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Editoriale

Care Lettrici, Amici Lettori,
scrivo queste righe reduce dal Focus Sla dedicato 
alla ricerca scientifica che Aisla, in collaborazione 
con Fondazione AriSLA ed il gruppo di scienziati 
italiani ‘MND’ (Motor Neuron Diseases, 
Molecular and Cellular Basis of Vulnerability) ha 
promosso dal 27 al 29 settembre scorsi presso il 
Palazzo Grimaldi della Meridiana a Genova.
Una città che, come sappiamo tutti, lo scorso 
14 agosto è stata colpita al cuore dall’enorme 
tragedia, costata anche 43 vite umane tra cui 3 
bambini, del crollo del Ponte Morandi.
Una ferita davvero profonda, impressa nella 
memoria e negli occhi di tutti coloro che 
guardano, ancora oggi con tristezza ed angoscia, 
al troncone spezzato a mezz’altezza che resta di 
quella struttura.
Pur con tutte le difficoltà ed i disagi che ha portato 
con sé, la disgrazia del Ponte Morandi ci ha spinto 
ancora di più a reputare la città della Lanterna la 
sede più adatta ad ospitare il Focus Sla, occasione 
di dialogo e di confronto tra i ricercatori della 
comunità scientifica internazionale, i medici, e 
soprattutto le speranze, le aspettative ed i bisogni 
delle persone con Sla e delle loro famiglie.

In apertura del recente “Focus Sla” di Genova ho avuto 
l’onore e l’onere di ricordare la figura della professoressa 
Maria Teresa Carrì, cara amica e collega scomparsa lo 
scorso 26 luglio, a soli 60 anni, a causa di una terribile 
malattia dal decorso molto rapido che lei ha affrontato 
con la forza e la determinazione peculiari del suo 
carattere.
Maria Teresa, che avrebbe dovuto a sua volta 
intervenire a Genova per presentare il suo progetto  
vincitore di un bando della Fondazione AriSLA,  era 
anche una componente del Comitato Scientifico  del 
Focus Sla di Genova nonché della Commissione Medico 
Scientifica di Aisla Onlus.

Tanti colleghi, italiani e stranieri, hanno espresso sincero cordoglio e dispiacere per 
la sua morte, evento tragico che ha rappresentato davvero una grande perdita per la 
nostra comunità, scientifica e non. Un’affettuosa vicinanza che oggi tengo a trasferire 
nuovamente ai suoi famigliari e ai suoi più stretti collaboratori della Fondazione 
Santa Lucia e dell’Università di Tor Vergata di Roma. La professoressa Carrì è stata 
una ricercatrice molto stimata, dotata di grandi capacità in ambito scientifico e 
professionale, ma anche una persona di grande cultura, capace di essere sensibile ed 
ironica allo stesso tempo. Era molto apprezzata dai suoi collaboratori, con i quali 
amava anche organizzare eventi non scientifici come il pranzo di Natale.
Il curriculum della professoressa Carrì testimonia gli eccellenti esiti del suo lavoro, dal 
punto di vista accademico e come ricercatrice, che l’ha portata ad assicurare il suo 
qualificato contributo in diversi comitati scientifici di società ed associazioni e le ha 
consentito di distinguersi proprio per il suo impegno sempre puntuale, attivo e rigoroso. 
Nello specifico, è stata una precorritrice nello studio dell’enzima SOD 1, prima ancora 
che esso fosse scoperto come primo gene mutato responsabile della Sla nel 1991. Diversi 
lavori da lei firmati hanno rappresentato altrettante pietre miliari fornendo contributi 
fondamentali sullo studio dei meccanismi patogenetici della Sla, con particolare 
riferimento al ruolo dei mitocondri e dello stress ossidativo.
Personalmente, ho conosciuto per la prima volta Maria Teresa nel 2000 a Roma, in 
occasione di un Meeting  di aggiornamento  sulla ricerca italiana sulla Sla. L’ho poi 
rivista l’anno seguente, al Castello di Ulm in Germania, dove era in programma il 
congresso europeo della Sla e fummo tutti sorpresi da un’improvvisa nevicata. L’ho 
incontrata più volte in altri Meeting successivi, stringendo con lei un rapporto di 
amicizia e stima che è sfociato in una stretta collaborazione documentata da  vari lavori 
scientifici  e dalla organizzazione insieme di un meeting, come quello inerente proprio al 
tema “SOD 1, dalla molecola all’uomo”, tenutosi nel 2007 a Milano. In quell’occasione 
ricordo ancora la preoccupazione di entrambe affinché tutto andasse per il meglio, in 
quanto quell’evento sarebbe stato ospitato nel nuovo  istituto  di ricerche farmacologiche 
Mario Negri la cui costruzione era stata completata solo poco tempo prima. Per fortuna 
alla fine andò tutto liscio e fummo premiate dal vero successo dell’evento.
La professoressa Carrì aveva un sogno nel cassetto: era quello di riuscire a vedere, prima 
della sua pensione, che qualcuna delle sue scoperte fosse realmente servita alle persone 
con Sla. Purtroppo non ce l’ha fatta.   Speriamo però che il suo spirito, ovunque adesso 
sia, veda le cose più chiaramente riguardo alle cause della Sla, illuminando e guidando 
il nostro lavoro per dare quanto prima una speranza ai pazienti che combattono 
contro la malattia insieme con le loro famiglie. Vorremmo fare nostro  il motto della 
professoressa Carrì, “Siamo quelli che non molliamo”: ci mancherà davvero tanto.
 A Genova ho concluso il mio intervento proiettando un video di pochi minuti, da cui 
si poteva ben capire chi fosse, in vita, Maria Teresa (visibile su youtube al link https://

