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Il Natale passa
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Editoriale

Gia lo scorso 23 agosto, con una lettera concretamente la propria vicinanza ed il proprio
indirizzata a Regione Liguria, insieme agli altri supporto, in tutti i modi possibili, ai malati e ai

sono stati Matteo

caric AISIA| O

| vincitori

Baucknecht e Ubaldo Gioia, rispettivamente dei gruppi di ricerca

‘Scm_ALS’ e ‘DDRNA&ALS’.
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disponibili i video integrali dell’intervento

della professoressa Piera Pasinelli sui
“Meeting Highligts” e di tutta la sessione

dedicata ai pazienti

La lettura magistrale di Jonathan D. Glass, Emory
Fondazione Bracco.

University School of Medicine di Atlanta, USA, ha avuto lo scopo di
La sessione curata da AISLA, rivolta ai pazienti ed

incentrata sulla ricerca clinica sulla Sla, si & sviluppata in tre aree
te farmaco introdotto nel nostro Paese per le persone con

La terza giornata di sabato 29 settembre é stata dedicata
piu recen

e avvicinare il piu possibile i pazienti e i familiari alla ricerca. Glass
ha illustrato il lavoro preclinico e clinico fatto dai ricercatori negli
anni, evidenziando le criticita sui due fronti e discutendo i motivi delle
scelte compiute dai ricercatori e le strategie che si stanno delineando
per combattere la malattia, attraverso sia la medicina personalizzata,
che la creazione di registri di malattia o biobanche, sottolineando
quanto sia fondamentale il diretto coinvolgimento e contributo alla
ricerca dei pazienti. | lavori della mattinata sono proseguiti con due
sessioni parallele, di cui una tecnico-scientifica ed una dedicata
lettura in apertura da Glass. Un primo argomento & stato trattato
da Vincenzo Silani, Universita di Milano - IRCCS Istituto Auxologico
Italiano, che si & soffermato sui trial clinici, evidenziando le strategie
condivise ad oggi dalla comunita scientifica per poter proporre trial
clinici piu efficaci, con un’analisi critica dei limiti e delle criticita dei trial
condotti in passato. Ampio spazio hanno avuto anche due progetti
della ricerca. Con il Presidente della commissione medico-scientifica
di AISLA, Mario Sabatelli, si & parlato della Biobanca in fase di
sviluppo, finalizzata a raccogliere campioni di DNA e cellule per
territorio italiano, reperendo con il loro stesso supporto informazioni
sulla qualita della vita. Si & fatto, infine, il punto sul’Edaravone, il
SLA, di cui 'Agenzia ltaliana del Farmaco (AIFA) ha approvato un
anno fa la distribuzione, con l'intervento di Christian Lunetta, Medical
Director di AISLA e neurologo del Centro Clinico NeMO di Milano,
Fondazione Serena Onlus. Le conclusioni sono state affidate a Mario
Melazzini, ex Direttore Generale AIFA e attuale Direttore Scientifico

Centrale ICS Maugeri SB IRCCS, che ha sottolineato come laricerca
Il ‘Focus SLA’, infine, ha rappresentato anche I'opportunita

per valorizzare i giovani ricercatori. Sulla base della qualita della

traslazionale sara una delle risposte reali per garantire concretezza
ricerca presentata nella sessione ‘Poster’ a loro riservata, sono stati

spiegare in maniera divulgativa quali sono le sfide che i ricercatori
stanno affrontando per poter dare soluzioni terapeutiche ai pazienti
tematiche, partendo proprio da alcune strategie evidenziate dalla
“targati” AISLA, che riguardano due strumenti clinici a disposizione
definire nuovi strumenti di prevenzione e diagnosi, mentre Giancarlo
Logroscino dell’'Universita di Bari ha illustrato finalita e obiettivi del
Registro nazionale SLA, che consentira di mappare i pazienti sul
al bisogno di salute della persona affetta da SLA.

