Verbale riunione Commissione Medico-Scientifica UILDM

Milano, Sezione Provinciale UILDM, 21 gennaio 2005


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


Sono presenti inoltre: Stefano Borgato (coordinatore Commissione); Alberto Fontana (presidente nazionale UILDM), dalle 14 alle 15; Elena Pegoraro, neurologa, dalle 14.30 alle 16.30.


La presente riunione è stata convocata in tempi brevi, rispetto alla precedente del 20 dicembre 2004, per consentire - come stabilito in quella sede - un’ampia discussione sul nuovo Centro Clinico UILDM di Milano, oltre che per determinare la composizione e le cariche interne della Commissione.


Come da accordi, nell’intervallo di tempo intercorso da quell’incontro, il presidente nazionale UILDM Alberto Fontana ha presentato ai componenti della Commissione un ampio documento riguardante il progetto.

- Nuovo Centro Clinico UILDM di Milano


La riunione si apre alle ore 11.30, con un’ampia discussione tra i componenti della Commissione sul ruolo della stessa rispetto al nuovo Centro Clinico UILDM che sorgerà a Milano, come comunicato il 20 dicembre scorso da Fontana.


In particolare si discute sul fatto se il coinvolgimento della Commissione dovrà essere prioritario oppure da intendersi solo nell’ambito di una più limitata consulenza. Inoltre, se la Commissione stessa dovrà essere coinvolta come gruppo o solo in alcuni dei suoi singoli componenti.

Alle ore 13 si unisce alla Commissione Fontana che aggiorna i presenti su alcuni punti:

- la struttura ospedaliera che dovrà ospitare il Centro di Milano non è ancora stata scelta: sono al vaglio alcune proposte concrete.

- Informa poi su una serie di aspetti economici (fondi per la costituzione della Fondazione che gestirà il Centro; strutture in convenzione ecc.), segnalando anche che la Fondazione avrà la UILDM come socio di maggioranza e che gli altri soci saranno Telethon, la Regione Lombardia e ulteriori associazioni, con una partecipazione inferiore.

- La valenza del Centro sarà nazionale: esso dovrà diventare una sorta di “modello”, al di là della localizzazione in Lombardia, che servirà anche a dare risposte per le aree del nostro Paese prive di riferimenti in ambito neuromuscolare.

- Sarà importante effettuare un censimento dei Centri che oggi svolgono attività in ambito neuromuscolare. L’intento, infatti, non è certo quello di far trasferire tutti i pazienti neuromuscolari in Lombardia.

Dovrà trattarsi in sostanza di un Centro riabilitativo (in senso ampio) rivolto ai miodistrofici e a tutti i pazienti neuromuscolari, che sappia affrontare anche le acuzie (prima diagnosi) all’interno della struttura ove verrà collocato. Avrà presumibilmente 35 posti letto.

Dopo aver riferito quanto emerso dalle discussioni della mattinata sul ruolo della Commissione, Vianello, Gennarelli e Mongini evidenziano come sia particolarmente importante la scelta della struttura ospedaliera, perché questo potrebbe “fare la differenza” e rendere più o meno efficace l’intero progetto.

La Commissione tutta, poi, dimostra apprezzamento per alcuni punti evidenziati da Fontana, e soprattutto per quanto riguarda la valenza nazionale del nuovo Centro.

Berardinelli sottolinea la grande importanza della comunicazione diagnostica e suggerisce l’opportunità di prevedere nel nuovo Centro anche una struttura “di prima diagnosi”.

Prima di congedarsi dalla riunione, alle 14,15, Fontana conclude auspicando a questo punto che la Commissione Medico-Scientifica UILDM trasformi sostanzialmente il proprio ruolo, diventando la struttura scientifica di riferimento che starà alla base della Fondazione di gestione del Centro.

Alle ore 14.30 è previsto l’arrivo di Elena Pegoraro, neurologa di Padova, che ha dato la propria disponibilità ad integrare i quadri della Commissione (come esplicitamente richiesto dalla Direzione Nazionale UILDM), così come ha fatto Manuela Lodesani, fisiatra di Reggio Emilia, che oggi però non potrà essere presente, a causa di problemi familiari.

Nell’attesa Borgato definisce con Mongini (testo sull’anestesia), Pini (glicosilazione) e Siciliano (scheda sulle malattie mitocondriali) alcuni momenti di collaborazione con la redazione scientifica di DM.

Alle 14.30 arriva Pegoraro, che viene subito ragguagliata sulla situazione riguardante il Centro Clinico di Milano.


Tutti espongono la propria posizione, convergendo unanimemente sul sostegno all’iniziativa della UILDM, ciò che viene sintetizzato in una lettera inviata al presidente nazionale dell’Associazione (e per conoscenza a tutti i consiglieri nazionali).

Tale documento viene allegato al presente verbale.


- Composizione della Commissione


L’allegato di cui sopra rende conto anche delle decisioni prese sulla composizione della Commissione che, in attesa di un’eventuale ridefinizione del proprio ruolo, proseguirà i propri lavori ordinari nel seguente assetto:


- Andrea Vianello (presidente confermato), pneumologia


- Massimo Gennarelli (vicepresidente confermato), genetica


- Antonella Pini (segretario confermato), neuropsichiatria infantile


- Angela Berardinelli (membro confermato), neuropsichiatria infantile


- Tiziana Mongini (membro confermato), neurologia


- Gabriele Siciliano (membro confermato), neurologia


- Carlo Ventura (membro confermato), cardiologia


- Manuela Lodesani (nuovo membro), fisiatria


- Elena Pegoraro (nuovo membro), neurologia


Vengono inoltre confermati i seguenti consulenti esterni: Nicola Cornacchia (odontostomatologia), Luciano Gozzi (medicina legale), Fortunato Mangiola (rappresentante presso Commissione Ministeriale Malattie Rare e rappresentante presso il Tribunale per i Diritti del Malato), Vincenzo Tegazzin (anestesia) e Francesco Turturro (ortopedia).