Abbiamo scelto di dedicare interamente il Notiziario n.2/2018 alla ricerca scientifica, uno dei quattro pilastri della “mission” di Aisla Onlus. Di certo, un 
tema fondamentale nel confronto con una malattia come la Sla, di cui non si conoscono al momento né le cause né una terapia efficace per arrestarla e 
guarirla. Proprio dalla ricerca dovranno arrivare, si spera il più presto possibile, le risposte che la comunità Sla di tutto il mondo si aspetta. Non è facile 
confrontarsi con i “Guerrieri” che, ogni giorno, sono costretti a convivere con la malattia insieme alle loro famiglie, senza poter garantire ancora loro una 
soluzione definitiva ad un urgente bisogno di cura. Tuttavia, anche dal recente Focus Sla di Genova a cui dedicheremo le prossime pagine, sono arrivati 
segnali incoraggianti per quelle stesse persone con Sla che chiedono di potere avere sempre più fiducia nel lavoro dei ricercatori e devono sapere come la 
ricerca stia facendo ogni sforzo per conoscere le cause della malattia e individuare trattamenti efficaci. Vogliamo trasmettere questo messaggio, oltre che 
l’incessante impegno dei ricercatori stessi, sostenuti soprattutto dalle Associazioni dei pazienti come Aisla e dalle Fondazioni come AriSla nata proprio 
dalla volontà di Enti no profit (oltre ad Aisla tra i soci fondatori ci sono anche  le Fondazioni Cariplo, Telethon e Vialli&Mauro) di rendere più incisivi 
ed efficaci  gli investimenti per trasferire nel più breve tempo possibile i risultati scientifici alla pratica clinica. Per raggiungere l’obiettivo è necessario, ora 
più che mai, unire le forze e fare gioco di squadra. Lo hanno convenuto anche i partecipanti ai lavori di Genova, tra i quali molti giovani (un altro motivo 
per cui guardare al futuro con rinnovata fiducia): aumentare il contatto fra pazienti e ricercatori è fondamentale per dare consapevolezza alle aspettative 
dei primi e prospettive al lavoro dei secondi. L’Italia, uno dei Paesi al mondo in cui la produzione di lavori scientifici sulla Sla è più alta, e Aisla per quanto 
le compete, sono pronte a fare la loro parte con la piena coscienza che - per le persone con Sla e le loro famiglie - “ricerca” è sinonimo di “speranza” e di 
“vita”. Il cammino ancora da compiere non si preannuncia né breve né facile, ma anche l’esempio di due persone che hanno dedicato tutta la propria vita 
alla ricerca, come la professoressa Maria Teresa Carrì e il fisico Stephen Hawking entrambi scomparsi nel 2018, può fungere da stimolo e da guida. Ecco 
perché, in questa sede, abbiamo voluto ricordare l’imprescindibile contributo scientifico ed umano che hanno saputo portare al mondo.

