Verbale riunione Commissione Medico-Scientifica UILDM

Milano, Sezione Provinciale UILDM, 23 luglio 2004

Presenti: Andrea Vianello (presidente), Massimo Gennarelli (vicepresidente), Antonella Pini (segretario), Angela Berardinelli, Tiziana Mongini.

Assenti Giustificati: Paolo Navalesi, Gabriele Siciliano, Carlo Ventura (contattato telefonicamente durante la riunione).

Sono presenti inoltre: Alberto Fontana (presidente nazionale UILDM), Stefano Borgato (Redazione DM).

Il presidente Vianello apre la riunione alle ore 11.35, cedendo la parola ad Alberto Fontana, recentemente eletto presidente nazionale UILDM, come previsto dal primo punto all’Ordine del Giorno:


1. Incontro con il nuovo presidente nazionale UILDM, Alberto Fontana

Fontana elogia il lavoro della Commissione Medico-Scientifica;

si sofferma sul rapporto Telethon-UILDM;

chiede la disponibilità dei componenti della Commissione a confermare il loro impegno;

espone i propri programmi:

a) potenziamento dell’assetto informativo riguardante la Commissione;

b) uso di strumentazione informatica per avvicinare sempre più i medici ai pazienti;

c) potenziamento del lavoro della Commissione nei confronti dei medici generici.


Si entra così nel vivo della discussione sul secondo punto dell’Ordine del Giorno:


2. Rinnovo Commissione Medico-Scientifica UILDM (previsto nel mese di novembre p.v.) e nuovi obiettivi

Vianello espone la propria posizione, che è anche quella dell’intera Commissione, alla luce del proficuo lavoro di gruppo svolto in questi anni. A suo parere l’impegno può continuare ad esserci, ma non per la semplice “ordinaria amministrazione”, bensì su nuovi obiettivi da definire.

Identifica poi questi nuovi possibili obiettivi:

a) proseguire nella traduzione della ricerca di base in ricerca clinica, con la costituzione dell’archivio di una “popolazione” di pazienti anche affetti da altre malattie neuromuscolari, oltre che dalla distrofia di Duchenne, come già è stato fatto. Tutto ciò mantenendo l’attuale posizione della Commissione di referente per i giudizi etici su eventuali nuovi trial che vengano avviati;

b) divulgazione: necessità di formalizzare/valorizzare l’attività divulgativa della Commissione. Non più quindi singole partecipazioni di membri della Commissione stessa a iniziative locali organizzate da altri. Dovrà essere la UILDM (direttamente o tramite la Società EOS) a diventare “provider” di queste attività;

c) maggior coordinamento di attività di consulenza a richieste che provengano dalla periferia, rendendo ancor più visibile di oggi la valenza della Commissione come “punto di riferimento”;

d) necessità di un budget di riferimento per le attività della Commissione;

Ventura, contattato telefonicamente, dopo aver confermato la disponibilità a continuare il proprio impegno nella Commissione, si sofferma su un’ulteriore necessità:

- Non trascurare il problema delle cellule staminali: infatti, a suo dire, può esserci spazio perché la UILDM entri come partner anche formale di iniziative di ricerca nell’ambito dell’ingegneria delle cellule staminali. Ad esempio, sempre secondo Ventura, eventuali partenariati UILDM con l’Istituto ove egli opera potrebbero essere possibili.

A parere di Gennarelli, due anni dovrebbero essere sufficienti a costruire lo “scheletro” degli obiettivi delineati. Aggiunge poi che è necessario:

- Potenziare anche il recupero di altre forme di finanziamento, oltre a Telethon, implementando la struttura di verifica su Fondazioni, Fondi Europei ecc.

- Arrivare a individuare con precisione sempre maggiore i reali quesiti dei pazienti, ad esempio in ambito di consapevolezza dei rischi genetici.

- Verificare se poi realmente le informazioni arrivano ai pazienti stessi.

- Costituire uno strumento che sia come una sorta di garanzia per i pazienti di essere inseriti nei trial “giusti”.


Nella sua conclusione, Gennarelli evidenzia le importanti opportunità avute come persona e anche dal punto di vista della crescita professionale, nel far parte di questa Commissione Medico-Scientifica dal 1999 ad oggi.

Anche Pini valuta molto positivamente l’esperienza nella Commissione, dal punto di vista dell’approfondimento clinico. Ringrazia per l’opportunità avuta. Aderisce alla richiesta di Fontana e alla proposta di Vianello di continuare nell’impegno, sempre presentandosi come compatto gruppo di lavoro. Si sofferma sul ruolo svolto come segretario della Commissione.

Secondo Mongini, la figura di coordinamento della Commissione (ruolo ricoperto in questi anni da Stefano Borgato), è stata importante e necessaria per il buon funzionamento della Commissione stessa. Si tratta quindi di una caratteristica sicuramente da mantenere.

Qualche nuovo innesto nella Commissione, a parere di Mongini, potrebbe essere positivo.

Conclude poi ribadendo di essere disponibile a continuare nell’impegno con la Commissione, ma sempre nell’ambito di questo medesimo gruppo. Si dichiara d’accordo con i nuovi obiettivi già evidenziati in precedenza, rimarcando anche l’importanza dell’assistenza, oltre che evidenziando la disparità tra i servizi forniti dalle Sezioni UILDM.

Infine anche Berardinelli valuta come positiva l’esperienza, fatta di un’importante conoscenza di persone al di fuori del proprio ruolo ospedaliero. Ciò le ha dato la possibilità di esaminare le varie situazioni anche con la prospettiva e gli “occhi” di un’Associazione come la UILDM.

