
  

 

  

Verbale riunione Commissione Medico-Scientifica UILDM 

Sede - Dipartimento di Scienze Farmacologiche e Biomolecolari 

dell’Università degli Studi di Milano 

Venerdì 24 gennaio 2014 
 

Presenti: 

Paolo Banfi, Angela Berardinelli, Nadia Cellotto, Giancarlo Garuti, Maria Elena Lombardo, Sonia 

Messina, Luisa Politano, Filippo Maria Santorelli, Federico Sciarra. 

Sono presenti inoltre: 

Roberto Maggi (consigliere nazionale UILDM con delega ai rapporti con la Commissione Medico-

Scientifica), Crizia Narduzzo (per la Segreteria della Commissione Medico-Scientifica UILDM). 

Ospiti (non presenti per l’intera durata dell’incontro): 

Anna Ambrosini (Research Program Manager Telethon), Barbara Pianca (segretario di redazione del 

periodico UILDM, DM). 

 

Ordine del Giorno 

1. Elezione Presidente e Vicepresidente per il triennio 2014-2016 

2. Ruoli della CMS 

3. Modifiche al Regolamento della Commissione  

4. Ufficializzazione e proposte per la formazione del Board di Consulenti della Commissione (da inserire 

comunque nel Regolamento) 

5. Aggiornamento bandi Telethon-UILDM sulla ricerca clinica 

6. Manifestazioni Nazionali UILDM 2014: definizione programma medico scientifico 

7. Varie ed eventuali (comunicazioni Segreteria CMS e Segreteria redazione DM) 

La riunione viene aperta attorno alle ore 11.15 da Roberto Maggi, che si presenta ai membri della 

Commissione, molti dei quali incontra per la prima volta, ed elenca i documenti presenti nelle cartelline: 

 Ordine del giorno 

 Saluto del Presidente Nazionale UILDM Luigi Querini 

 Regolamento della Commissione 

 Attuale composizione della Commissione Medica UILDM e dei suoi consulenti, come viene presentata 

sul sito dell’Associazione, alla sezione dedicata.  



  

 

  

Successivamente questo materiale viene integrato con la distribuzione a tutti i membri della parte dello 

Statuto UILDM che riguarda la Commissione Medico-Scientifica (art. 20). 

I componenti della Commissione sono gli stessi del triennio precedente. Non si ritiene dunque 

necessario procedere alla presentazione dei singoli, dal momento che lo stesso Maggi ha avuto modo di 

prendere atto della formazione e dell’attività svolta dai nove membri attraverso i CV che gli stessi hanno 

presentato alla Direzione Nazionale in fase di candidatura. 

Roberto Maggi prosegue portando anche a voce ai presenti i saluti del Presidente Nazionale UILDM 

Luigi Querini, che desidera porgere i migliori auguri di buon lavoro a tutto il gruppo e ringraziarli 

ancora una volta per aver confermato la propria disponibilità verso la UILDM e verso tutte le persone 

con malattie neuromuscolari e le loro famiglie.  

Successivamente Maggi scorre rapidamente i punti all’Ordine del Giorno, steso con il presidente uscente 

della Commissione, Paolo Banfi, e invita i presenti a sentirsi liberi di introdurre, magari nelle Varie ed 

eventuali, qualsiasi tema che ritengano utile approfondire. Maggi dà quindi la parola a Banfi (presidente 

uscente). 

 

1. Elezione Presidente e Vicepresidente per il triennio 2014-2016 

 

Paolo Banfi propone di partire subito con la discussione del primo punto all’Ordine del Giorno, 

l’elezione delle cariche interne alla Commissione, proprio mentre si unisce ai presenti Barbara Pianca, 

rapidamente introdotta da Filippo Santorelli che con la stessa aveva avuto modo di tenere i rapporti in 

fase di realizzazione del numero di DM di fine 2013. 

Alle ore 11.45 circa, quando inizia la discussione tra i nove membri, Roberto Maggi, Crizia Narduzzo e 

Barbara Pianca lasciano la riunione per consentire che l’elezione abbia luogo. 