FB

BOUTY, società del Gruppo IBSA Institut Biochimique SA, è una delle aziende leader nei 
presidi afferenti alle aree terapeutiche osteoarticolare, otologica, dermatologica e nella 
medicazione sia di base che avanzata. 
Dopo la recente integrazione con IBSA, l’offerta di prodotti si è ancor più diversificata 
arrivando a comprendere aree terapeutiche che spaziano dal benessere della persona 
alla cura e alla prevenzione. 

Attraverso la sua strategia specifica e differenziante di ottimizzazione di principi attivi, 
molecole e soluzioni terapeutiche già disponibili, IBSA BOUTY ha sviluppato nel corso del 
tempo forme farmaceutiche innovative, maggiormente efficaci e tollerabili, col risultato 
di rendere più semplice e più accettabile la terapia, e quindi più efficace la cura nel suo 
complesso.

Nella visione di IBSA il paziente è al centro, e l’obiettivo è quello di mettere a sua disposizione 
farmaci in grado di migliorarne realmente la qualità della vita, oltre che la salute. 
Riconoscendo la centralità della persona e l’importanza che riveste la cooperazione 
fra tutte le figure professionali attive nella cura, IBSA promuove un rinnovato approccio 
terapeutico, che ha come obiettivo l’integrità del paziente. Oltre agli aspetti organici della malattia, infatti, è fondamentale 
considerare anche quelli psicologici, sociali, esistenziali, morali e spirituali, perché solo prendendosi cura della persona nella sua 
interezza si può favorire il migliore risultato terapeutico possibile.

Coerentemente con la sua mission, con il suo credo nel progresso e nell’innovazione, e con la sua visione che pone il benessere 
del paziente al centro, IBSA Bouty ha scelto di rinnovare per il quarto anno consecutivo il suo sostegno ad AISLA e Fondazione 
AriSLA nel loro fondamentale impegno a fianco dei pazienti e per la ricerca sulla sclerosi laterale amiotrofica, un male crudele che 
condiziona drammaticamente la vita delle persone che ne sono colpite e quella dei loro famigliari e congiunti. 

FOCUS SLA è un importante appuntamento a carattere scientifico che ha il merito di parlare non solo a scienziati, medici e 
ricercatori, ma all’intera comunità dei pazienti e caregiver, trattando argomenti che variano dai progressi legati alla ricerca, alle 
nuove terapie, ai più aggiornati approcci relativi all’assistenza. Questa attenzione alla dimensione personale dei pazienti e alla 
complessità della loro quotidianità, e la volontà di coinvolgerli direttamente informandoli dei progressi della ricerca e del loro 
prezioso contributo agli stessi, è ciò che costituisce il valore aggiunto di questo appuntamento.

Per mettere il paziente SLA al centro dell’attenzione e stimolare una maggiore sensibilità su questa malattia tanto a livello istituzionale 
quanto di opinione pubblica è anche importante proseguire e implementare gli sforzi indirizzati a dare visibilità alla tematica e 
all’associazione tramite iniziative e strumenti distanti dal mondo della medicina. In questo senso IBSA-BOUTY sostiene insieme ad 
altre aziende la partecipazione del “Team AriSLA” alla Monza 12H Cycling Marathon, la gara ciclistica endurance di 12 ore che si 
tiene all’autodromo di Monza; come accade nello sport, è cruciale fare squadra per vincere la sfida.

Già lo scorso 23 agosto, con una lettera 
indirizzata a Regione Liguria, insieme agli altri 
promotori del Focus ribadivamo l’intenzione 
di raggiungere comunque Genova, nella 
convinzione che proprio una comunità che 
conosce bene la sofferenza  - come quella colpita  
dalla Sla -  potesse avere un ruolo importante nel 
contribuire a rimarginare quella dolorosa ferita. 
Lo ha ricordato con orgoglio anche l’assessore 
alla  Salute di Regione Liguria, Sonia Viale, 
portando il suo saluto in avvio del Focus. Dal 
canto suo il sindaco di Genova, Marco Bucci, 
intervenuto invece nella giornata di chiusura, ha 
messo in evidenza come anche le difficoltà più 
grandi possano rappresentare delle opportunità 
per dimostrare la forza, la coesione, la dignità, 
la solidarietà reciproca, le speranze in un futuro 
migliore all’interno di una comunità. Vale per 
i genovesi, più volte costretti a confrontarsi 
con eventi che hanno messo a dura prova la 
loro città, ma anche per le persone con Sla ed i 
loro familiari che ogni giorno combattono una 
malattia per cui attualmente non esiste ancora 
una terapia efficace.
Come ha evidenziato anche in un post su 
Facebook uno dei nostri  “Guerrieri” , queste 
persone gridano tutta la loro rabbia e disperazione 
per il fatto che oggi, nonostante l’impegno dei 
ricercatori, non ci sia ancora una cura per la Sla.
Aisla lavora ogni giorno per far sentire 

