Curriculum vitae

11 sottoscritto LORENZO MAGGI
CODICE FISCALE: il
Recapiti telefonici: G

Mail:
DICHIARA

sotto la propria responsabilita, ai sensi degli artt. 46 e 47 del D.P.R. 28.12.2000 n. 445 e
consapevole delle sanzioni penali previste all’art. 76 dello stesso D.P.R. per le ipotesi di falsita in
atti e dichiarazioni mendaci:

di essere in possesso della Laurea in in Medicina e Chirurgia, conseguita in data 13.10.2004 presso
IUniversita degli Studi di Brescia; titolo della tesi di laurea: "Immunoassorbimento selettivo nel
trattamento delle canalopatie autoimmune: risultati di uno studio clinico comparativo" elaborato
presso la Fondazione Istituto Neurologico “C. Besta”(110/110).

di essere in possesso dell’abilitazione all'esercizio della professione di Medico Chirurgo
nell’anno 2004 presso ’Universita degli Studi di Brescia.

di essere iscritto all’albo dell’ordine dei Medici Chirurghi della provincia di Brescia dal
16.3.2005, numero di iscrizione 7592.

di essere in possesso del seguente diploma di specializzazione:

Diploma di Specializzazione in Neurologia con la votazione 70/70 e lode, conseguito in data
8.11.2010 presso 1’Universita degli Studi di Milano. Titolo della tesi: "Miopatie congenite: analisi
retrospettiva clinica, istologica e molecolare di una ampia popolazione di pazienti".

di avere prestato servizio con rapporto di dipendenza, in qualita di:

neurologo a tempo pieno con contratto di collaborazione coordinata e continuativa, dal 16.11.2010
al 1.1.2012, presso la Fondazione Istituto Neurologico “Carlo Besta” per il progetto dal titolo
"Immunologia e caratterizzazione di risposta ai farmaci per identificare i marcatori in patologie
immunologiche, in particolare nelle miopatie e nelle sindromi miasteniche”.

Incarico dirigenziale e relative competenze con indicazione di eventuali specifici ambiti di
autonomia professionale con funzione di direzione:

tipologia di incarico: Dirigente Medico dal 2/1/2012 ad 1/1/2017, contratto quinquennale a tempo
determinato, presso la U.O.C. Neuroimmunologia e Malattie Neuromuscolari (Neurologia IV) presso
la Fondazione IRCCS Istituto Neurologico “Carlo Besta”, via Celoria 11, 20133, Milano.

Descrizione attivita svolta: attivita clinica ambulatoriale e di reparto, attivita di ricerca clinica, inclusi
trials farmacologici, e di laboratorio, guardie diurne e notturne, esecuzione di biopsie muscolari e
attivita di refertazione istologica su tessuto muscolare.

Incarico dirigenziale e relative competenze con indicazione di eventuali specifici ambiti di
autonomia professionale con funzione di direzione:



tipologia di incarico: Dirigente Medico dal 1.2.2017 ad oggi, contratto a tempo indeterminato, presso
la U.O.C. Neuroimmunologia ¢ Malattie Neuromuscolari (Neurologia IV) presso la Fondazione
IRCCS Istituto Neurologico “Carlo Besta”, via Celoria 11, 20133, Milano.

Descrizione attivita svolta: attivita clinica ambulatoriale e di reparto, attivita di ricerca clinica, inclusi
trials farmacologici, e di laboratorio, guardie diumne e notturne, esecuzione di biopsie muscolari e
attivita di refertazione istologica su tessuto muscolare.

PR T TR e acar
Incarico dirigenziale e relative competenze con indicazione di plsRiMaligngeifici ambiti di
a.utonor.nia .p.rofes.sionale con fun;ione di direzione: B T T —— .
tipologia di incarico: Responsabile della Struttura Semplice “Malattie muggggm ¢ atrofie muscolari
spinali” dal 1.3.2024 ad oggi, presso la U.0.C. Neuroimmunologia ¢ Malattie Neuromuscolari
(Neurologia V) presso la Fondazione IRCCS Istituto Neurologico “Carlo Besta”, via Celoria 11,
20133, Milano.