Individua poi un ulteriore obiettivo, ovvero la necessità che la UILDM diventi un interlocutore forte rispetto alle Istituzioni, in modo tale che ai pazienti vengano garantite determinate prestazioni, indipendentemente dai “tagli” presenti in questo momento nella Sanità.

Fontana riprende la parola, per alcune precisazioni dopo i vari interventi:

- Risorse: la UILDM vive una fase di oggettiva difficoltà, per diversi motivi, tra i quali una maggiore competitività generale e anche l’incapacità di rilanciare certe valide iniziative.

- EOS: è una sorta di “braccio operativo” della UILDM, anche se non è la UILDM. Due cose identiche, ma operanti in forma diversa.

- Rinnovo: Fontana chiederà la “fiducia” alla Direzione Nazionale UILDM sull’attuale Commissione Medico-Scientifica.

Dopo avere segnalato che tra le sue intenzioni vi è anche quella di annodare in modo più pressante i rapporti con le altre Associazioni che si occupano di malattie neuromuscolari, Fontana - alla luce della disponibilità fornita da tutti - chiede a questo punto alla stessa Commissione di proporre un buon gruppo per il nuovo mandato, nel caso la Direzione Nazionale sia favorevole a questo modo di procedere.

3. Progetti condivisi Telethon-UILDM

Secondo Mongini, dopo il bando “Telethon-UILDM” sulla ricerca clinica - voluto e promosso dalla Commissione Medico-Scientifica UILDM - in un certo senso una porta è stata “aperta” ed è opportuno procedere su quella strada.

Da parte sua Fontana dichiara che lavorerà per ottenere un protocollo pluriennale e ben definito di finanziamento, da parte di Telethon, in particolare per quanto concerne la realizzazione degli opuscoli di aggiornamento medico-scientifici.

Alle 13 circa arriva Francesca Pasinelli, del Comitato Scientifico Telethon, che discute con Stefano Borgato le modalità di realizzazione dei nuovi dépliant di aggiornamento medico-scientifico in produzione da parte della UILDM, che verranno con tutta probabilità finanziati da Telethon.

Da parte sua, la Commissione, dopo una discussione interna riguardante quanto deciso in precedenza, prende atto di quanto detto da Alberto Fontana e rispetto al rinnovo attende a questo punto le decisioni della Direzione Nazionale UILDM.

Rispetto invece a: 3. Materiale di aggiornamento medico-scientifico (punto 3 dell’Ordine del Giorno), conferma che esso è ormai in fase di completamento.

Pasinelli incontra poi l’intera Commissione, per riferire sul quarto punto dell’Ordine del Giorno, ovvero su: 4. Questionario Telethon-Cochrane, dedicato ai medici che si occupano di distrofia di Duchenne.

E’ stato rispedito a Telethon circa il 50% dei questionari inviati. Ora verranno individuati i campi in cui c’è sufficiente accordo sui comportamenti e i campi invece in cui c’è disaccordo. Su questo secondo punto si potranno anche sviluppare progetti preliminari su quali campi approfondire.

5. Varie ed eventuali

a) Viene presa in esame la lettera inviata alla Commissione dalla Signora Alessandra Simioli Palermo, socia della UILDM di Genova, per rispondere ai quattro punti evidenziati in essa:

- Assemblea a Genova 1999, mozione su ricoveri ospedalieri: rispetto a quanto scritto dalla Signora sulle “carenze che questi ricoveri presentano e i disagi sofferti dai pazienti e dai familiari”, la Commissione ritiene che la situazione generale sia migliorata, dal 1999 ad oggi, anche alla luce di esperienze concrete nelle quali l’accettazione di pazienti neuromuscolari da parte di centri sanitari (periferici e non) è stata efficace e ben diversa da quanto accadeva in passato. Si attribuisce questo risultato anche al profondo lavoro di sensibilizzazione e informazione svolto in questi ultimi anni dalla UILDM e dalla propria Commissione Medico-Scientifica.

- Raccolta fondi Telethon: rispetto a quanto chiesto dalla Signora sulla situazione di un fondo Telethon destinato a migliorare la qualità della vita dei pazienti affetti da distrofia muscolare (come dichiarato nel verbale della Commissione datato 8/10/2001), si tratta di uno degli obiettivi principali del bando “Telethon-UILDM” sulla ricerca clinica, avviato a partire dal 2002. E tale bando, dopo avere superato le prime difficoltà, sembra oggi procedere al meglio.

- Bandi di concorso per corsi di formazione destinati a personale medico e paramedico: la Commissione ribadisce la propria volontà di avviare questo progetto, nel caso che la Direzione Nazionale UILDM accetti di confermare il mandato al gruppo che costituisce attualmente la Commissione stessa.

- Lettera al ministro della Salute: rispetto a questo documento, inoltrato nel 2003 dalla Commissione al ministro della Salute, per metterlo a conoscenza della difficile e grave situazione in cui si trovano i pazienti affetti da malattie neuromuscolari, non essendoci stata una grossa ricaduta dopo l’invio della stessa, si stabilisce, in un futuro prossimo, di riprendere l’iniziativa.

b) Su alcune notizie diffuse recentemente dai mass-media, si prendono le seguenti decisioni:

- Distrofie muscolari causate da difetti di glicosilazione: potenziali applicazioni terapeutiche: Antonella Pini si incarica di commentare tale notizia ai fini di una nota da pubblicare in uno dei prossimi numeri di DM.

- Due notizie provenienti dall’Università dell’Iowa (USA) su studi genetici e una notizia proveniente dall’Australia sulle cellule staminali: si decide di chiedere un commento a Carlo Ventura, che stabilirà anche se tali argomenti meritino un approfondimento all’interno di DM.


La riunione viene chiusa alle ore 17.30.


Padova, 15 ottobre 2004
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