www.youtube.com/watch?v=JEXES18JG7Y, ndr). In quel filmato risalente all’estate del 
2014, la professoressa Carrì spiegava di essere stata nominata per partecipare all’Ice 
Bucket Challenge e per sottoporsi alla doccia gelata, nata con lo scopo di invitare a 
raccogliere fondi per la ricerca sulla Sla e sensibilizzare il mondo sui bisogni dei malati 
dal collega ricercatore ed amico di Milano dottor Angelo Poletti, da Fondazione Arisla e 
da una fondazione francese in passato sponsor della sua attività di ricerca.
Maria Teresa, nel contempo, evidenziava però anche la richiesta di un suo amico, 
malato di Sla, il quale pochi giorni prima aveva dichiarato pubblicamente che avrebbe 
preferito vedere più persone staccare un assegno per sostenere la ricerca sulla Sla invece 
di sottoporsi al gioco con l’acqua  gelata. Prendendo in parola il suo amico, Maria 
Teresa ha dimostrato pubblicamente di aver effettivamente provveduto ad effettuare 
una donazione personale ad Aisla. Un gesto generoso, per cui le era bastato un minuto 
di tempo, seguito dall’invito a tutti colori che avrebbero visto il suo filmato a versare a 
loro volta un contributo per la ricerca alla Sla. Con simpatia ed ironia, la professoressa 
Carrì concludeva osservando come, a casa sua, preferisse piuttosto utilizzare il secchio 
del ghiaccio per tenere al fresco del buon vino italiano.
E proprio con un calice di vino in mano, augurava gioiosamente a tutti  “salute” 
(raccomandando comunque di bere alcool con moderazione) e,  soprattutto, di fare 
una buona e generosa donazione per la ricerca sulla  Sla. Lo spirito che animava la 
professoressa Carrì, in definitiva, era tutto in quel filmato.

Caterina Bendotti

Responsabile Lab. Neurobiologia Molecolare - Istituto di Ricerche 
farmacologiche Irccs “Mario Negri”

Componente Commissione Medico Scientifica di Aisla Onlus

concretamente la propria vicinanza ed il proprio 
supporto, in tutti i modi possibili, ai malati e ai 
loro familiari.
Quel post, scritto poco prima del Focus dal 
nostro consigliere nazionale Michele La Pusata, 
proseguiva osservando che  se  è vero che 
l’assenza di una cura efficace porta diffidenza  
verso la scienza e desolazione,  la strada del 
progresso scientifico resta comunque quella più 
giusta ed indicata per andare verso un mondo 
senza Sla. Dal lavoro dei ricercatori  - concludeva 
giustamente Michele - dipendono tantissime vite 
umane. Da qui l’appello al mondo scientifico 
per aiutare la comunità delle persone con Sla 
ad avere sempre più fiducia nella ricerca e nei 
ricercatori. Questi ultimi sono chiamati ad una 
collaborazione reciproca sempre più stretta al 
fine di riuscire insieme a portare nuovi spunti 
ed intuizioni, traducibili nelle risposte più 
importanti che tutti aspettiamo, per arrestare e 
sconfiggere la Sla. Così la parola “ricerca” diventa 
autenticamente sinonimo di “speranza” e di “vita”. 
Proprio quei doni che, tendendo simbolicamente 
le proprie mani alla città, la grande famiglia di 
Aisla e la comunità Sla ha voluto fermamente 
consegnare – andando oltre ai problemi e al 
dolore – a Genova, portandola nel cuore.

Massimo Mauro
Presidente Aisla Onlus

La Fontana di Piazza De Ferrari a Genova

2ottobre 20183 Notiziarioaisla

L’importanza ed il ruolo della ricerca scientifica

IBSA BOUTY a fianco di Aisla e Fondazione AriSLA

Il Natale passa  
ma il tuo aiuto resta. 
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  Quest'anno abbiamo scelto  

il meglio per finanziare  

la ricerca di eccellenza. 