assegnati due premi di Fondazione AriSLA “Giovani per la ricerca”,
del valore di 2.500 euro ciascuno, finanziati grazie al “Progetto

ai pazienti.
ai pazienti.
Diventero” di

for Neuroscience, Department of Neuroscience, Thomas Jefferson University, Philadelphia, The Rwobert

Piera Pasinelli (Frances & Joseph Weinberg, Jefferson Weinberg ALS Center, Vickie & Jack Farber Institute
Packard Center for ALS Research, Baltimora, USA)

A

T
ra

lo studio

evidenzia
e stato I'atteso intervento

di Piera Pasinelli della Thomas Jefferson University Philadelphia
(USA), che ha riepilogato e spiegato le novita della ricerca emerse

presentate,

5. APPEL

le terapie emergenti

La seconda giornata di venerdi 28 settembre & stata
caratterizzata dalla presentazione degli studi riguardanti altre cellule
che, assieme ai neuroni, contribuiscono alla funzionalita del sistema
nervoso) e sistema immunitario. Tra i principali interventi di questa
sessione, si sottolinea la presentaone di Stanley Appel, professore
di neurologia e co-direttore del Houston Methodist Neurological
Institute, e membro dell’Advisory Board di Fondazione AriSLA, che
ha spiegato il suo ultimo studio su una nuova immunoterapia che ha
coinvolto tre pazienti con SLA e che apre a nuovi scenari perrallentare
la progressione della malattia. Questo studio aveva come obiettivo
quello di valutare la sicurezza del trattamento dei pazienti con i
linfociti denominati T-, cellule fondamentali del sistema immunitario
coinvolte nei processi di regolazione della risposta immunitaria,
ed ha dimostrato che questo tipo di trattamento in effetti & sicuro
delle indicazioni preliminari di rallentamento della progressione della
SLA nel breve periodo con questo trattamento. Per comprendere se
queste evidenze siano solide e confermate si procedera con uno
studio di fase 2, che & in programma per I'autunno e avra lo scopo di
determinare se la progressione della malattia possa essere rallentata

per periodi prolungati.
con mutazione del gene SOD1 e COORF72, che prevedono I'uso di

molecole, gli oligonucleotidi antisenso, che hanno come bersaglio la
per il trattamento delle malattie del motoneurone con I'obiettivo

di contrastare la progressione della malattia. Lo studio SOD1 si
sessione, sono stati presentati i risultati di altri due progetti coordinati
da ricercatori italiani e supportati da AriSLA: quello condotto da
Marta Fumagalli, Universita degli Studi di Milano, che ha evidenziato

come nella SLA composti attivi su un recettore specifico degli
sviluppo, per sondare circuiti neuronali e comprendere le modalita

di elaborazione e trasformazione delle informazioni tra neuroni.

dal convegno con un approccio altamente divulgativo, rivolgendosi
soprattutto ai pazienti in sala e a tutti coloro che erano collegati alla
diretta streaming. La professoressa ha sottolineato I'importanza
dei vari fronti aperti della ricerca di base per comprendere meglio
le cause della patologia, riepilogando le varie aree di studio. Ha
evidenziato i risultati presentati al convegno ottenuti dalla genetica e

dalla terapia genica con i nucleotidi antisenso, che si stanno rivelando
interessanti non solo per coloro che hanno una forma familiare, ma
anche per quelli definiti ‘sporadici’.

fase 1 con oligonucleotidi antisenso. Mentre per i pazienti sporadici,
ha sottolineato che la ricerca sta lavorando all’individuazione di geni

modificatori della malattia, come i geni causali: anche questi ultimi
qualunque sia la causa, si possa intervenire rallentando o bloccando

oligodendrociti (cellule del sistema nervoso centrale che avvolgono i
prolungamenti dei neuroni) potrebbero essere utilizzati per ritardare la
degenerazione neuronale. Infine Tania Zaglia, Universita di Padova,
ha approfondito I'uso dell’'optogenetica, una biotecnologia di recente
Ha ricordato che per pazienti portatori di mutazioni nei geni SOD1
e C9orf72 attualmente sono in corso due trial clinici internazionali in
in futuro potrebbero rappresentare il target terapeutico in modo che,
la progressione della malattia agendo su questi “geni modificatori”.