Descrizione attivita svolta: La Struttura Semplice di malattie muscolari e atrofie muscolari spinali
opera nel contesto della SC Neurologia 4 ed & focalizzata su attivita assistenziale e di ricerca
nell’ambito delle patologie muscolari ereditarie ed acquisite e delle atrofie muscolari spinali. Tale
Struttura Semplice ¢ centro regionale di riferimento per la diagnostica e la presa in carico
multidisciplinare di pazienti adulti e pediatrici. L’attivita clinica ¢ principalmente effettuata in
ambulatori dedicati e day-hospital, mentre per casi specifici ¢ possibile il ricovero in reparto. La
Struttura offre specifici protocolli terapeutici, anche con farmaci innovativi, e percorsi diagnostici,
questi ultimi principalmente mediante indagini istopatologiche su tessuto muscolare ed analisi
molecolari per la diagnostica genetica delle patologie muscolari. Inoltre la Struttura Semplice &
coinvolta in attivita di ricerca di base su modelli di malattia in vitro o in vivo e di ricerca clinica,
partecipando o coordinando network nazionali ed internazionali di patologie muscolari ed atrofie
muscolari spinali. Attualmente tale struttura si compone di 4 medici neurologi, 2 tecnici di laboratorio
¢ 12 assistenti alla ricerca/biologi. La struttura ¢ parte dell’European Reference Network-
Neuromuscular Diseases (ERN-NMD).

Tipologia qualitativa e quantitativa delle prestazioni effettuate dal candidato nell'ultimo
decennio (certificate dal Direttore Sanitario dell'Azienda/Ente/Istituzione di appartenenza) -
Vedi allegato- Attestazione di servizio al 10.3.2025.

di aver frequentato il corso di formazione manageriale

corso manageriale per dirigente di struttura complessa DSC dal 23.4.2024 al 12.11.2024 (edizione
DSC UNIMI 2401/BE; ai sensi del decreto del Direttore di Accademia di formazione per il servizio
soctosanitario lombardo — PoliS Lombardia, n. 1100 del 23 dicembre 2024), superando le prove
finali e sostenendo la discussione del project work in data 12/11/2024.

Soggiorni di studio/addestramento

Clinical fellow presso il Dubowitz Neuromuscular Centre al Great Ormond Street Eespiallinshim
of Child Health a Londra, diretto dal Prof. Francesco Muntoni, nel periodo compreso tra 10.3.2010-
22.10.2010, lavorando su malattie neuromuscolari in ambito pediatrico, soprattutto sulle miopatie
congenite e le sindromi miasteniche congenite. Ha inoltre partecipato ai muscle pathology meeting
a scadenza settimanale, ai muscle MRI meeting a scadenza meunsile, in collaborazione con il gruppo
del Prof. Mike Hanna, direttore del Centre of Neuromuscular Disease, National Hospital for
Neurology and Neurosurgery/Institute of Neurology a Londra, ed ai muscle pathology meeting a
scadenza settimanale presso il National Hospital for Neurology and Neurosurgery/Institute of
Neurology

Abilitazione Scientifica Nazionale alle funzioni di professore universitario di Seconda Fascia nel



settore Concorsuale 06/D6, Neurologia (Ministero dell’Universita e della Ricerca, decreto direttoriale
n. 2175/2018): validita a decorrere dal 06/11/2020 e scadenza il 06/11/2032.

di aver svolto attivita didattica come:

-Docente: International master degree “Peripheral Nervous system disorders 2018-2020”, presso
Universita di Milano e Fondazione IRCCS Istituto Neurologico “Carlo Besta”, 1 ora di docenza
(“Congenital Myasthenia™) in data 21.1.2020.