Alle ore 12 circa, Maggi, Narduzzo e Pianca vengono invitati a rientrare e viene comunicato che la 

Commissione ha eletto all’unanimità ed a scrutinio palese Luisa Politano, Presidente, ed Angela 

Berardinelli e Filippo Maria Santorelli, Vicepresidenti della CMS per il triennio 2014-16.  

 

2. Ruoli della CMS 

 

Il neoeletto Presidente Dr. Luisa Politano prende quindi la guida della riunione e procede alla lettura 

dell’articolo dello Statuto dell’Associazione dedicato specificamente alla Commissione Medico-

Scientifica UILDM (articolo 20), ponendo particolare attenzione proprio ai compiti che lo Statuto 

prevede vengano svolti dalla Commissione. 

Tra questi ricorda in particolare che la Commissione ha il compito di: 

- promuovere e sviluppare attività, iniziative e manifestazioni a carattere culturale, medico e 

scientifico a sostegno delle azioni deliberate dagli Organi Nazionali; 



  

 

  

- proporre agli Organi Nazionali relazioni, indirizzi, indicazioni e iniziative su tematiche mediche, 

scientifiche e sanitarie; 

- fornire consulenza. 

 

Alla luce di quanto letto, Luisa Politano osserva e conclude che, in seno alla UILDM, la CMS sia un 

organo consultivo, ma anche e soprattutto un organo propositivo, con il dovere, quindi, di valutare e 

proporre l’approfondimento dei temi di natura medico scientifica, importanti e di interesse per i Soci. 

Tale attività è importante in particolare in occasione delle Manifestazioni annuali UILDM, per la 

realizzazione delle quali la CMS mette a disposizione tutte le proprie energie e competenze, avvalendosi 

anche di ogni possibile collaborazione, a livello nazionale o internazionale.    

Una posizione, questa, che trova tutti i presenti concordi e in virtù della quale la stessa Politano propone 

da subito una più stretta collaborazione, in futuro, con l’AIM (Associazione Italiana di Miologia), 

con cui suggerisce di provare a favorire lo svolgimento di attività e lavori in parallelo, per ambiti di 

competenza, e anche per quanto riguarda l’individuazione dei Centri Clinici di riferimento sul territorio, 

in un’ottica di scambio e supporto reciproco, ravvisando la necessità, e quindi proponendo, un incontro 

con rappresentanti AIM quanto prima. 

In questo senso la prima occasione utile si conviene possa essere la giornata di aggiornamento medico-

scientifico a Lignano Sabbiadoro, a metà giugno, valutando poi anche di trovare e/o favorire uno spazio 

più significativo per la UILDM nell’ambito delle Giornate nazionali dell’Associazione Italiana di 

Miologia. 

A questo punto interviene Angela Berardinelli, che fa parte del Consiglio Direttivo dell’AIM dal 2008, 

che con l’occasione invita ufficialmente a nome di quest’ultimo il presidente UILDM Luigi Querini 

al 14° Congresso Nazionale dell’AIM che si svolgerà a Sirmione (Brescia) dall’8 al 10 maggio 

prossimi. L’invito è esteso all’intero periodo, affinché possa avere luogo tra il massimo rappresentante 

UILDM e i rappresentanti dell’AIM un proficuo scambio di idee e la messa a punto di progetti di 

interesse comune.  

Filippo Santorelli a questo punto propone che lo stesso tipo di scambio e reciproca condivisione venga 

favorito anche tra la UILDM e altre Società Scientifiche, invitando tutti i membri a muoversi in questo 

senso nell’ambito delle rispettive aree di specializzazione. Un’occasione adatta potrebbero essere, ad 

esempio, i Congressi annuali delle Società stesse. 

Proseguendo nello sviluppo di un tema che potremmo definire “Sviluppo del ruolo della CMS e 

costruzione di una rete”, tra i membri emerge il tema della distanza piuttosto netta al momento presente 

tra UILDM e l’Associazione Parent Project, che dovrebbe a loro avviso essere colmata al più presto, 

avendo entrambe le Associazioni come fine ultimo la soddisfazione dei bisogni delle persone con 

disabilità e delle loro famiglie. Questo è un tema molto sentito all’interno della Commissione che si 

propone, anche con il sostegno della Segreteria e il supporto di Roberto Maggi come consigliere 

nazionale, di sviluppare nel prossimo triennio.  