regolazione della espressione delle proteine che risultano alterate,
sta effettuando negli Stati Uniti e in Europa, mentre quello sul
gene C9ORF72 sta partendo per il momento in Europa. In questa

‘target’ coinvolte nella SLA, oltre al motoneurone, come glia (cellule
e non ha causato problemi nei pazienti. Inoltre, lo studio ha dato
illustrato da Alex McCampbell dell’azienda biotecnologica Biogen,
Cambridge, MA USA, che ha parlato di due trial di fase 1 in pazienti

concludere le due giornate scientifiche

Stanley Appel, professore di neurologia e co-direttore del Houston Methodist Neurological Institute
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Nella prima giornata di giovedi 27 settembre, gli interventi
si sono focalizzati sulla “vulnerabilita dei motoneuroni’, ovvero
sull’analisi dei processiintrinseci della morte di queste cellule nervose,
principalmente colpite dalla SLA, che permettono la contrazione
muscolare. Ad aprire la sessione, la lettura magistrale di Pamela
Shaw, Direttrice del Sheffield Institute for Translational Neuroscience
(SITraN), Universita di Sheffield, UK, che ha aggiornato la comunita
scientifica sugli sviluppi della ricerca traslazionale nell’ambito delle
neuroscienze per le malattie del motoneurone. Al suo intervento,
sono seguite tra gli altri le presentazioni dei risultati dei progetti
finanziati da AriSLA e coordinati da ricercatori

Carra, Universita di Modena, che ha studiato il coinvolgimento nella
SLA dei fattori cellulari responsabili della stabilita delle proteine,
quale aspetto fondamentale per identificare in futuro meccanismi
patogenetici coinvolti nella malattia, mentre Alessandro Rosa,
Universita La Sapienza di Roma, ha caratterizzato gli RNA legati nei
motoneuroni dalla proteina FUS, mutata in pazienti SLA, identificando
fattori potenzialmente coinvolti nella risposta allo stress ossidativo.
Fabian Feiguin, International Centre for Genetic Engineering and
Biotechnology di Trieste, ha spiegato come i trattamenti farmacologici,
atti a contrastare determinate modifiche patologiche riscontrate,
siano in grado di migliorare il deficit locomotorio ed aumentare
l'innervazione del muscolo nel modello di Drosofila (il moscerino
della frutta). Irene Bozzoni, Universita La Sapienza di Roma, ha
identificato nuove classi di RNA che partecipano a importanti circuiti di
regolazione dell’espressione genica nei motoneuroni e che vengono
deregolati in sistemi modello di SLA. Alcune di queste molecole
(microRNA) potrebbero in futuro diventare potenti biomarcatori serici
per diagnosticare la patologia nelle sue fasi precoci e di seguirne
la progressione. A chiudere la giornata sono stati gli interventi sui
meccanismi alla base delle forme di SLA, in cui si sono affrontati
anche le conseguenze della mutazione, comune in molti pazienti
SLA, caratterizzata dall’espansione di sequenze ripetute nel gene
C90RF72. Nella sessione “ALS-FTD: nuovi aggiornamenti” sono
state presentate le ultime ricerche riguardanti questa mutazione:
sono intervenuti Davide Trotti, Thomas Jefferson University di
Philadelphia, e Dieter Edbauer, Ludwig-Maximilians University,
Monaco, Germania.