 

 AISLA - PERSONE CHE AIUTANO PERSONE -natale@aisla.it

UNA MENTE GENIALE CHE HA ALLARGATO I CONFINI
 DELLA CONOSCENZA

STEPHEN WILLIAM HAWKING (1942-2018) 

In un numero del Notiziario Aisla interamente dedicato alla ricerca, ci è sembrato 
doveroso riservare uno spazio al ricordo di Stephen William Hawking, cosmologo, 
matematico, astrofisico, accademico e divulgatore scientifico britannico fra i più 
autorevoli e conosciuti fisici teorici al mondo, scomparso lo scorso 14 marzo a 76 anni 
dopo aver convissuto per oltre mezzo secolo con una malattia del motoneurone.

Hawking, noto al grande pubblico soprattutto per i suoi studi sui buchi neri, sulla 
cosmologia quantistica e sull’origine dell’universo, nonostante i problemi di salute che 
hanno iniziato ad affliggerlo appena dopo il conseguimento del  “Philosophiae Doctor” 
aggravandosi nel tempo, ha continuato per oltre 50 anni ad assicurare, con le sue 
ricerche e le rilevanti scoperte che ne sono conseguite, un impulso ed un contributo 
fondamentale alla scienza allargando sempre di più i confini delle conoscenze umane. 
La malattia che lo ha progressivamente paralizzato, fino a impedirgli di parlare ed 
a consentirgli unicamente il controllo ed il movimento degli occhi, non è per nulla 
riuscita ad arginare la sua genialità, la sua inestinguibile sete di conoscenza e la 
volontà di condividerla con la comunità scientifica (e non solo) di tutto il mondo. 
In tanti, tra colleghi e amici, nei mesi scorsi hanno voluto ricordare la figura a tutto 
tondo di una delle menti più fervide del XX° e XXI° secolo, in grado di eseguire proprio 
a mente calcoli e soluzioni anche complesse di equazioni della Relatività Generale.
Hawking non è stato infatti solo uno dei più brillanti fisici teorici della sua generazione, 
grazie alle sue intuizioni sulla struttura dello spazio e del tempo, sull’origine 
dell’universo e sui buchi neri.
È stato davvero un personaggio unico nel suo genere, tanto affettuoso con i famigliari 
quanto, nonostante l’immobilità del corpo, capace per decenni di continuare a pensare, 
viaggiare e scrivere, comunicando con un pubblico vastissimo nel mondo intero 
attraverso un linguaggio affascinante come le meraviglie dell’universo che ha prima 
scoperto e poi descritto. Le sue notevoli capacità divulgative hanno affascinato molti 
giovani, stimolati e spinti fin da ragazzi a dedicarsi alla scienza per poi diventare, in 
diversi casi, a loro volta degli scienziati.
Un altro aspetto peculiare di Hawking è stato senza dubbio il coraggio dimostrato non 
solo nell’affrontare la malattia ma anche nel dichiarare le sue idee (dall’ateismo alla 
convinzione dell’irrilevanza della filosofia) sostenendole con indiscutibile preparazione 
ed intelligenza critica nelle discussioni scientifiche.
In definitiva Hawking ha lasciato una traccia indelebile nella civiltà e nella nostra 
cultura, testimoniando come - anche nelle condizioni più difficili, per non dire 
impensabili  - la vita possa essere comunque in grado di mostrare tutta la sua bellezza 
riuscendo ad affrontarla e viverla liberamente. Anche per questo Hawking continuerà 
a ricordarci, negli anni a venire, gli orizzonti che la mente umana ha saputo esplorare.
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PROGETTO “BAOBAB”

“Troppo grandi infatti per stare in un pianeta così piccolo”
(Il Piccolo Principe)

Oggi sappiamo ben poco di “quanto e come” la Sla incida a livello 
emotivo ed affettivo sulla crescita dei bambini. Per contro, la percezione 
dell’abbassamento dell’età d’insorgenza, presuppone che la presenza di 
malattia in famiglie “di giovani malati Sla” possa realisticamente interferire 
sullo sviluppo e sulla crescita dei loro figli piccoli e preadolescenti.

In Italia un solo studio osservazionale ha tentato di indagare sullo sviluppo 
della personalità nei bambini con un genitore colpito dalla Sla e nessuna ricerca 
a livello europeo ha indagato in questa direzione.