- Manifestazioni Nazionali UILDM, Milano 27 maggio 2005, programma medico

Non essendo possibile per ragioni di tempo sviluppare un’ampia discussione su questo punto, si propone di definire nei prossimi giorni - tramite un fitto scambio di posta elettronica - il programma medico delle Manifestazioni Nazionali UILDM di Milano (venerdì 27 maggio 2005).

Si sottolinea già, per altro, l’opportunità di dedicare quella giornata alla riabilitazione, verificando anche l’ipotesi di ottenere gli accrediti ECM, in sintonia con Telethon (sig.ra Rosanna Binaghi).

-Convegno di Chiaravalle Centrale (Catanzaro), a cura della UILDM locale, 4 giugno 2005


Non risulta ancora del tutto chiara la struttura che dovrebbe avere la giornata di giugno in Calabria.

In attesa di ulteriori precisazioni da parte della UILDM di Chiaravalle Centrale, la Commissione fissa il possibile calendario di massima degli interventi:

- Pini: inquadramento clinico pazienti in età evolutiva;

- Siciliano: inquadramento clinico pazienti adulti;

- Gennarelli e Pegoraro: nuove prospettive diagnostiche;

- Berardinelli: aspetti cognitivi nella distrofia e in particolare nella Duchenne;

- Mongini: trattamento steroideo;

- Ventura: terapie farmacologiche e cellulari dello scompenso cardiaco;

- Vianello: terapia ventilatoria;

- Lodesani: trattamento ortopedico e fisiatrico della scoliosi.

La riunione viene chiusa alle ore 16.30.

Padova, 8 febbraio 2005
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Allegato:

Lettera della Commissione Medico-Scientifica alla Direzione Nazionale UILDM

Al presidente nazionale UILDM

Alberto Fontana

e per conoscenza

a tutti i consiglieri nazionali UILDM

Padova, 1 febbraio 2005

La Commissione Medico-Scientifica UILDM, riunita a Milano il 21 gennaio 2005, ha preso atto del progetto sottoposto alla sua attenzione dal presidente nazionale UILDM Alberto Fontana, riguardante la realizzazione di un Centro Clinico UILDM Nazionale nella città di Milano.

A proposito di tale iniziativa, la stessa Commissione esprime la volontà di sostenerla e la disponibilità a collaborare alla sua attuazione, giacché la nascita di Centri Clinici UILDM rientra a pieno titolo tra gli obiettivi prioritari della Commissione medesima.

La Commissione ritiene altresì di esprimere alcuni suggerimenti orientativi sulle caratteristiche del futuro Centro e in particolare:

- Il Centro deve rappresentare un modello nazionale, applicabile cioè anche ad altre realtà territoriali del nostro Paese ove siano presenti analoghe potenzialità di sviluppo.

- Il Centro deve avere natura preminentemente diagnostico-riabilitativa ed essere nel contempo collocato all'interno di un ospedale per acuti; a tale proposito, la Commissione sottolinea l'importanza "critica" della scelta della sede ospedaliera in cui sarà destinato a sorgere il futuro Centro di Milano e ribadisce la propria disponibilità a fornire alla UILDM la consulenza tecnica eventualmente necessaria ad agevolare tale scelta.

In attesa che ne venga ridefinito il ruolo, la Commissione Medico-Scientifica UILDM prosegue dal canto suo i propri lavori - come da Statuto dell'Associazione - rendendo noto di avere integrato le proprie fila con due nuovi componenti, come espressamente richiesto dalla UILDM:

- Dr.ssa Manuela Lodesani, fisiatra, Arcispedale Sant'Anna, Reggio Emilia.

- Dr.ssa Elena Pegoraro, neurologa, Unità Operativa di Neuropatologia, Dipartimento di Neuroscienze, Università di Padova.

Gli altri sette componenti della Commissione sono i riconfermati:

- Dr.ssa Angela Berardinelli, neuropsichiatra infantile.

- Prof. Massimo Gennarelli, genetista.

- Dr.ssa Tiziana Mongini, neurologa.

- Dr.ssa Antonella Pini, neuropsichiatra infantile.

- Prof. Gabriele Siciliano, neurologo.

- Prof. Carlo Ventura, cardiologo.

- Dr. Andrea Vianello, pneumologo.

Continueranno a ricoprire le precedenti cariche:

- Dr. Andrea Vianello: presidente della Commissione.

- Prof. Massimo Gennarelli: vicepresidente della Commissione.

- Dr.ssa Antonella Pini: segretario della Commissione.

La Commissione, infine, continuerà ad avvalersi delle consulenze esterne di:

- Dr. Nicola Cornacchia (odontostomatologia).

- Dr. Luciano Gozzi (medicina legale).

- Dr. Fortunato Mangiola (rappresentante c/o Commissione Ministeriale Malattie Rare e c/o Tribunale per i Diritti del Malato).

- Dr. Vincenzo Tegazzin (anestesia).

- Dr. Francesco Turturro (ortopedia).

I più cordiali saluti.

La Commissione Medico-Scientifica UILDM