Secondo Luisa Politano, la UILDM oggi è l’Associazione di riferimento per una fascia di persone più 

adulte, mentre realtà come Parent Project e Famiglie SMA sono diventate il riferimento per i 

bambini con malattie neuromuscolari e le loro famiglie. Politano ritiene che queste tre realtà devono 

riuscire a ritrovare un punto di dialogo e di collaborazione, poiché a suo avviso il proseguire lungo 



  

 

  

percorsi distinti, non condivisi e non comunicanti può essere solo dannoso e fallimentare, nel medio-

lungo termine, per il beneficio delle persone affette e dei loro familiari. 

Emerge dunque come uno degli obiettivi nell’ambito del programma triennale della Commissione quello 

di contribuire collegialmente affinché un avvicinamento tra UILDM, Parent Project (PP) e 

Famiglie SMA si possa concretizzare, dando così anche un significativo contributo affinché la 

UILDM, alla luce della sua storia e della grande qualità del suo impegno, possa tornare 

progressivamente ad essere il punto di riferimento per le persone con malattie neuromuscolari in Italia, 

sempre nel massimo rispetto delle altre realtà associative. Politano, inoltre, desidera sottolineare il 

grande valore del contributo dato negli anni più recenti dal direttore operativo UILDM, Cira Solimene, 

che, proprio nella direzione di un’apertura sempre maggiore dell’Associazione, ha favorito un netto 

miglioramento dell’immagine della UILDM, facendola diventare anche molto più presente sul territorio 

ed auspica che Cira Solimene possa proseguire in questa attività consolidando gli ottimi risultati sinora 

ottenuti. 

L’importante obiettivo triennale di cui sopra viene condiviso da tutti gli altri componenti, in 

particolare Lombardo e Berardinelli, che suggeriscono a tutti i colleghi di far diventare una prassi quella 

di chiedere , al momento di un invito a partecipare a un convegno promosso da Associazioni come PP e 

Famiglie SMA, di essere indicati nei programmi anche come componenti della CMS UILDM. Viene poi 

condivisa la riflessione che poiché uniti si riesce ad incidere e ad ottenere maggiori risultati, sarebbe 

sicuramente più utile creare dei gruppi all’interno dell’Associazione invece che nuove associazioni. 

Roberto Maggi riferisce che questo è accaduto di recente con il rientro nell’ambito UILDM del Gruppo 

GFB. 

Successivamente, sempre in relazione al tema della separazione tra UILDM e PP, i membri condividono 

anche alcune riflessioni e considerazioni sull’esistenza del doppio Registro di Pazienti con Distrofia 

DMD/BMD, uno promosso da UILDM e uno promosso invece solo da PP. Angela Berardinelli, in 

particolare, sottolinea che relativamente al coinvolgimento/reclutamento per i trial clinici esistono 

all’interno delle famiglie molti dubbi e paure sulle possibilità che i loro figli possano beneficiare di 

queste iniziative, se non sono inseriti in un registro. Ritiene che questo sia un tema importante che la 

Commissione deve approfondire con le famiglie ed i pazienti in sedi ed occasioni idonee, fornendo 

quanta più chiarezza possibile sulle reali possibilità di inserimento.  Le Giornate Nazionali non sono 

all’unanimità ritenute la sede migliore poiché frequentate da poche famiglie con bambini Duchenne, che 

sono le maggiori interessate. 

Maria Elena Lombardo propone di elaborare un articolo che spieghi bene procedure e metodi per un 

prossimo numero di DM, da pubblicare  anche sul sito. Proposta condivisa e approvata, anche se ritenuta 

non sufficiente per risolvere i problemi esistenti.  