Per questo, in occasione della XI Giornata Nazionale sulla Sla dello scorso 
16 settembre, grazie a Fondazione Mediolanum Onlus che ha sostenuto 
il progetto garantendo un contributo di 100.000 euro, Aisla ha promosso il 
progetto “Baobab”, primo studio al mondo sui bambini e i preadolescenti 
con un genitore colpito dalla SLA finalizzato a comprendere a fondo in che 
modo la presenza della malattia può incidere psicologicamente sulla crescita 
e lo sviluppo dei ragazzi e a individuare soluzioni per aiutare le famiglie a 
seguire i figli nel modo migliore in una situazione di così grande difficoltà.

Il team di psicologi che condurrà lo studio sarà guidato da Gabriella Rossi, 
psicologa coordinatrice  del Gruppo Italiano Psicologia Sla (costituito 
nel 2012 e sostenuto da Aisla) con la collaborazione dei docenti  
della Facoltà di Psicologia dell’Università di Padova: Ines Testoni, 
Vincenzo Calvo e Lucia Ronconi. Si andrà a indagare proprio come la 
significativa evoluzione della malattia  – paralisi motoria, afasia, complicanze 
cliniche e aspettativa di vita - interferisca nella relazione affettiva ed educativa 
tra genitore malato e i suoi figli.

ll progetto nasce dall’esperienza di AISLA a fianco dei malati di SLA, che prevede 
anche la consulenza psicologica gratuita alle famiglie portata avanti dagli 
psicologi incaricati dall’associazione e dall’incontro con Fondazione Mediolanum 
Onlus che è impegnata in numerosi progetti a sostegno dell’infanzia. 

GLI OBIETTIVI DI  “BAOBAB”
Molti e diversi sono i significati attribuiti al Baobab, ognuno legato alla sua 
unicità. Quello che Aisla gli ha attribuito è legato al capolavoro de 
“Il piccolo principe”. 
La fiaba racconta il viaggio di questo bambino sensibile che, con entusiasmo e 
stupore, incontra una serie di personaggi che impersonano i difetti più comuni 
in cui il genere umano incappa nell’età adulta. Tra questi il “pigro” che trascura 
la potatura dei Baobab scoprendo che, se si lasciano crescere senza controllo, 
questi soffocano tutto quello che c’è. Lo stesso vale per una compagna di vita 
ingombrante come la Sla, capace di modificare radicalmente la vita non solo 

della persona che ne è colpita, ma dell’intera famiglia. Così come nella favola, 
dove il Piccolo Principe cerca di proteggere la sua piccola rosa, con questo 
progetto Aisla intende attivare tutti i sostegni utili a fortificare i “figli della 
SLA”. 

L’obiettivo del progetto è quello di verificare se lo sviluppo dell’identità nei 
piccoli, la consapevolezza di sé e l’empatia con gli altri, tutti aspetti che si 
formano a partire dal forte rapporto con i genitori, possano essere influenzati 
quando un genitore ha la Sla.

Lo studio sarà articolato in tre fasi: 
1)	 l’individuazione del campione per l’indagine e la definizione del
	 protocollo per la raccolta delle informazioni;
2)	 la realizzazione dei colloqui e l’analisi dei dati raccolti;
3)	 la definizione di percorsi psicoterapeutici per prevenire e affrontare il
	 disagio a supporto del ruolo educativo genitoriale oltre al supporto 		
	 psicoterapeutico nei casi di comprovata sofferenza emotiva.

Sarà condotto con diversi metodi d’indagine, dalla valutazione qualitativa 
con interviste guidate e colloqui clinici alla valutazione quantitativa:
✓	 un gruppo significativo di bambini dagli 8 ai 10 anni con un genitore
	 malato di Sla;
✓	 un gruppo significativo di preadolescenti dagli 11 ai 13 anni con un
	 genitore malato di Sla;
✓	 i loro genitori che non sono colpiti dalla malattia e che si occupano
	 dell’assistenza del coniuge malato.

Attraverso questa ricerca, gli psicologi si augurano di poter far emergere le 
criticità educative e le sofferenze emotive ed affettive legate al vissuto 
di malattia e di poter identificare, a titolo preventivo, buone prassi e strategie 
comportamentali da “suggerire” e su cui far riflettere i genitori per evitare 
disagi nella crescita dei propri figli.

Nei bambini saranno così osservati e studiati i loro comportamenti ed indagati 
i loro stati emotivi. 
Nei genitori caregiver saranno esaminati aspetti come il peso della cura e 
dell’assistenza al coniuge e quanto tutto questo incida sul loro ruolo genitoriale. 

