Bozza verbale riunione Commissione Medico-Scientifica UILDM

Milano, Sezione UILDM, 4 febbraio 2002

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

Assenti Giustificati: Massimo Gennarelli, Carlo Ventura.
Sono presenti inoltre: Stefano Borgato (Redazione DM), Cristina Benfenati (responsabile raccolta fondi UILDM).

Il presidente Vianello apre la riunione alle ore 11.30. Prende dunque il via la discussione sui seguenti punti.


1. Resoconto di Angela Berardinelli, rappresentante della Commissione Medico-Scientifica alla Direzione Nazionale UILDM del 2 febbraio 2002

2. Approvazione verbale riunione precedente (Bologna, 10 dicembre 2001)


3. Aggiornamento su Bando “UILDM-Telethon”

4. Programmi di lavoro della Commissione per il 2002 - proposta riguardante i gruppi/unità di riferimento

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

6. Possibili canali di finanziamento per progetti di ricerca, nell’ambito delle malattie neuromuscolari


7. Programma medico-scientifico per le XXXIX Manifestazioni Nazionali UILDM di Lignano Sabbiadoro (9-11 maggio 2002)


8. Varie ed eventuali 

1. Resoconto di Angela Berardinelli, rappresentante della Commissione Medico-Scientifica alla Direzione Nazionale UILDM del 2 febbraio 2002

Angela Berardinelli, rappresentante della Commissione Medico-Scientifica alla riunione di Direzione Nazionale UILDM del 2 febbraio, riferisce innanzitutto della richiesta, da parte della Direzione stessa, che un componente della Commissione partecipi all’incontro del prossimo 18 febbraio, a Roma, con il Ministero della Sanità, promosso dalla FISH (Federazione Italiana per il Superamento dell’Handicap).


Francesco Turturro si dichiara disponibile.


Successivamente Berardinelli riferisce di quanto richiesto dalla Direzione Nazionale UILDM - a titolo di raccomandazione - che i Presidenti di Sezione (così come accaduto a Bologna, il 10 dicembre 2001) non partecipino a riunioni della Commissione Medico-Scientifica.


La discussione su questo punto si sviluppa ampia e vivace, con la partecipazione di tutti i componenti della Commissione, i quali - pur con toni e sfumature diversi - ritengono che tale posizione meriti un chiarimento, per una serie di motivi precisi:


a) non esistono norme che vietino la partecipazione alle riunioni della Commissione di persone non appartenenti alla Commissione stessa;


b) la partecipazione di Presidenti di Sezione vi era stata anche in numerose altre riunioni precedenti a quella del 10 dicembre 2001;


c) tale partecipazione costituisce un’occasione di utile scambio di opinioni per i membri della Commissione Medico-Scientifica e per i rappresentanti delle realtà locali;


d) tali partecipazioni sono sempre limitati alle discussioni, mentre le decisioni vengono ovviamente prese in piena autonomia e “a porte chiuse”;


e) il fatto che tali partecipazioni siano riportate nei verbali della Commissione costituisce garanzia di trasparenza totale;


La Commissione, all’unanimità, decide di preparare in tempi rapidi una lettera di chiarimento, da inviare al Presidente Nazionale UILDM e per conoscenza a tutti gli altri Consiglieri, ove si ribadiscano i precedenti punti e ove si chieda se l’atteggiamento di fiducia da parte della Direzione Nazionale UILDM sia il medesimo che negli anni scorsi.


Francesco Turturro stende le linee principali di tale lettera, che verrà inviata dal Presidente Andrea Vianello.

2. Approvazione verbale riunione precedente (Bologna, 10 dicembre 2001)


Dopo la discussione riferita nel punto precedente, il verbale della riunione del 10 dicembre 2001 a Bologna viene approvato all’unanimità, senza variazioni.


3. Aggiornamento su Bando “UILDM-Telethon”


Un contatto telefonico in viva voce con Francesca Pasinelli, responsabile scientifico del Comitato Telethon, consente un aggiornamento sulla situazione del Bando “UILDM-Telethon”, la cui scadenza per la presentazione dei progetti è stata fissata al 15 febbraio, dopo un’azione in questo senso da parte della Commissione. I progetti finora presentati risultano circa una ventina, ciò che fa pensare ad un buon risultato finale.

Vianello espone un quesito legato ai progetti del Bando, riguardante la necessità o meno dei requisiti etici, da parte della struttura di appartenenza di un ricercatore, per studi di tipo osservazionale (storie cliniche). Tutti convengono sul fatto che in generale uno studio di carattere osservazionale “puro” (senza nuove analisi da eseguire) non richieda l’approvazione di un Comitato Etico. E’ opportuno però che chi presenta un progetto si rivolga direttamente al Comitato Telethon, per una maggiore garanzia e certezza di risposta.

Un altro quesito sollevato riguarda eventuali progetti monosede non multicentrici che chiedano la collaborazione di Centri presso i quali operano componenti della Commissione Medico-Scientifica UILDM. Per casi del genere, tutti convengono che non vi sia alcun conflitto di competenze, rispetto al fatto che i componenti della Commissione stessa accettino questi tipi di collaborazioni.


In accordo con Francesca Pasinelli, si decide di riunire presso la sede Telethon di Milano quanti più componenti possibili della Commissione Medico-Scientifica UILDM, lunedì 4 o martedì 5 marzo, per la prevalutazione dei progetti da parte della Commissione stessa.

