Verbale riunione Commissione Medico-Scientifica UILDM

Padova, Ufficio Stampa Nazionale/Redazione DM, 12 giugno 2003

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

Assenti Giustificati: Paolo Navalesi, Gabriele Siciliano, Carlo Ventura.
E’ presente inoltre: Stefano Borgato (Redazione DM).

Il presidente Vianello apre la riunione alle ore 11.50.

In apertura della riunione Borgato consegna ai presenti un testo contenente i risultati di un questionario proposto nel 2002 alla UILDM da “Eurordis” (European Organization for Rare Disorders), al quale - a nome della nostra Associazione - aveva risposto Mongini.


1. Preparazione lettere richieste da Telethon, con specifici commenti della Commissione, per i progetti esclusi per rilevanza dal secondo bando “Telethon-UILDM” per la ricerca clinica


La Commissione prende in esame i cinque progetti presentati nell’ambito del secondo bando “Telethon-UILDM” (rivolto alla ricerca clinica), rispetto ai quali Telethon chiede alla Commissione stessa una nota suppletiva - all’interno della lettera da spedire ai responsabili - riguardo alla rilevanza e alla pertinenza relativa agli obiettivi della UILDM.


Si discutono le migliori modalità da adottare e alla fine i testi prescelti, per l’inserimento nelle lettere, concernono rispettivamente sulla non multicentricità di due studi, sul fatto di trattare patologie neuromuscolari di minor impatto (per la UILDM) di altri due studi e su un’inferiore ricaduta per la qualità della vita dell’ultimo studio.


Successivamente Vianello si impegna a contattare Niccolò Rizzuto, neurologo di Verona e Francesco Guzzetta, neuropsichiatra infantile di Roma, i due specialisti clinici prescelti nei mesi scorsi per rappresentare la UILDM - il 26 giugno prossimo - nell’ambito della valutazione del secondo bando “Teleton-UILDM”. Con loro concorderà una linea di lavoro comune.


2. Iniziative da attuare in vista del terzo bando “Telethon-UILDM” per il 2004


Vianello ricorda come stia continuando la collaborazione con l’Ufficio Scientifico di Telethon a Milano, al fine di migliorare progressivamente il bando “Telethon-UILDM” per la ricerca clinica avviato nel 2002. In questo senso, sin dalla prossima edizione è stata evidenziata, di comune accordo, la necessità di inserire nel testo del bando una lista specifica di malattie neuromuscolari alle quali esso è dedicato, escludendone alcune con un minore impatto per le persone che fanno riferimento alla UILDM.


Si sta inoltre sviluppando la collaborazione di Telethon con il Centro Cochrane Italiano, il quale opera nel nostro Paese da oltre dieci anni e fa parte della Cochrane Collaboration International, un’organizzazione non profit che ha lo scopo di preparare e diffondere revisioni sistematiche sull’efficacia degli interventi sanitari e di promuovere e diffondere la conoscenza di corrette metodologie per rispondere ai quesiti della ricerca.


In tale quadro - e grazie alla disponibilità della Commissione Medico-Scientifica UILDM - sarà senz’altro possibile, anche in tempi medio-brevi, individuare e mirare meglio i vari problemi clinici aperti nelle patologie neuromuscolari e le conseguenti esigenze.


Questa azione concreta può anche rispondere a istanze come quella espressa dal Presidente della UILDM di Martina Franca Adolfo Cappelli, volte a chiedere progetti per fornire apparecchi respiratori (pulsossimetri computerizzati) ai Centri ospedalieri, nonché Centri di riferimento regionali di controllo plurispecialistico, in zone del nostro Paese ove non ve ne siano.


La riunione viene sospesa alle ore 14.40, per pausa pranzo, oltre che per consentire alla maggioranza dei presenti di partecipare all’apertura del Congresso Nazionale dell’AIM (Associazione Italiana Miologia), alle ore 15, presso l’Università di Padova.


La riunione riprende alle ore 16.45.