-Docente: International master degree “Peripheral Nervous system II edition 2023-2024”, presso
Universita di Milano e Fondazione IRCCS Istituto Neurologico “Carlo Besta”, 2 ore di docenza in
data (“Spinal Muscular Atrophy”) in data 11.4.2024.

-Correlatore per tesi di Laurea in Medicina e Chirurgia e di Specializzazione in Neurologia: 4

studenti delle Universita di Milano (3) e di Messina (1).

Corsi di Formazione dal 2020 ad oggi:

“CLINICAL GOVERNANCE?”, tenutosi il giorno 25/02/2025, della durata di n. 6 ore. Evento
accreditato da FONDAZIONE IRCCS ISTITUTO NEUROLOGICO CARLO BESTA.

“ADVANCED LIFE SUPPORT?”, tenutosi dal 19 al 20 novembre 2024, della durata di n. 16 ore.
Evento accreditato da FONDAZIONE
IRCCS ISTITUTO NAZIONALE DEI TUMORI

“DETERMINA AIFA 809/2015”, tenutosi il giorno 16/12/2024 dalle ore 14:00 alle ore 16:30, della
durata di 2 ore. Evento accreditato da FONDAZIONE IRCCS ISTITUTO NEUROLOGICO
CARLO BESTA.

"TUTELA E PROTEZIONE DEI DATI PERSONALI: I PRINCIPI FONDAMENTALI DEL
GDPR ED IL RUOLO DEI RESPONSABILI D'UNITA”, tenutosi dal 28/10/2024 al 28/10/2024,
della durata di n. ore 2. Evento accreditato da FONDAZIONE IRCCS ISTITUTO
NEUROLOGICO CARLO BESTA.

“AGGIORNAMENTO PERIODICO IN MATERIA DI SALUTE E SICUREZZA NEGLI
AMBIENTI DI LAVORO -PERSONALE SANITARIO?”, tenutosi dal 11/03/2024 al 27/12/2024,
della durata di n. ore 6. Evento accreditato da FONDAZIONE IRCCS ISTITUTO
NEUROLOGICO CARLO BESTA.

“LA PREVENZIONE DELL'ILLEGALITA'": UNA RIFLESSIONE, AD AMPIO SPETTRO, TRA
LA DISCIPLINA DELLA PREVENZIONE E LE VARIE FORME DI RESPONSABILITA",
tenutosi dal 27/11/2024 al 27/11/2024, della durata di n. ore 3. Evento accreditato da
FONDAZIONE IRCCS ISTITUTO NEUROLOGICO CARLO BESTA.



"IL RIORDINO DELLA DISCIPLINA DEGLI IRCCS", tenutosi dal 03/10/2023 al 03/10/2023,
della durata di n. ore 2. Evento accreditato da FONDAZIONE IRCCS ISTITUTO
NEUROLOGICO CARLO BESTA.

"IL PIANO PANDEMICO", tenutosi dal 18/09/2023 al 31/12/2023, della durata di n. ore 3:00.
Evento accreditato da FONDAZIONE IRCCS ISTITUTO NEUROLOGICO CARLO BESTA.

“PROGETTO CARTELLA CLINICA ELETTRONICA (CCE)”, tenutosi dal 02/10/2023 al
17/11/2023 della durata di n. 4 ore. Evento accreditato da FONDAZIONE IRCCS ISTITUTO
NEUROLOGICO CARLO BESTA.

“INTRODUZIONE ALLA STATISTICA MEDICA”, tenutosi il giorno 20/09/2023 e il giormo
27/09/2023, della durata di n. ore 4. Evento accreditato da FONDAZIONE IRCCS ISTITUTO
NEUROLOGICO CARLO BESTA.

“NUOVO SISTEMA DI SORVEGLIANZA DELLE MALATTIE INFETTIVE PER I MEDICI DI
MEDICINA GENERALE E ASST", tenutosi dal 22/05/2023 al 12/06/2023, della durata di n. ore 8.
Evento accreditato da ARIA S.P.A.