Sempre in riferimento al punto “Ruoli della CMS”, i presenti hanno avuto modo di scambiare alcune 

riflessioni anche sul caso del giovane Pietro Papa, di Tocco Caudio (Benevento), che con il sostegno 

economico della UILDM, Direzione Nazionale, lo scorso novembre è stato portato a Villa Beretta, a 

Costa Masnaga (Lecco), per regolare i parametri del respiratore. In merito a questa iniziativa, emergono 

le perplessità di molti componenti della Commissione che in definitiva affermano, pressoché 

all’unanimità, che - ferma restando la totale libertà di un paziente di rivolgersi al Centro che preferisce 

sul territorio italiano - la Commissione Medica avrebbe dovuto essere consultata preventivamente, per la 

gestione degli aspetti strettamente assistenziali, lasciando alla Direzione Nazionale quella degli aspetti di 



  

 

  

tipo “sociale”. Questo nel rispetto del ruolo consultivo della CMS previsto dallo Statuto, che deve 

operare in stretto contatto con gli organismi UILDM. Roberto Maggi riferisce che porterà l’istanza in 

sede di Direzione Nazionale. 

 Alle 12.45, circa, la riunione viene sospesa per la pausa pranzo. 

 

3. Modifiche al Regolamento della Commissione  

La riunione riprende alle 13.50, circa (Pianca non presente, rientra circa mezz’ora dopo). La presidente 

Politano apre subito il dibattito sulla revisione del Regolamento interno della Commissione, rispetto al 

quale le modifiche vengono rapidamente discusse e approvate. Si veda in questo senso l’allegato 1, 

ovvero il Regolamento CMS 2014. 

 

4. Ufficializzazione e proposte per la formazione del Board di Consulenti della Commissione  

Rispetto all’ufficializzazione del Board di Consulenti della Commissione (proposta di Roberto Maggi), 

Politano conferma che si può certamente procedere in tal senso. Roberto Maggi interviene spiegando che 

un ampliamento del Board di consulenti UILDM esterni alla Commissione fa parte del suo programma 

di lavoro triennale in seno alla Direzione Nazionale. Propone una maggiore ufficializzazione del ruolo di 

queste figure, con un maggiore coinvolgimento da parte della CMS, attraverso la condivisione di 

documenti e materiale prodotto, affinché esse possano crescere e diventare sempre più consapevoli 

del ruolo della Commissione e della realtà UILDM, e diventare nel tempo potenziali candidati a 

ricoprire un futuro ruolo di componente effettivo della Commissione stessa.  

Le nuove proposte di consulenti andranno rivolte a coprire tutte le discipline di possibile interesse per le 

persone con malattie neuromuscolari e le loro famiglie. I componenti della Commissione e Roberto 

Maggi concordano di definire l’elenco completo successivamente con comunicazioni scritte. Luisa 

Politano conferma quindi l’accettazione dell’ufficializzazione del Board, a nome della Commissione, 

che si riserva di valutare le candidature che  perverranno. Per il momento la CMS conferma i consulenti 

in precedenza individuati (Si veda in questo senso l’allegato 2 al presente verbale).        

 

5. Manifestazioni Nazionali UILDM 2014: definizione programma medico scientifico 

Si modifica leggermente l’ordine dei punti da discutere. In merito alle Manifestazioni Nazionali UILDM 

2014, che si svolgeranno a Lignano Sabbiadoro dal 12 al 14 giugno, Luisa Politano chiede a tutti i 

membri di cominciare a pensare nelle prossime settimane agli argomenti di maggior interesse da 

approfondire e chiede suggerimenti per una bozza di programma per la giornata dedicata all’ambito 

medico-scientifico, prevista per venerdì 13 Giugno. Queste riflessioni verranno poi condivise via posta 

elettronica tra tutti i componenti, che insieme definiranno il programma ufficiale. Viene fatto 

rapidamente riferimento a possibili temi:  



  

 

  

-Modalità di reclutamento per Trials clinici: chiarimenti e comunicazione con le famiglie (rilevato da 

Sonia Messina possibile ruolo chiave per le Sezioni UILDM). Rispetto a questo tema Politano e Messina 

concordano che sarebbe molto importante se UILDM, Direzione Nazionale, potesse fornire loro i dati 

esatti relativi ai pazienti con malattie neuromuscolari iscritti nelle singole Sezioni. 

-I Registri: utilità e anche qui possibile coinvolgimento Sezioni UILDM. 