3. Nuova società EOS, controllata dalla UILDM, e rapporti con la Commissione Medico-Scientifica

Alla luce della nascita di EOS, nuova società di servizi controllata in maggioranza dalla UILDM, Borgato ne spiega le caratteristiche, soffermandosi in particolare sui rapporti che - per conto della UILDM - verranno instaurati dalla medesima società con la Commissione Medico-Scientifica, rispetto alla quale la prospettiva è quella di poter razionalizzare e migliorare ulteriormente il positivo lavoro svolto finora.

Tra le possibili attività future di EOS, si parla anche dell’organizzazione di corsi di formazione su temi riguardanti le malattie neuromuscolari, nell’ambito dell’Educazione Continua in Medicina (EMC: Programma Nazionale per la Formazione Continua degli Operatori della Sanità, coordinato dal Ministero della Salute).

Vianello e Mongini - nell’eventualità che si intenda effettivamente percorrere questa strada - indicano i riferimenti (area “ECM” del sito Internet del Ministero della Salute, www.sanita.it) utili ad apprendere ogni notizia riguardante ad esempio la richiesta di accreditamento degli eventi formativi.

4. Proposte di Vincenzo Tegazzin (consulente della Commissione Medico-Scientifica) su:

a. Corsi in ambito anestesiologico.

b. Associazione dell’Ipertermia Maligna.

Si prendono in esame due proposte rivolte alla Commissione da Vincenzo Tegazzin, consulente della stessa.

La prima di esse riguarda alcuni corsi proposti da Tegazzin (anestesiologo), aperti a medici specialisti, che consentano un preciso e puntuale aggiornamento sulla materia, al momento di ogni intervento su pazienti neuromuscolari.

Tutti i componenti della Commissione appaiono interessati a questa proposta e Mongini segnala anche la necessità di aprire un tavolo di lavoro congiunto tra lo stesso Tegazzin e una commissione dell’AIM (Associazione Italiana di Miologia). La proposta, quindi, verrà presa in considerazione dalla UILDM nei termini ritenuti più opportuni, tenendo conto anche degli sviluppi che avranno i servizi forniti dalla Società EOS (vedi punto precedente).

La seconda proposta di Tegazzin concerne l’Associazione dell’Ipertermia Maligna, da lui presieduta (circa 300 soci), che attraversa una fase di “ristagno” delle proprie attività. Ne era stata chiesta alla UILDM una sorta di “tutoraggio”, con la disponibilità, anche, di una pagina dedicata ad essa all’interno di DM.

La Commissione ritiene che tali richieste debbano essere espresse da Tegazzin direttamente al Presidente e alla Direzione Nazionale UILDM.

Si procederà rapidamente ad inviare una lettera di risposta al richiedente, su entrambi i punti discussi.

5. Partecipazione di un componente della Commissione Medico-Scientifica (o suo Delegato) a Forum sulle cellule staminali di Roma del 24 giugno

A tale appuntamento (organizzato presso l’Università Cattolica di Roma) il Presidente Nazionale Lombardi dovrebbe rappresentare la UILDM. Ma lo stesso Lombardi aveva chiesto nei giorni scorsi alla Commissione di indicare una figura di ambito medico-scientifico che lo potesse affiancare.

La Commissione indica i seguenti nomi: Fortunato Mangiola (rappresentante della Commissione stessa presso il Ministero della Salute), Carlo Ventura e/o Gabriele Siciliano, componenti della Commissione oggi assenti. I tre verranno rapidamente contattati.

6. Partecipazione della UILDM alla nascente FIAN (Federazione Italiana Associazioni Neurologiche)

Ne riferisce Mongini che (delegata dal Presidente Nazionale Lombardi) ha rappresentato la UILDM alle prime riunioni costitutive, in febbraio e maggio 2003.

Sostanzialmente il consiglio di Mongini è quello di aderire a questa nuova Federazione, ma nel confermare la propria disponibilità a rappresentare l’Associazione anche in seguito, ella ritiene opportuno di essere affiancata anche da un rappresentante non medico, in quanto si tratta di un’iniziativa per lo più rivolta proprio ai pazienti e alle loro problematiche.

Consiglia quindi ai componenti la Direzione Nazionale di documentarsi sulle proposte finora attuate e - se verrà approvata la partecipazione della UILDM alla FIAN - di nominare appunto un rappresentante non medico.