“SICUREZZA INFORMATICA: PROTEZIONE DEI DATI E MISURE DI PREVENZIONE”,
corso e-learning, 2022, della durata di n. 2 ore. Evento accreditato da FONDAZIONE IRCCS
ISTITUTO NEUROLOGICO CARLO BESTA.

“MODALITA' DI ACCESSO ALLA TERAPIA FARMACOLOGICA DEL PAZIENTE
AFFETTO DA MALATTIE RARE” tenutosi dal 13/04/2022 al 13/04/2022, della durata di n. ore 1.
Evento accreditato da FONDAZIONE IRCCS ISTITUTO NEUROLOGICO CARLO BESTA.

"LA GESTIONE DEL RISCHIO CLINICO ED I SUOI STRUMENTT", tenutosi dal 01/10/2021 al
30/11/2021. della durata di n. ore 3. Evento accreditato da FONDAZIONE IRCCS ISTITUTO
NEUROLOGICO CARLO BESTA.

"NEURO VIRTUAL HOSPITAL: MODELLO DI GESTIONE MULTIDISCIPLINARE IN
REMOTO DEI PAZIENTI NEUROLOGICI (NOVHO)", tenutosi dal 01/01/2021 al 31/12/2021,
della durata di n. ore 24. Evento accreditato da FONDAZIONE IRCCS ISTITUTO
NEUROLOGICO CARLO BESTA.

"AGGIORNAMENTO SULL'ATTIVITA' DI GUARDIA NEUROLOGICA E NPI", tenutosi dal
25/01/2021 al 30/04/2021, per un totale di n. ore 6,00. Evento accreditato da FONDAZIONE
IRCCS ISTITUTO NEUROLOGICO CARLO BESTA.

“PREVENZIONE E CONTROLLO DELLE INFEZIONI NEL CONTESTO
DELL’EMERGENZA COVID-19”, tenutosi dal 27/11/2020 al 31/12/2020, della durata di n. ore 1.
Evento accreditato da FONDAZIONE IRCCS ISTITUTO NEUROLOGICO CARLO BESTA.

"COVID-19 - INFORMAZIONE E ADDESTRAMENTO DEGLI OPERATORI SANITARI
SULL'EMERGENZA SANITARIA CORONAVIRUS", tenutosi dal 26/03/2020 al 30/06/2020,
della durata di n. ore 2:00. Evento accreditato da FONDAZIONE IRCCS ISTITUTO
NEUROLOGICO CARLO BESTA.



Percorso formativo.

Maggio 2005: borsa di studio presso la Fondazione Istituto Neurologico “C. Besta” dal titolo
“Miastenia, dati epidemiologici e clinici e trattamento™.

Specializzando presso la Scuola di Specializzazione in Neurologia, Universita di Milano, nel
periodo compreso tra 1.11.2005-31.10.2010, frequentando 1’Unita di Immunologia e
Patologia muscolare presso la Fondazione Istituto Neurologico "C. Besta "di Milano, per la
pratica clinica e di ricerca, con particolare interesse nei disordini autoimmuni della giunzione
neuromuscolare, del sistema nervoso centrale che periferico € malattie neuromuscolari. Tesi
di specializzazione su "Miopatie congenite: analisi retrospettiva clinica, istologica e
molecolare di una ampia popolazione di pazienti" (70/70 e lode).

Dal 1 al 30 settembre 2007 tirocinio presso il reparto di Terapia Intensiva Neuroscienze della
Fondazione Ospedale Maggiore di Milano, diretta dal Prof. Nino Stecchetti.

Dal 3 giugno al 7 luglio 2008 tirocinio nell’ambulatorio epilessia adulti ed infantile e nel
servizio EEG presso 1’U.O. Neurologia II dell’ Azienda Ospedaliera S. Paolo di Milano, diretta
dalla Prof. Paola Canevini.

Dal 1 al 31 agosto 2008 tirocinio presso 1’U.O. di Neurofisiopatologia della Fondazione
Ospedale Maggiore di Milano, diretta dal Dr. Sergio Barbieri.