Lo studio avrà una durata prevista di 2 anni. L’individuazione del campione, la 
definizione dei protocolli di raccolta dati e la realizzazione dei colloqui saranno 
portate avanti nel primo anno.
Nel secondo anno saranno definiti i percorsi psicoterapeutici per affrontare le 
problematiche emerse.

Oggi in Italia non esiste un Registro nazionale 
sulla SLA che raccolga e tenga traccia delle 
diagnosi effettuate e del numero delle persone 
che ne sono colpite. Per questo motivo Aisla 
ha affidato all’Associazione del Registro dei 
Pazienti Neuromuscolari, di cui fa parte insieme 
a ACMT-Rete, ASAMSI, Famiglie SMA, UILDM 
e Fondazione Telethon, il compito di avviare la 
creazione del primo Registro nazionale sulla Sla 

con finalità di ricerca e di raccolta di dati clinici e anagrafici. Ad oggi, infatti, vi sono solo 
stime sulla diffusione della malattia in rapporto alla popolazione (6.000 persone con Sla 
stimate in Italia).

Con l’obiettivo di articolare al meglio la struttura del Registro, Aisla ha lanciato 
un’indagine preliminare, tramite un questionario, finalizzata a ottenere una prima 
mappatura, non solo dei già noti centri clinici preposti alla diagnosi della malattia ma, 
soprattutto, degli ospedali e dei medici che quotidianamente seguono i malati dopo 
la diagnosi. Il questionario è disponibile sul sito  www.aisla.it.

A seguito della raccolta di queste informazioni preliminari, il Registro SLA sarà 
fruibile online da tutti i diretti interessati. È un progetto ambizioso, finalizzato sia 
all’identificazione e censimento delle persone con Sla, che alla creazione di una 
rete proattiva di collaborazione tra i centri clinici e gli specialisti, così da migliorare e 
agevolare, su tutto il territorio nazionale, la presa in carico delle persone affette da Sla. 
Un ulteriore obiettivo è quello di favorire l’arruolamento dei pazienti compatibili con i 
criteri richiesti in studi clinici italiani o internazionali che sperimentano nuove terapie.

Il progetto, come detto, è coordinato dall’Associazione del Registro dei Pazienti 
Neuromuscolari, associazione che sarà anche responsabile della gestione del 
Registro Nazionale sulla Sla e che, avendo già una comprovata esperienza nella 
creazione e nella gestione di registri per altre malattie neuromuscolari, sarà in grado 
di garantire che le procedure di mantenimento e uso dei dati inclusi nel Registro 
soddisfino i più alti standard di sicurezza e di gestione operativa etico-legale.

L’INDAGINE PRELIMINARE

Per lo sviluppo del Registro, Aisla ha predisposto un questionario rivolto a tutte le 
persone con Sla interessate a partecipare.

Proprio per facilitare la massima partecipazione, l’Associazione ha invitato tutte le 
famiglie con le quali è già in contatto – attraverso l’invio di email, sms e con il supporto 
degli oltre 300 volontari attivi su tutto il territorio nazionale – a compilare l’indagine 
preliminare.

Il questionario ha raccolto i dati anagrafici delle persone affette dalla patologia e le 
informazioni sui centri in cui è stata diagnosticata la malattia ed a cui fanno riferimento 
per le visite e l’assistenza post-diagnosi.

Nel dettaglio, il questionario ha richiesto di riportare, oltre ai dati del centro 
clinico, i nomi del neurologo che ha effettuato la diagnosi e di tutti i professionisti 
che seguono il malato (ad esempio pneumologo, nutrizionista, gastroenterologo, 
fisiatra, foniatra, …), sia che questi appartengano allo stesso centro, sia che 
operino presso altri istituti. Queste informazioni saranno fondamentali per 
comprendere quali specialisti poter coinvolgere direttamente nelle fasi successive 
di costruzione del Registro.

In una seconda fase, previo consenso degli interessati e del comitato etico del centro 
di afferenza, sia i pazienti sia i medici che li hanno in carico potranno accedere 
a specifiche schede cliniche, per inserire informazioni più dettagliate e mantenerle 
costantemente aggiornate. L’insieme di questi dati consentirà di avere un quadro 
clinico dei pazienti realistico e facilmente accessibile.

L’indagine preliminare metterà a fuoco l’effettiva presa in carico delle persone con 
Sla su tutto il territorio nazionale. Il Registro SLA sarà presto operativo con l’auspicio 
che possa diventare un prezioso strumento di ricerca per sviluppare ulteriori studi e 
trial clinici sulla malattia.