La Commissione chiede anche alla Direzione Nazionale di proporre eventuali argomenti di interesse 

per l’Associazione.   

 

6. Aggiornamento bandi Telethon-UILDM sulla ricerca clinica 

Attorno alle ore 14.20 prende la parola Anna Ambrosini per presentare una serie di aggiornamenti sul 

bando Telethon-UILDM e per introdurre alcuni sviluppi che in futuro potrebbero riguardare il bando 

stesso. Trattandosi di temi e materiale strettamente riservati, non verranno dettagliati in questo verbale. 

A questo proposito si fa però presente che tutti i membri della Commissione hanno ricevuto 

privatamente il materiale illustrativo su cui si è basata la relazione di Anna Ambrosini. L’intervento, che 

ha riguardato anche il tema di alcuni di gruppi di lavoro, si conclude con la richiesta di Ambrosini di far 

sapere se e chi, per la CMS UILDM, intende partecipare agli stessi. La CMS si riserva di scambiarsi, via 

mail, alcune considerazioni ed informare in merito Anna Ambrosini. 

 

7. Varie ed eventuali 

Alle ore 15.15 circa, Filippo Santorelli, Federico Sciarra e Paolo Banfi sono costretti a lasciare la 

riunione. A questo punto la Presidente Politano, sentito l’interessato, chiede che venga messo a verbale 

che il referente della CMS per i rapporti con Barbara Pianca e la redazione della rivista DM 

continui ad essere Filippo Santorelli. Al riguardo, Politano chiede a tutti di fare il punto su schede di 

malattia da aggiornare rimaste in sospeso, per la pubblicazione su DM.  

Viene successivamente sottoposto alla valutazione della Commissione il progetto ECRAN (un progetto 

europeo per migliorare la conoscenza dei cittadini europei sulla ricerca clinica e favorire la loro 

partecipazione negli studi clinici indipendenti e multinazionali), segnalato da una Sezione UILDM, che 

viene giudicato meritorio e rispetto al quale Crizia Narduzzo viene invitata a fare un’opportuna 

diffusione. Rispetto a questo progetto la Commissione si riserva di decidere se possa essere uno dei 

punti da inserire nel programma medico-scientifico delle Manifestazioni di Lignano 2014.  

L’incontro si conclude con un breve scambio di opinioni tra i presenti in merito al convegno “Un 

Delicato Equilibrio. Il ruolo dell’alimentazione nelle malattie neuromuscolari” che la Direzione 

Nazionale UILDM sta promuovendo con la collaborazione del Socio UILDM Aldo Bisacco e al quale 

sono stati invitati Marilena Lombardo e Filippo Santorelli. A questo proposito i membri della 

Commissione concordano che gli incontri o convegni di carattere medico-scientifico organizzati con 

richiesta di egida da parte dell’Associazione (anche su iniziativa di una Sezione locale), debbano 

essere preventivamente vagliati dalla Commissione Medica che fornirà un parere tecnico, ed 

invitano il consigliere Roberto Maggi a farne partecipe la Direzione Nazionale UILDM. Giancarlo 



  

 

  

Garuti, propone ai colleghi di proporre alla Direzione Nazionale la stesura di un protocollo d’intesa per 

questi casi, in cui sia considerato doveroso da parte della Direzione consultare la Commissione Medico-

Scientifica e sentirne il parere tecnico.  Questo a ulteriore supporto - a livello operativo - di quanto già 

espresso e previsto dallo Statuto dell’Associazione, e allo scopo di agevolare e migliorare il flusso e la 

qualità sia della comunicazione, sia dell’informazione in particolare in ambito medico-scientifico. 

Questa proposta sarà oggetto di valutazione da parte dei membri della Commissione Medica attraverso 

successive comunicazioni. 

Alle ore 16.30, circa, la riunione si conclude. 

 

Milano, 24 gennaio 2014 

 

Luisa Politano  

Presidente Commissione Medico-Scientifica UILDM 

 

Roberto Maggi 

Consigliere Nazionale UILDM con delega ai rapporti con la Commissione Medico-Scientifica   

 

Crizia Narduzzo 

Segreteria Commissione Medico-Scientifica 

   