4. Programmi di lavoro della Commissione per il 2002 - proposta riguardante i gruppi/unità di riferimento


Riguardo all’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, di cui si era discusso nel corso della riunione di Bologna del 10 dicembre 2001, Massimo Gennarelli (in collaborazione con le Sezioni UILDM) si impegna a completare il monitoraggio non ancora concluso, riguardante tutti i possibili Centri di riferimento sul territorio, mentre Andrea Vianello si impegna, dal canto suo, a produrre in tempi rapidi il già annunciato documento, con una sua proposta riguardante il tema in oggetto, da sottoporre agli altri componenti della Commissione.
5. Iniziative per sensibilizzazione di medici e paramedici nei confronti dei pazienti neuromuscolari


Mongini presenta la bozza di lettera da indirizzare al Ministero della Sanità (come già deciso sin dalla riunione della Commissione del 29 giugno 2001), in cui si documentano 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).

Va ricordato che lo scopo principale di tale iniziativa è quello di sollecitare iniziative di informazione, per 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 impegna a verificare i suoi contatti utili presso il Ministero, cui indirizzare il documento in questione, in modo che esso non rimanga “lettera morta”.

Successivamente a tale passo, verranno avviate - a cura di Tiziana Mongini, Andrea Vianello, Angela Berardinelli e Antonella Pini - altre iniziative di informazione, quali lettere/articoli mirati alle riviste specializzate, comunicati agli organi di informazione e così via.

6. Possibili canali di finanziamento per progetti di ricerca, nell’ambito delle malattie neuromuscolari

Cristina Benfenati (responsabile raccolta fondi UILDM) espone il contenuto di alcuni colloqui telefonici avuti con Carlo Ventura, per trovare altri canali di finanziamento (oltre a quello di Telethon) per progetti di ricerca clinica.

La discussione si sviluppa vivace, con Gabriele Siciliano che indica, come uno dei possibili punti di riferimento, i fondi della Comunità Europea, rispetto ai quali Benfenati si attiverà.

Tutti concordano poi sulla necessità, da parte della Direzione Nazionale UILDM, di stabilire una linea chiara e organica, nell’ambito della ricerca di questo tipo di finanziamenti.

Si conviene sull’utilità di riprendere questo tema nel corso delle prossime riunioni della Commissione.

7. Programma medico-scientifico per le XXXIX Manifestazioni Nazionali UILDM di Lignano Sabbiadoro (9-12 maggio 2002)

Lo scarso tempo a disposizione non consente di sviluppare adeguatamente questo punto dell’Ordine del Giorno.

Si conviene quindi che ogni componente della Commissione, tramite posta elettronica, invierà nelle prossime settimane una proposta per il programma medico-scientifico all’interno delle XXXIX Manifestazioni Nazionali UILDM di Lignano Sabbiadoro (9-11 maggio p.v.).

8. Varie ed eventuali 

a) Project Muscle Diseases - prototype of rare and disabling disorders: creation of a European Information Network: di fronte alla richiesta di coinvolgimento della UILDM nella costituzione di questa rete europea di Centri di riferimento, si conviene di inviare in prima battuta una lista dei Centri che afferiscono al sito dell’Associazione Italiana di Miologia (www.miologia.it), integrati anche con Centri di riferimento della UILDM, soprattutto in ambito respiratorio e ortopedico.

b) Meeting “Progetto Europeo Finger”, Convegno Internazionale di Genetica, Bologna, 18 febbraio 2002: la UILDM è stata invitata. La rappresenterà Antonella Pini.

c) Consensus Conference SIMFER La riabilitazione nelle malattie neuromuscolari infantili - linee guida, Bosisio Parini (Lecco), 9 marzo 2002: la UILDM è stata invitata. La rappresenteranno Angela Berardinelli, Antonella Pini e Francesco Turturro.

d) Convegno Le malattie respiratorie nel neonato, Bergamo, 15-16 marzo 2002: per la Commissione vi parteciperà Angela Berardinelli.

e) Nascita nuova Associazione di Famiglie SMA e nascita nuova Associazione Malattie Neurologiche Rare (AIMANEUR) in Toscana: riguardo alla prima, riferisce in particolare Angela Berardinelli, essendone venuta a conoscenza in autunno nel corso del Convegno MDR del Lido di Venezia.

Le associazioni che sorgono per agire nei medesimi ambiti della UILDM cominciano a diventare numerose. Si tratta di realtà di fronte alle quali la Commissione si interroga, per capire quale dovrebbe essere il comportamento più utile da parte della UILDM. In particolare in ambito di SMA, la sensazione registrata da Berardinelli è che la UILDM non dia sufficientemente l’impressione di supportare scientificamente l’interesse per questa patologia.

Si conviene che un incontro con la maggior parte di queste realtà (tra le quali in particolare il Duchenne Parent Project, le associazioni che si occupano di SMA, quelle che guardano alla malattia di Charcot-Marie-Tooth e altre) sia auspicabile, presumibilmente nel corso delle prossime Manifestazioni Nazionali UILDM di maggio, anche per far intendere come il bando “UILDM-Telethon” sia un’importante iniziativa voluta dalla UILDM, che può agire anche in favore di queste associazioni.

f) Stefano Borgato legge una lettera proveniente dal Dr. Barbina, psicologo di Udine, riguardante l’elettrostimolazione e le malattie neuromuscolari. Gabriele Siciliano si impegna a rispondere personalmente.

In conclusione si decide che dopo l’incontro presso la sede di Telethon a Milano, del mese di marzo, la prossima riunione della Commissione si svolga direttamente a Lignano Sabbiadoro (in giorno e orario da stabilire), durante le Manifestazioni Nazionali UILDM del 9-11 maggio p.v. 

Alle ore 17,30 la riunione si chiude.
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