) individuazione di una serie di gruppi/unità di riferimento sul territorio nazionale per le malattie e per i pazienti neuromuscolari, “garantiti” dalla UILDM e dalla propria Commissione Medico-Scientifica. Questo consentirebbe anche di dare una concreta risposta alle varie iniziative provenienti da più parti (nascita di nuove associazioni; raccolte fondi per singoli progetti di finanziamento ecc.). Tra le basi del lavoro vi sarà anche il completamento del monitoraggio avviato qualche tempo fa da Massimo Gennarelli (in collaborazione con le Sezioni UILDM), riguardante tutti i possibili Centri di riferimento sul territorio;
b) ricerca di una linea finanziaria che preveda altre entrate oltre a quelle potenzialmente garantite da Telethon;

c) potenziamento della promozione e della pubblicizzazione di tutte le varie attività seguite;

d) necessità di individuare la struttura operativa ad hoc che porti avanti gli obiettivi fissati ai precedenti punti a) b) e c), anche alla luce delle forze sempre più ridotte presenti presso gli uffici della Direzione Nazionale UILDM.

Andrea Vianello si impegna a produrre prossimamente un documento con una sua proposta riguardante i gruppi/unità di riferimento, da sottoporre agli altri componenti della Commissione.

3. Iniziative per la sensibilizzazione di medici e paramedici nei confronti dei pazienti neuromuscolari


Si attende da Mongini la lettera da indirizzare al Ministero della Sanità (come deciso nella riunione della Commissione del 29 giugno 2001), 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 ha già individuato, dal canto suo, alcuni contatti utili presso il Ministero, cui indirizzare il documento in questione.

Successivamente a tale passo, si valuteranno 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).

4. Iniziative in ambito di informazione

Per tentare di fornire agli associati della UILDM e ad altri utenti interessati un quadro sempre aggiornato della situazione nei vari settori, si decide che ogni componente della Commissione Medico-Scientifica - ciascuno per il proprio rispettivo settore di competenza – curi periodicamente (due o tre volte in un anno) una sorte di sintetica newsletter, da inviare via E-mail alla redazione di DM, che a propria volta si occuperà della diffusione.

Riassumendo i rispettivi settori:

Carlo Ventura: cardiologia.

Massimo Gennarelli: genetica.

Tiziana Mongini e Gabriele Siciliano: neurologia.

Angela Berardinelli e Antonella Pini: neuropsichiatria infantile.

Francesco Turturro: ortopedia.

Paolo Navalesi e Andrea Vianello: pneumologia.

5. Prossima riunione Commissione Medico-Scientifica UILDM

La data della prossima riunione della Commissione viene fissata per lunedì 4 febbraio 2002, a Milano (ore 10.30), presumibilmente presso la UILDM di Milano. Nel caso all’epoca vi siano già i risultati definitivi della raccolta fondi di Telethon 2001 e si sia chiusa la possibilità di presentare progetti, sarà opportuno invitare alla riunione (perlomeno nel pomeriggio) la Dr.ssa Francesca Pasinelli, responsabile scientifica del Comitato Telethon.

Alle ore 18,30 la riunione si chiude.
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