Verbale riunione Commissione Medico-Scientifica UILDM

Milano, Sezione UILDM, 3 febbraio 2003

Presenti: Andrea Vianello (Presidente), Massimo Gennarelli (Vicepresidente), Antonella Pini (Segretario), Angela Berardinelli, Tiziana Mongini, Paolo Navalesi.

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

Il presidente Vianello apre la riunione alle ore 11.00.

1. Sostituzione di Francesco Turturro - dimissionario - all’interno della Commissione


Dopo aver vagliato varie possibilità, la Commissione decide - all’unanimità - di proporre alla Direzione Nazionale UILDM la seguente soluzione.

Anche alla luce  delle positive consulenze esterne avviate in questi anni (Anestesia: Vincenzo Tegazzin - Fisiatria: Franco Molteni - Medicina Legale: Luciano Gozzi - Odontostomatologia: Nicola Cornacchia - Rapporti con il Ministero della Salute: Fortunato Mangiola), la Commissione chiede alla Direzione Nazionale UILDM di mantenere l’attuale assetto di otto componenti anziché nove fino scadenza del mandato (novembre 2004), riservandosi di valutare rapidamente l’ipotesi di avvalersi anche di altri consulenti (anche non medici), in settori quali la fisioterapia, la terapia respiratoria, l’epidemiologia, la terapia occupazionale.


2. Bandi “UILDM-Telethon” - Aggiornamento

Alla luce del positivo lavoro svolto finora in questo ambito e dei risultati ottenuti, la Commissione - in accordo con il Vicepresidente di Telethon Omero Toso, sentito telefonicamente durante la riunione di Milano - si impegna a stendere in tempi brevi un documento in cui si chieda sostanzialmente a Telethon di dare maggior peso a quanto contenuto nell’articolo 2 del suo Statuto, ovvero in particolare di potenziare l’informazione e la formazione in ambito neuromuscolare rivolta sia ai medici sia ai paramedici sia ai pazienti. A elaborare materialmente il documento saranno Andrea Vianello e Massimo Gennarelli.

Dal canto suo Angela Berardinelli stenderà un resoconto relativo all’incontro organizzato da Telethon il 30 gennaio a Milano (dedicato alla stesura e alla presentazione di un progetto clinico), evidenziando a propria volta la necessità (alla luce dei risultati finora ottenuti, oltre che dell’importante collaborazione avviata da Telthon con Cochrane Italia) di potenziare il ruolo delle malattie neuromuscolari.

3. Progetto di legge sulla revisione dei criteri di accertamento dell’invalidità - Documento approvato dalla Direzione Nazionale UILDM - Richiesta di parere alla Commissione Medico-Scientifica

Dopo avere esaminato il documento in oggetto (approvato all’unanimità dalla Direzione Nazionale UILDM dell’11/1/2003), la Commissione annota che:

a) Non è corretto, innanzitutto, parlare di miodistrofie, come si fa nel documento. La dicitura corretta dev’essere infatti malattie neuromuscolari, pena lasciar fuori dal gruppo malattie come l’Amiotrofia Spinale o la Charcot-Marie-Tooth.

b) Fatta questa premessa, va detto che le malattie neuromuscolari non sono equiparabili alla Sindrome di Down, perché si tratta di numerose forme con cause e caratteristiche diverse.

c) La diagnosi, quindi, nella quasi totalità delle malattie neuromuscolari (salvo che in alcune ben definite) deve avvalersi di un insieme di elementi, in modo appunto non equiparabile a quanto avviene con il cariotipo della Sindrome di Down.

La Commissione Medico-Scientifica consiglia quindi, per un’azione politica e legislativa come quella in corso, di utilizzare il Codice delle Malattie Rare (come da Legge del 28/5/2001), quale elemento chiarificatore della condizione patologica di cui la persona è affetta, essendo stato certificato tale Codice dai più accreditati Centri specializzati. Di fare altresì riferimento all’intera evoluzione della legislazione sulle malattie rare, in cui praticamente tutte le malattie neuromuscolari sono comprese.

4. Presa in carico di riabilitazione per pazienti neuromuscolari che superino la maggiore età

Sul problema, sollevato da Angela Berardinelli che espone la situazione presente in Lombardia, la Commissione Medico-Scientifica chiede alla Redazione di DM di attuare una ricerca sulla situazione attuale presente in questo settore nelle varie regioni, per decidere poi come muoversi, alla luce dei dati raccolti.
5. XL Manifestazioni Nazionali UILDM - Lignano Sabbiadoro - 8-10/5/2003


Per le XL Manifestazioni Nazionali UILDM di Lignano Sabbiadoro (8-10 maggio 2003), il giorno di venerdì (9 maggio) sarà come di consueto quello dedicato al programma medico-scientifico.

La Commissione decide che nella mattinata di quel giorno si terranno le consuete comunicazioni nei rispettivi settori e il tradizionale dialogo con pazienti e familiari.

Verranno invitati anche i due responsabili dei progetti clinici approvati nell’ambito del primo bando “UILDM-Telethon” (Fulvio Bellocci e Luca Padua), per illustrare i progetti stessi. Si inviterà inoltre la responsabile scientifica di Telethon, Francesca Pasinelli, e si valuterà infine l’intervento di qualche altro ospite (ad esempio una dietologa, come da proposta di Tiziana Mongini).

La Commissione chiederà poi che la Fondazione Don Gnocchi di Milano e la Wheelchair Hockey League presentino i risultati del progetto Analisi delle potenzialità fisiche e costituzione di una Commissione Medica per la valutazione funzionale, approvato nel 2000 dalla Commissione stessa (riunione del 18/9/2000) e successivamente finanziato dalla Direzione Nazionale UILDM. E’ auspicabile che tali risultati vengano presentati a Lignano proprio il 9 maggio.

Per il pomeriggio dello stesso giorno, poi, alla luce della positiva esperienza del 2002, con il corso pratico di fisioterapia che aveva suscitato buone impressioni, si ritiene di poter ripetere tale esperienza, salvo idee ulteriori (quale ad esempio un corso di igiene orale domiciliare, proposto da Antonella Pini). Coordinatori possibili del corso di quest’anno: Franco Molteni (Costamasnaga, fisiatra consulente della Commissione Medico-Scientifica),  Manuela Lodesani (Bologna), unitamente alla presenza di qualche tecnico della riabilitazione.

6. Bando di finanziamento Progetti Anno Europeo Persone con Disabilità

Cristina Benfenati, invitata per l’occasione, concorda con Antonella Pini l’organizzazione di un progetto relativo a una pubblicazione monografica - in ambito di prevenzione primaria e secondaria - da produrre a cura della Redazione di DM/Ufficio Stampa UILDM e da rivolgere a medici di base, pediatri e altri specialisti.

7. Varie


La Commissione indica alla Redazione di DM la risposta da inviare ad una ditta che aveva formulato la propria proposta commerciale, relativa alla gestione di materiale biologico.


Alle ore 17.00 la riunione si chiude.


Andrea Vianello




Antonella Pini


Presidente Commissione



Segretario Commissione


Medico-Scientifica UILDM



Medico-Scientifica UILDM