Per qualunque domanda sul Registro o chiarimento in merito alla compilazione del 
questionario, Aisla Onlus mette a disposizione il Centro di Ascolto, contattabile allo 
02/66982114 dalle 9.00 alle 17.00 o il seguente indirizzo e-mail centroascolto@aisla.it.

IL 1° REGISTRO NAZIONALE SULLA SLA

Cos’è un Registro di malattia?

Il Registro raccoglie i dati anagrafici, genetici e clinici delle persone con sclerosi laterale amiotrofica e nasce dalla necessità 
di ordinare ed aggiornare queste informazioni per fini epidemiologici e di ricerca, per una migliore conoscenza della malattia 
e una più efficace presa in carico dei pazienti, ma anche e soprattutto per accelerare lo sviluppo di nuovi trattamenti di cura.

Il Registro per una patologia rara come la Sla rappresenta uno strumento prezioso per i pazienti, i ricercatori e i clinici, perché 
consente la condivisione mirata delle informazioni sulla malattia, allo scopo di:
1.	 fornire un supporto per l’implementazione di standard ottimali di diagnosi e assistenza sul territorio;
2.	 favorire l’arruolamento dei pazienti con Sla in studi clinici italiani o internazionali che sperimentano nuove terapie;
3.	 favorire la creazione di una rete operativa tra i centri clinici e gli specialisti distribuiti a livello nazionale. 

La partecipazione all’indagine è volontaria, ma il contributo di tutti sarà davvero prezioso per dare vita al Registro Nazionale 
Clinico dei pazienti Sla.

Gli obiettivi del Registro SLA 
Il	registro	raccoglie	i	daM	anagrafici,	geneMci	e	clinici	delle	persone	con	SLA	rappresenta	uno	strumento	
prezioso	per	i	pazienM,	i	ricercatori	e	i	clinici,	perché	consente	la	condivisione	mirata	delle	informazioni	sulla	
malaEa,	allo	scopo	di:	
	
Ø  Iden7ficare	le	persone	affeJe	da	SLA	e,	aaraverso	loro,	mappare	i	centri	e	gli	specialis7	che	ne	hanno	la	

presa	in	cura.	

Ø  Favorire	le	conoscenze	scien7fiche	sulla	patologia	per	sviluppare	nuovi	approcci	terapeuMci.	

Ø  Favorire	l’inclusione	dei	pazien7	con	SLA	in	studi	clinici	italiani	o	internazionali	che	sperimentano	nuove	
terapie.	

Ø  Favorire	la	creazione	di	una	rete	opera7va	tra	i	centri	clinici	distribuiM	a	livello	nazionale.	
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Le fasi di implementazione del Registro SLA 

haps://docs.google.com/forms/d/1FcKwi6Ht8fVfQyqdlcQO2ElZjLgr-2arEdYOscSncjk/viewform?chromeless=1&edit_requested=true	

1.  Indagine	conosci7va	per	acquisire	informazioni	direJe	dalle	persone	con	SLA	
					
	
	
2.  StruJurazione	schede	e	struJura	rete	centri	clinici	

3.  Definizione	SOP,	Protocollo	della	raccolta	dei	da7	clinici	e	del	Consenso	Informato	

4.  Presentazione	richiesta	al	Comitato	E7co	del	Responsabile	scien7fico/Centro	Coordinatore		
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informazioni	sui	centri	clinici	da	includere	

Tipologie di registro e finalità 

Fonte:	D	Taruscio,	ISS,	Epirare	Survey	2012,	DG-Sanco	EU	
program	

History	of	disease

Epidemiological	
research

Clinical	research

Disease	suveillance

Treatment	evaluation

Geno-pheno/Mutation	

Treatment	monitoring

Social	planning
Health	service	planning

Case-based

Hospital-based

Population-based

a	group	of	RDs

all/several	RDs

one	RD

Registro	Naz	
MalaEe	Rare		
&	Registri	
regionali	

Registri	di	
patologia/ricerca	

Registro	
neuromuscolare/SLA	
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Le schede del Registro SLA 

	

Coordinatore	scien7fico:	Doa.	Giancarlo	Logroscino	(Università	di	Bari)	
Curatore:	Doa.ssa	Rosanna	Tortelli	(Università	di	Bari)	
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