Verbale riunione Commissione Medico-Scientifica UILDM

Milano, Ufficio Telethon, 16 febbraio 2004

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

Assenti Giustificati: Massimo Gennarelli (Vicepresidente).

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

Il presidente Vianello apre la riunione alle ore 11.30, incominciando dal seguente punto:

1. Posizione UILDM di fronte a notizie diffuse dagli organi d’informazione alla fine di gennaio, in riferimento a trial avviato da Ospedale Maggiore-Policlinico di Milano (cellule staminali - responsabile Nereo Bresolin)

E’ Tiziana Mongini a spiegare l’essenza dello studio in oggetto, sottolineando l’eccessiva enfasi e anche imprecisione degli organi di informazione nei confronti della notizia.

Dopo gli interventi di Ventura, Pini, Navalesi e Siciliano, la Commissione decide, per fare chiarezza presso i pazienti e i familiari di stilare in tempi brevi un comunicato ufficiale (della qual cosa si incaricherà Mongini), che verrà diffuso dall’Ufficio Stampa UILDM, oltre che pubblicato nel prossimo numero di DM.

Inoltre, previo contatto telefonico da parte di Mongini con il Dottor Bresolin, responsabile del trial di Milano, verrà valutata l’opportunità di procedere anche ad un’intervista con lo stesso, da pubblicare in uno dei prossimi numeri di DM.

2. Richieste di informazioni provenienti alla UILDM da parte di pazienti SLA (Sclerosi Laterale Amiotrofica o Malattia del Motoneurone)

Non ritenendo di dover più procedere come stabilito nel 2000 (ovvero che la UILDM indirizzi queste richieste (quantificabili in qualche centinaio all’anno) all’Associazione AISLA (Associazione Italiana Sclerosi Laterale Amiotrofica), mancando sufficienti riscontri sul tipo di risposte fornite da quest’ultima Associazione, Gabriele Siciliano - in quanto componente del Gruppo Italiano Malattie del Motoneurone - si rende disponibile a recepire personalmente tali domande.

In questo senso, quindi, procederà d’ora in poi la Redazione di DM.

3. Definizione programma medico-scientifico per le Manifestazioni Nazionali UILDM di Lignano Sabbiadoro

La Commissione - informata dell’intenzione da parte della UILDM di promuovere durante le XLI Manifestazioni Nazionali dell’Associazione, giovedì 20 maggio a Lignano Sabbiadoro (mattina), un incontro dedicato ai temi della bioetica/nuova legge su procreazione medicalmente assistita/cellule staminali ecc. - si rende disponibile a preparare un intervento (che sarà curato congiuntamente da Massimo Gennarelli e Carlo Ventura), riguardante le implicazioni sulle malattie genetiche derivanti dalla legge recentemente approvata sulla procreazione medicalmente assistita (Legge 40/2004).

Per quanto poi riguarda il programma di venerdì 21 maggio, esso viene definito nei seguenti termini:

- Mattina:

a) Presentazione della relazione annuale del Presidente della Commissione, unitamente ad aggiornamento su bandi “Telethon-UILDM”, dedicati al finanziamento della ricerca clinica e aggiornamento sul database dei pazienti con distrofia di Duchenne. A cura di Andrea Vianello.

b) Aggiornamento su iniziativa promossa da Telethon e Cochrane International, per un questionario sui clinici che si occupano di Duchenne in Italia. A cura di Tiziana Mongini.

c) Aggiornamento sulle varie terapie in corso con cellule staminali. A cura di Carlo Ventura.

d) Dieci minuti di presentazione per ciascuno dei sei progetti approvati nel 2003, all’interno del secondo bando “Telethon-UILDM”, a cura dei rispettivi responsabili di progetto.

- Pomeriggio:

Alla luce della richiesta proveniente dal fisioterapista della UILDM di Roma, Marziano Perrone, per una presentazione e una trattazione sul tema dell’osteopatia, l’orientamento emerso dalla Commissione - dopo un’ampia discussione che ha coinvolto tutti i presenti e che si è protratta anche nel pomeriggio, dopo una pausa dei lavori dalle 14 alle 15 - è quello di una seduta (anche con dimostrazioni pratiche) dedicata al tema Terapie fisiche: dubbi e certezze. Su quest’ultimo, per altro, la Commissione si riserva ancora del tempo per meglio definire il programma.

Sempre in riferimento a Lignano, e in particolare alla parte di venerdì mattina, la Commissione segnala alla Direzione Nazionale UILDM, la necessità di poter presentare immagini (tramite lavagna luminosa o videoproiezione), ciò che negli anni precedenti non era stato possibile all’interno della tensostruttura utilizzata per gli incontri.

Se questo non sarà possibile nella tensostruttura suddetta, la Commissione chiede che tutti gli incontri medico-scientifici si tengano nella sala più grande all’interno della struttura denominata “Le Vele”.

4. Materiale UILDM di aggiornamento medico-scientifico

Come stabilito nel corso della riunione della Commissione Medico-Scientifica tenutasi a Padova il 12 giugno 2003, si sta procedendo alla produzione del nuovo materiale di documentazione medico-scientifica UILDM.

In quell’occasione del giugno 2003, si era pensato di rinnovare alcuni vecchi testi, di eliminarne altri e di produrne di nuovi, secondo una divisione operata tra testi più divulgativi (collana rossa) e testi più tecnici (collana blu).

Alcuni componenti della Commissione stanno ancora procedendo alla compilazione, mentre altri hanno già concluso il loro lavoro e si conta nel giro di alcuni mesi di poter presentare tutti i testi pronti alla Direzione Nazionale UILDM, la quale dovrà poi decidere quanti stamparne, quando procedere a tali realizzazioni e così via.

Dalle 16.30 in poi, fino alla conclusione delle 18.30, la parte finale della riunione viene dedicata all’incontro con Francesca Pasinelli e Anna Ambrosini di Telethon, con una discussione su vari temi, ruotanti per lo più intorno ai prossimi bandi “Telethon-UILDM” (per il finanziamento della ricerca clinica), ma anche al database Duchenne, i cui lavori avanzano.


La riunione viene chiusa alle ore 18.30.
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