‘base’. Sono stati presentati i risultati piu promettenti degli
studi sui meccanismi che sottendono alla malattia e che
non sono stati ancora del tutto compresi, per poi passare
allillustrazione delle nuove terapie e dei progetti che
vedono coinvolti direttamente i pazienti. In questo modo &

stato possibile rispondere all’esigenza di far dialogare tutti i
soggetti coinvolti: alle prime due giornate prevalentemente

Il programma dei lavori del Focus Sla di Genova ha
rispecchiato la volonta di raccontare su quali fronti sta
operando la ricerca scientifica, attaccando la malattia dalla
scientifiche, con un taglio molto tecnico, hanno fatto seguito
momenti di divulgazione e confronto dedicati ai pazienti e
alle loro famiglie.

A seguire i lavori in prima fila, al centro, anche il presidente della Commissione Medico-Scientifica

Le tre
edite
di Aisla, dott. Mario Sabatelli
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Fperanza e fiducia nel futuro.

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 citta che, come sappiamo tutti, lo scorso
14 agosto & stata colpita al cuore dallenorme
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 mezzaltezza che resta di
quella struttura.

Pur con tutte le difficolta ed i disagi che ha portato
con sé, la disgrazia del Ponte Morandi ci ha spinto
ancora di pitt a reputare la citta della Lanterna la
sede pil adatta ad ospitare il Focus Sla, occasione
di dialogo e di confronto tra i ricercatori della
comunita scientifica internazionale, i medici, e
soprattutto le speranze, le aspettative ed i bisogni
delle persone con Sla e delle loro famiglie.

promotori del Focus ribadivamo [lintenzione
di raggiungere comunque Genova, nella
convinzione che proprio una comunita 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 lassessore
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 difficolta piu
grandi possano rappresentare delle opportunita
per dimostrare la forza, la coesione, la dignita,
la solidarieta reciproca, le speranze in un futuro
migliore allinterno di una comunita. Vale per
i genovesi, pill volte costretti a confrontarsi
con eventi che hanno messo a dura prova la
loro citta, 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 tuttalaloro rabbia e disperazione
per il fatto che oggi, nonostante I'impegno dei
ricercatori, non ci sia ancora una cura per la Sla.
Aisla lavora ogni giorno per far sentire

loro familiari.

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

Massimo Mauro
Presidente Aisla Onlus
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and Cellular Basis of Vulnerability), coordinato da Caterina

Bendotti (Istituto Mario Negri IRCCS, Milano), Giambattista
Bonanno (Universita di Genova) e Angelo Poletti (Universita
di Milano), che si occupa di investigare le cause della

neurodegenerazione.
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A promuovere il “Focus Sla” sono state Aisla e Fondazione

AriSLA, principale organismo in Italia che finanzia progetti di
ricerca sulla Sla, per la prima volta insieme con il gruppo di
Ad aprirlo il Presidente Aisla Massimo Mauro, il Presidente

AriSLA Alberto Fontana ed il componente del gruppo ‘MND’

Giambattista Bonanno.
A seguire i saluti istituzionali del Pro-Rettore dell’Universita di

Genova Enrico Giunchiglia, del Presidente Societa Italiana di
Neurologia Gianluigi Mancardi e dell’Assessore alla Sanita di
ringraziamento della citta di Genova il sindaco Marco Bucci.

Il Focus SLA haricevuto, quale suo premio di rappresentanza,
Regione Liguria Sonia Viale.

anche una medaglia dal Presidente della Repubblica.

Nella giornata di chiusura ha portato il

5
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PROGETTO "BAOBAB” é@

“Troppo grandi infatti per stare in un pianeta cosi piccolo”

(Il Piccolo Principe)

Gruppo Italiano Psicologi SLA

GIF m

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'eta 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 personalita 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 puo 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 cosi grande difficolta.

Il team di psicologi che condurra lo studio sara guidato da Gabriella Rossi,
psicologa coordinatrice del Gruppo Italiano Psicologia Sla (costituito
nel 2012 e sostenuto da Aisla) con la collaborazione dei docenti
della Facolta di Psicologia dell’Universita di Padova: Ines Testoni,
Vincenzo Calvo e Lucia Ronconi. Si andra 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.