Dal 1 aprile al 31 maggio 2009 tirocinio presso 1’U.O. di Neuroradiologia della Fondazione
Istituto Neurologico “C. Besta” di Milano, diretta dalla Dr.ssa Maria Grazia Bruzzone.

Societa Scientifiche

1.

2.

Membro della World Muscle Society (WMS).

Membro della Societa Italiana di Neurologia (SIN).

Membro dell’ Associazione Italiana di Miologia (AIM). Membro eletto del Direttivo, triennio
2022-2024, secondo mandato in corso (2025-2027). Nell’ambito dell’ Associazione Italiana
di Miologia, il Dr. Lorenzo Maggi ¢ coordinatore del Network Italiano delle Miopatie
Miofibrillari e Distali, insieme al Prof. Giorgio Tasca (Roma e Newcastle, UK), dal 2019.
Inoltre, il Dr. Lorenzo Maggi coordina il Gruppo di Studio dell’ Associazione Italiana di
Miologia sulla Miastenia Gravis insieme al Prof. Rocco Liguori (Bologna), dal 2023 (vedi
allegato).

Membro del direttivo del Network Italiano delle Laminopatie, coordinato dalla Dr.ssa
Giovanna Lattanzi (Bologna), 2023 ad oggi (vedi allegato).

Membro della European Academy of Neurology (EAN).



6. Membro dell’European Reference Network-Neuromuscular Diseases (ERN-NMD), membro
dell’Executive Committee (2024, in Corso) e co-chair del Neuromuscular Junction Working
Group (Chair: Prof. Hanns Lochmiiller, Friburgo- GER-, Ottawa- CAN), 2024 ad oggi

(https://ern-euro-nmd.eu/group/neuromuscular-junction-working-group).

Attivita editoriale scientifica in qualita di:

1. Membro dell’Editorial Board della rivista Neuromuscular Disorders, dal 2023
(https://www.sciencedirect.com/journal/neuromuscular-disorders/about/editorial-board).

2. Membro dell’Editorial Board della rivista F rontiers in Neurology, dal 2018
(https://loop.frontiersin.org/people/67354/overview).

3. Revisore per numerose riviste scientifiche, tra le quali: Brain, Neurology, Muscle & Nerve,
Annals of Neurology, European Journal of Neurology, Journal of Neurology Neurosurgery

and Psychiatry, Journal of Neurology, Neurological Sciences.

Grant

- Progetto di ricerca intitolato “Comprehensive in vitro approach to unravel the pathogenetic
mechanisms underlying the novel family of PLIN4 gene expansion-related myopathy and identify
biomarkers for early diagnosis” (codice PNRR-MR1-2023-12377360), finanziato dal Ministero della
Salute nell’ambito del II° bando PNRR (PNRR: M6/C2 CALL 2023), PI Dr. Lorenzo Maggi.

Finanziamento 870.000 euro (vedi allegato).

FINANZIAMENTI (UNRESTRICTED GRANTS) - COORDINATORE
“Focus on factors predicting disease course and response to treatment in Myasthenia Gravis”,
finanziato da Alexion Astrazeneca, 55.000 euro (October 2024) (vedi allegato)

- “Diagnosis and management of adult patients with neuromuscular diseases”, finanziato da Biogen,

48.780 euro (Aprile 2021) (vedi allegato).



Pubblicazioni su riviste indicizzate

11 Dr. Lorenzo Maggi ha pubblicato 185 articoli in riviste peer-reviewed (k-index= 39, citations=

5394).

Scopus Author ID: 57192340873.
ORCID ID: 0000-0002-0932-5173.

Elenco publicazioni relative agli ultimi 10 anni (2015 ad oggi; n=153):

1.