Ricorda infine che la firma dello Statuto FIAN avverrà il 27 settembre 2003 a Milano e che in quell’occasione verrà fissata anche una quota d’iscrizione di misura ancora non definita, a carico di tutte le associazioni firmatarie.

7. Lettere ricevute dalla Redazione di DM riguardanti un protocollo sperimentale in ambito SLA (Sclerosi Laterale Amiotrofica)

Recentemente, in più occasioni, sono pervenute per conoscenza alla Redazione di DM alcune lettere scritte al Ministro della Salute e al Presidente dell’AISLA (Associazione Italiana Sclerosi Laterale Amiotrofica), da parte di alcuni pazienti affetti da questa malattia. In esse si chiede di sollecitare “una positiva risposta alla richiesta di autorizzazione del protocollo sperimentale presentato dall’Ospedale San Giovanni Bosco di Torino dalla Dr.ssa Mazzini Letizia per il trapianto di cellule staminali mesenchimali in malati di SLA”.

Mongini riferisce - rendendo conto di una serie di elementi a sua disposizione - che tale sperimentazione è stata dichiarata, anche a livello ministeriale, non avere alcuna rilevanza scientifica, ciò che sarebbe già documentato in forma scritta. Si impegna, in questo senso, a procurare in tempi rapidi tale documentazione.

La Commissione, all’unanimità, dichiara che in generale la UILDM approva qualunque tipo di approccio di ricerca, né certo boccia i lavori basati sulle cellule staminali, a patto che vengano sempre rispettati il paziente nonché le regole di base della buona ricerca clinica.

Nel caso specifico, appare opportuno verificare l’esatto orientamento dell’Associazione AISLA, con la quale - a Lignano nel 2000 - la UILDM aveva stabilito un patto d’intesa, a seguito del quale le varie segnalazioni riguardanti la Sclerosi Laterale Amiotrofica vengono sempre trasmesse - per competenza - a tale Associazione.

In particolare si chiederà previamente a Siciliano (componente del gruppo scientifico nazionale sulle SLA) una serie di notizie sulle attività e sul funzionamento della SLA, per decidere se è il caso che:

a) la UILDM prenda posizione di fronte alle lettere di cui in oggetto, le quali rischiano di creare illusioni non giustificate presso i pazienti;

b) la UILDM continui o meno a trasmettere all’AISLA le varie segnalazioni provenienti da pazienti SLA.

8. Organizzazione materiale UILDM di aggiornamento medico-scientifico

I dépliant monografici sulle malattie neuromuscolari attualmente a disposizione della Redazione di DM sono stati prodotti nel 1995, con il contributo finanziario di Telethon, ma vengono tuttora usati - nonostante risalgano ad otto anni fa - come materiale informativo per pazienti, familiari e comuni cittadini. E’ necessario quindi attuare una revisione completa di tale materiale e, dopo un’ampia discussione che coinvolge tutti i presenti, si decide di procedere nel seguente modo:

- Sostituire le vecchie CentodomandeCentorisposte sulla distrofia muscolare (traduzione attuata intorno al 1991-92 di testi originali americani) con il glossario medico-scientifico già pubblicato in DM 143/144 (settembre/dicembre 2001) e anche nel sito UILDM www.uildm.org (vedi http://www.uildm.org/opuscoli/glossario.htm). A Berardinelli (che supervisionò nel 2001 la cura del glossario, opera di Moreno Bagarello) viene affidatata l’eventuale revisione rapida di voci che richiedano qualche modifica/aggiornamento o lo stesso suggerimento di nuovi termini da inserire.

- Dividere le varie schede monografiche (a seconda dei fruitori e dell’utilizzo) tra divulgative (rivolte a pazienti, familiari e altri utenti generici) e tecniche (rivolte per lo più ad addetti ai lavori, altri medici specialisti, medici di famiglia ecc.), ed esattamente:

Collana divulgativa (rossa): Non verranno rieditati: Miastenia grave; Polimiositi e dermatomiositi; Problemi respiratori dei pazienti neuromuscolari.

