
BIOBANCA NAZIONALE SLACOS’È IL REGISTRO SLA
Essendo sconosciuta la causa precisa della SLA, non esiste una 
cura, né un trattamento efficace per la malattia. 

Il Registro SLA nasce per raccogliere in un unico database 
nazionale i dati aggiornati sulla storia di malattia dei 
pazienti che possano dare indicazioni utili a inquadrare le 
caratteristiche cliniche dei pazienti italiani e in qualche modo 
contribuire alle attività di ricerca sulla SLA. 
Con la diretta partecipazione dei pazienti e la supervisione 
e validazione del medico del centro di riferimento per una 
mappatura univoca delle persone affette da SLA sul territorio 
italiano. 

Il Registro SLA si propone di migliorare la ricerca sulla SLA, 
per accelerare lo sviluppo di nuovi trattamenti di cura e una 
più efficace presa in carico dei singoli pazienti.

Rappresenta uno strumento prezioso per pazienti, ricercatori 
e i clinici, perché consente la condivisione mirata delle 
informazioni sulla malattia, allo scopo di:

• Favorire la creazione di una rete operativa a livello nazionale 
tra i centri clinici e gli specialisti.

• Raccogliere i dati sulle caratteristiche cliniche, genetiche 
e demografiche dei pazienti con diagnosi di SLA 
permettendo la maggiore conoscenza della patologia e il 
monitoraggio costante di eventuali cambiamenti.

• Contribuire al disegno di studi clinici e favorire 
l’identificazione di pazienti idonei per i trial clinici.

• Raccogliere dati sull’assistenza ricevuta
per l’implementazione di standard di cura.

• Allineare la raccolta dei dati con un deposito di materiale
biologico di pazienti SLA.

CONTIAMOCI TUTTI
INSIEME POSSIAMO FARE
LA DIFFERENZA

Inaugurata nel 2019 da AISLA, 
Associazione Italiana Sclerosi 
Laterale Amiotrofica, dalla 
Fondazione Policlinico Universitario 
Agostino Gemelli IRCCS e da 
XBiogem alla presenza del Presidente 
del Consiglio Giuseppe Conte, in 

occasione della Giornata Mondiale sulla SLA, per la 
prima volta in Italia i ricercatori impegnati nella lotta 
alla SLA, patologia che colpisce oltre 6000 italiani, 
oggi possono contare sulla prima BioBanca per la 
conservazione dei tessuti biologici necessari alla 
ricerca dedicata alla SLA e aperta a tutti gli scienziati 
nel mondo. Per info: biobanca@aisla.it
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facebook.com/AISLA
twitter.com/aislaonlus

youtube.com/user/aislaonlus
instagram.com/aislaonlus
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Per maggiori informazioni
e supporto nella compilazione dei moduli,

contattaci all’indirizzo mail:

registro@aisla.it



CONOSCERE
LA SLA

Stiamo raccogliendo informazioni che ci aiutino a 
imparare cosa può causare la SLA.

IDENTIFICARE, 
IMPARARE, 
ACCELERARE

I tuoi dati verranno utilizzati per identificare 
persone con SLA in italia, imparare di più sulle 
caratteristiche cliniche e accelerare lo sviluppo di 
nuovi trattamenti di cura.

Prendendo parte al progetto, condividendo le tue 
informazioni e compilando i moduli sui dati clinici 
della malattia.

COME PUOI FARE 
LA DIFFERENZA?

TOTALE
SICUREZZA

I tuoi dati saranno sempre al sicuro e verranno 
utilizzati in forma anonima per conoscere meglio 
i casi specifici di ogni persona. Al momento della 
registrazione verrà fornito un codice d’accesso 
personale, noto solo al Responsabile Scientifico e 
al Curatore del Registro SLA.

I pazienti possono anche usare il Registro per 
connettersi a studi clinici italiani o internazionali 
che sperimentano nuove terapie.

CONNETTERSI 
A NUOVI STUDI
E TERAPIE

WWW.REGISTRONMD.IT
PER MAGGIORI INFO VAI SU:

Aiutaci condividendo le tue informazioni. Vai su 
www.registronmd.it: registrati inserendo i dati 
anagrafici e dando il tuo consenso al trattamento 
dei dati.

CONDIVIDI
I TUOI DATI

LA RICERCA SULLA SLA 
CONTA SU DI TE
CI SERVE IL TUO AIUTO PER FARE PROGRESSI

TRASFORMA LA RICERCA 
IN PROGRESSI
SULLA SLA
IMPARARE È IMPORTANTE
PER SCONFIGGERLA

Scoprire cosa può aumentare il rischio di contrarre 
la SLA può aiutare la ricerca a trovare una cura per 
la prevenzione della SLA.
Più persone con SLA si iscriveranno al registro,
più potremmo approfondire quella conoscenza.

CAPIRE 
I FATTORI DI 
RISCHIO

Un progetto di ricerca unico nel suo genere: i dati 
raccolti dal Registro serviranno per aumentare 
la conoscenza della malattia e per migliorare la 
presa in carico dei pazienti.
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