Verbale riunione Commissione Medico-Scientifica UILDM

Milano, Sezione Provinciale UILDM, 20 dicembre 2004


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


Assente giustificato: Carlo Ventura.


Sono presenti inoltre: Stefano Borgato (coordinatore Commissione); nel mattino, fino alle 14, Alberto Fontana (presidente nazionale UILDM); nel pomeriggio, dalle 15 alle 16.30, Rosanna Binaghi (Coordinamento Telethon-UILDM) e Omero Toso (vicepresidente UILDM e vicepresidente Comitato Telethon).


La riunione si apre alle ore 11.30, con alcune comunicazioni da parte di Alberto Fontana alla Commissione, riguardanti il nuovo Centro Clinico che sorgerà a Milano, annunciato pubblicamente dallo stesso Fontana nei giorni precedenti, durante la maratona televisiva Telethon. A tale annuncio era seguita una telefonata in diretta da parte del presidente della Regione Lombardia Formigoni, che aveva dichiarato la propria disponibilità a sostenere il progetto.


Si tratterà, per citare testualmente le parole di Fontana, “di un prodotto clinico e riabilitativo completo ed efficace, capace di rispondere alle esigenze quotidiane di chi è colpito dalla distrofia e dalle altre malattie neuromuscolari”.

La gestione del Centro - che avrà vocazione nazionale e funzionerà anche come punto di riferimento per le altre strutture che già si occupano di malattie neuromuscolari in Italia - sarà affidata ad una Fondazione della quale la UILDM Nazionale sarà il principale componente, assieme a Telethon e alla Regione Lombardia.


La Commissione prende atto di tale comunicazione e chiede se siano stati approntati dei protocolli o dei documenti scritti sui contenuti del progetto.

Fontana risponde non esservi al momento ancora nulla di scritto, in quanto si è trattato di un’opportunità maturata in tempi molto rapidi, solo nei giorni immediatamente precedenti alla maratona Telethon.

Si scusa in tal senso con la Commissione di non aver potuto fornire prima di oggi un’adeguata informazione sull’iniziativa e promette in tempi rapidi di presentare un ampio testo.

Seguono numerosi quesiti posti da tutti i componenti della Commissione che - dopo aver evidenziato la complessità del progetto - si soffermano in particolare su quale potrà essere il ruolo della Commissione Medico-Scientifica, oltre che su alcuni punti specifici riguardanti il nuovo Centro:

- essendo collocato in Lombardia, in quale modo manifesterà la propria vocazione nazionale, anche rispetto agli altri Centri specializzati del nostro Paese?

- Come sarà strutturata la Fondazione che lo gestirà?

- E da dove affluiranno i finanziamenti necessari a far funzionare il Centro?


Rispetto al ruolo della Commissione, Fontana chiede innanzitutto un’opinione sul progetto, sottolineando poi che proprio nella Commissione egli intende - sia come gruppo che come singoli componenti di essa - trovare uno dei cardini centrali del nuovo Centro, in particolare dal punto di vista del patrimonio scientifico che essa potrà apportare all’iniziativa.


Conferma poi la vocazione nazionale del Centro, che non dovrà certo fare affluire a sé tutti i pazienti neuromuscolari d’Italia, ma che dovrà altresì diventare un punto di riferimento diretto per quelle zone del Paese ove non vi siano Centri funzionanti, indiretto per le strutture già ben funzionanti, nel senso della collaborazione, delle sinergie, della produzione di protocolli condivisi e altro.


Sui dettagli riguardanti gestione e finanziamento ribadisce che, essendo maturata molto recentemente tale opportunità, i lavori preparatori sono ancora in fase iniziale, pur muovendosi rapidamente.


A nome dell’intera Commissione, il presidente Andrea Vianello ritiene necessaria una profonda riflessione da parte di tutti.


Reputa opportuno un nuovo incontro in tempi brevi (non oltre il mese di gennaio), che coinvolga ancora Fontana e anche Francesca Pasinelli, responsabile dell’Ufficio Scientifico Telethon, perché ognuno possa esprimere la propria opinione.


Ritiene inoltre che si possa rinviare al prossimo incontro la definizione delle cariche e il programma biennale della Commissione che, va ricordato, è stata recentemente confermata dal Consiglio Nazionale UILDM nel mese di novembre.


Viene fissata, come data indicativa per l’incontro, quella del 21 gennaio, sempre a Milano.


Fontana lascia la riunione e in attesa di incontrare Rosanna Binaghi, la Commissione ritiene opportuno che in occasione della riunione di gennaio vengano convocate anche le due nuove specialiste Manuela Lodesani, fisiatra di Reggio Emilia ed Elena Pegoraro, neurologa di Padova, i cui nomi sono stati proposti per integrare l’organico della Commissione, come da richiesta della Direzione Nazionale UILDM.

Si prende poi in esame la richiesta proveniente da Giovanni Sestito, presidente della Sezione UILDM di Chiaravalle Centrale (Catanzaro), per organizzare un convegno sulle malattie neuromuscolari all’inizio del mese di giugno 2005 (data presumibile: sabato 4 giugno), con la partecipazione degli specialisti della Commissione Medico-Scientifica UILDM.

Questi ultimi danno tutti la propria disponibilità a partecipare, attendendo però maggiori chiarimenti sulle caratteristiche dell’iniziativa.

Alle ore 15 la Commissione incontra, come previsto, Rosanna Binaghi, del Centro Coordinamento Telethon-UILDM, accompagnata da Omero Toso, vicepresidente del Comitato Telethon e vicepresidente nazionale UILDM

E’ lo stesso Toso a soffermarsi ancora sul progetto di Centro Clinico a Milano, per fornire altri dettagli sull’iniziativa, in particolare per quanto concerne il coinvolgimento di Telethon.

Successivamente Binaghi espone alla Commissione il proprio nuovo ruolo - nell’ambito del Coordinamento tra Telethon e UILDM - che è quello di collaborare all’organizzazione di una serie di incontri sul territorio, per informare e sensibilizzare medici, famiglie, pazienti e altri interessati, alle tematiche riguardanti in particolare l’aspetto clinico delle malattie neuromuscolari.

Chiede poi la disponibilità dei membri della Commissione a proporre incontri di questo tipo, ove ve ne sia maggiore necessità, e a parteciparvi in qualità di relatori.

La Commissione ritiene molto positivo tale progetto e fornisce la propria disponibilità a collaborare sin dal prossimo anno 2005.

La riunione viene chiusa alle ore 16.30.
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