Il 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 e 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
unicita. Quello che Aisla gli ha attribuito €& legato al capolavoro de
“II 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 piu comuni
in cui il genere umano incappa nell’eta 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’é. Lo stesso vale per una compagna di vita
ingombrante come la Sla, capace di modificare radicalmente la vita non solo

fondazione
mediolanum

onlus

della persona che ne e colpita, ma dell'intera famiglia. Cosi 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 e quello di verificare se lo sviluppo dell'identita nei
piccoli, la consapevolezza di sé e I'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 sara articolato in tre fasi:

1) lindividuazione del campione per l'indagine e la definizione del
protocollo per la raccolta delle informazioni;

2) la realizzazione dei colloqui e I'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.

Sara condotto con diversi metodi d’'indagine, dalla valutazione qualitativa

con interviste guidate e colloqui clinici alla valutazione quantitativa:

v un gruppo significativo di bambini dagli 8 ai 10 anni con un genitore
malato di Sla;

v/ un gruppo significativo di preadolescenti dagli 11 ai 13 anni con un
genitore malato di Sla;

v iloro 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
criticita 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 cosi 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 avra 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.

IL 1° REGISTRO NAZIONALE SULLA SLA

RE GISTRO 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 allAssociazione 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 finalita 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 gia 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 € disponibile sul sito www.aisla.it.

A seguito della raccolta di queste informazioni preliminari, il Registro SLA sara
fruibile online da tutti i diretti interessati. E 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, cosi da migliorare e
agevolare, su tutto il territorio nazionale, la presa in carico delle persone affette da Sla.
Un ulteriore obiettivo &€ quello di favorire I'arruolamento dei pazienti compatibili con i
criteri richiesti in studi clinici italiani o internazionali che sperimentano nuove terapie.

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

Cos’e un Registro di malattia?

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, ’Associazione ha invitato tutte le
famiglie con le quali € gia in contatto — attraverso 'invio di email, sms e con il supporto
degli oltre 300 volontari attivi su tutto il territorio nazionale — a compilare 'indagine
preliminare.

Il questionario ha raccolto i dati anagrafici delle persone affette dalla patologia e le
informazioni sui centri in cui & stata diagnosticata la malattia ed a cui fanno riferimento
per le visite e I'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 piu dettagliate e mantenerle
costantemente aggiornate. L’insieme di questi dati consentira di avere un quadro
clinico dei pazienti realistico e facilmente accessibile.

L’indagine preliminare mettera a fuoco I'effettiva presa in carico delle persone con
Sla su tutto il territorio nazionale. |l Registro SLA sara presto operativo con I'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.

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

I| 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 I'implementazione di standard ottimali di diagnosi e assistenza sul territorio;

2. favorire I'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 & volontaria, ma il contributo di tutti sara davvero prezioso per dare vita al Registro Nazionale

Clinico dei pazienti Sla.

Gli obiettivi del Registro SLA
Il registro raccoglie i dati anagrafici, genetici e clinici delle persone con 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:

> Identificare le persone affette da SLA e, attraverso loro, mappare i centri e gli specialisti che ne hanno la
presa in cura.

» Favorire le conoscenze scientifiche sulla patologia per sviluppare nuovi approcci terapeutici.

> Favorire l'inclusione dei pazienti con SLA in studi clinici italiani o internazionali che sperimentano nuove
terapie.

» Favorire la creazione di una rete operativa tra i centri clinici distribuiti a livello nazionale.

Le schede del Registro SLA
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Le fasi di implementazione del Registro SLA

Indagine conoscitiva per acquisire informazioni dirette dalle persone con SLA

https://docs.google.com/forms/d/1FcKwi6Ht8fVfQyqdlcQO2EIZjLgr-2arEdYOscSncjk/viewform?chromeless=1&edit_requested=true \
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Strutturazione schede e struttura rete centri clinici [

Definizione SOP, Protocollo della raccolta dei dati clinici e del Consenso Informato

Presentazione richiesta al Comitato Etico del Responsabile scientifico/Centro Coordinatore
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