Verranno invece rieditati, tenendo conto di tutte le novità emerse in questi ultimi otto anni: Le amiotrofie spinali; La distrofia facio-scapolo-omerale; La distrofia miotonica di Steinert; Le distrofie dei cingoli; Le distrofinopatie. Distrofia di Duchenne e di Becker.

A prendersi l’incarico della rielaborazione e riedizione di questi cinque testi sarà il gruppo di lavoro composto da Berardinelli, Mongini e Pini. Per quanto riguarda le caratteristiche dei testi stessi, dovrà trattarsi - come nei precedenti - di schede fatte per domande e risposte, di quantità tra le 5.000 e le 6.000 battute.

Sempre nell’ambito della Collana divulgativa (rossa), è stata poi decisa la pubblicazione di tre pieghevoli inediti, dedicati rispettivamente a: Le distrofie congenite; L’ipercipikappemia; Le miopatie congenite. Anche dell’elaborazione di questi tre inediti si prenderà cura il gruppo di lavoro composto da Berardinelli, Mongini e Pini, sempre con le caratteristiche (per impostazione e quantità di testo) delle altre schede.
Collana tecnica (blu):

Quattro sono state le pubblicazioni decise in questo ambito e rivolte per lo più ad addetti ai lavori, medici di famiglia, altri specialisti ecc.

- Aspetti cardiologici nelle malattie neuromuscolari; Aspetti gastro-intestinali nelle malattie neuromuscolari; Aspetti respiratori nelle malattie neuromuscolari; La consulenza genetica.

Se la quantità del testo di queste schede (tra le 5.000 e le 6.000 battute) non cambierà, cambierà invece - alla luce dei diversi fruitori - l’impostazione dei contenuti, che tra l’altro non sarà più strutturata sotto forma di domande/risposte. Il lavoro è stato ripartito nel modo seguente:

- Aspetti cardiologici nelle malattie neuromuscolari - a cura di Carlo Ventura.

- Aspetti gastro-intestinali nelle malattie neuromuscolari - a cura di Tiziana Mongini.

- Aspetti respiratori nelle malattie neuromuscolari - a cura di Andrea Vianello.

- La consulenza genetica - a cura di Massimo Gennarelli.

Il termine di consegna dei testi alla Redazione di DM, da parte dei vari curatori, è stato fissato per il 15 settembre prossimo.

Anche per le spese di queste pubblicazioni verrà presumibilmente richiesto il contributo di Telethon.


9. Presa in carico di riabilitazione per pazienti neuromuscolari che superino la maggiore età: risposte pervenute dalle Sezioni UILDM


Su tale problema, sollevato da Berardinelli nel corso della riunione del 3 febbraio u.s. a Milano, la Redazione di DM - secondo quanto deciso allora - aveva preparato una lettera inviata a tutte le Sezioni e ai Comitati Regionali UILDM.


Le risposte pervenute, pur interessanti, sono state molto poche. La Commissione decide quindi che la medesima lettera venga rimandata a tutti quelli che non avevano risposto e di valutare successivamente quanto ricevuto.


10. XL Manifestazioni Nazionali UILDM di Lignano: relazione della Fondazione Don Gnocchi di Milano sul progetto Analisi delle potenzialità fisiche e costituzione di una Commissione Medica per la valutazione funzionale, riguardante il wheelchair-hockey e finanziato dalla Direzione Nazionale UILDM


Sulla relazione di Lignano curata dalla Fondazione Don Gnocchi di Milano, si soffermano Berardinelli, Mongini e Pini, presenti alla relazione stessa.


Alla fine dell’esposizione, la Commissione chiede alla Redazione di DM di inviare un messaggio ai responsabili della Fondazione Don Gnocchi, per ottenerne un report finale dettagliato e scritto sui risultati finora ottenuti dal progetto di cui sopra.


Un ulteriore punto previsto all’Ordine del Giorno (Definizione di eventuali altri consulenti della Commissione, anche non medici, in settori quali la fisioterapia, la terapia respiratoria, l’epidemiologia, la terapia occupazionale, cfr. Verbale riunione del 3 febbraio 2003) viene rinviato, a causa del protrarsi dei lavori e la riunione si chiude alle ore 19.50.



Padova, 8 luglio 2003
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