Stemmerik MG, Tasca G, Gilhus NE, Servais L, Vicino A, Maggi L, Sansone V, Vissing J.
Biological biomarkers in muscle diseases relevant for follow-up and evaluation of treatment.
Brain. 2025 Feb 3;148(2):363-375. doi: 10.1093/brain/awae323. PMID: 39397743.
Santovito LS, Bonanno S, Pasanisi MB, Gallone A, Ricci F, Tramacere I, Zanin R, Previtali
SC, Maggi L. Natural history of skeletal muscle laminopathies: a 2-year prospective study.
Neuromuscul Disord. 2024 Nov 26;47:105256. doi: 10.1016/j.nmd.2024.105256. Epub
ahead of print. PMID: 39657283.

Capasso A, Cicala G, Ricci M, Pane M, D'Amico A, Bruno C, Sansone VA, Messina S,
Bello L, Pegoraro E, D'Angelo MG, Masson R, Berardinelli A, Pini A, Ricci F, Mongini TE,
Coccia M, Nigro V, Trabacca A, Filosto M, Comi G, Magri F, Barp A, Battini R, Previtali
SC, Valentino ML, Diella E, Dosi C, Ruggiero L, Siciliano G, Ricci G, Catteruccia M,
Arpaia C, Coratti G, Norcia G, Bonanno S, Verriello L, Agosto C, Varone A, Ferlini A,
Maioli MA, Brogna C, Siliquini S, Bruno I, Panicucci C, Allegra C, Albamonte E, Mercuri
E; Italian DMD group. Prevalence of Duchenne muscular dystrophy in Italy: a nationwide
survey. Eur J Pediatr. 2024 Dec 16;184(1):86. doi: 10.1007/s00431-024-05903-x. PMID:
39680193.

Lattanzi G, Lanzuolo C, Cugudda E, Maggi L, Politano L, Santiago-Fernandez O, Ricci G,
Squarzoni S, Lopez-Otin C; Italian Network for Laminopathies. Aging research from bench
to bedside and beyond: What we learned from Sammy Basso. Aging Cell. 2024

Dec;23(12):e14414. doi: 10.1111/acel.14414. PMID: 39663551; PMCID: PMC11634728.



. Bettio C, Banchelli F, Salsi V, Vicini R, Crisafulli O, Ruggiero L, Ricci G, Bucci E,
Angelini C, Berardinelli A, Bonanno S, D'Angelo MG, Di Muzio A, Filosto M, Frezza E,
Maggi L., Mongini T, Pegoraro E, Rodolico C, Scarlato M, Vattemi G, Velardo D,
Tomelleri G, D'Amico R, D'Antona G, Tupler R. Physical activity practiced at a young age
is associated with a less severe subsequent clinical presentation in facioscapulohumeral
muscular dystrophy. BMC Musculoskelet Disord. 2024 Jan 5;25(1):35. doi:
10.1186/s12891-023-07150-x. PMID: 38183077; PMCID: PMC10768364.

. Evoli A, Palace J, Spagni G, Cheli M, Ruiter A, Verschuuren J, Maggi L; 275th ENMC
study group. 275th ENMC international workshop: Seronegative myasthenia gravis: An
update paradigm for diagnosis and management, 9-11 February 2024, Hoofddorp, the
Netherlands. Neuromuscul Disord. 2024 Nov;44:104468. doi: 10.1016/j.nmd.2024.104468.
Epub 2024 Oct 5. PMID: 39427494

. Dobelmann V, Roos A, Hentschel A, Della Marina A, Leo M, Schmitt LI, Maggi L, Schara-
Schmidt U, Hagenacker T, Ruck T, Kolbel H. Thrombospondin-4 as potential cerebrospinal
fluid biomarker for therapy response in pediatric spinal muscular atrophy. J Neurol. 2024
Oct;271(10):7000-7011. doi: 10.1007/s00415-024-12670-0. Epub 2024 Sep 6. PMID:
39240344; PMCID: PMC11446971.

. Hagenacker T, Maggi L, Coratti G, Youn B, Raynaud S, Paradis AD, Mercuri E.
Effectiveness of Nusinersen in Adolescents and Adults with Spinal Muscular Atrophy:
Systematic Review and Meta-analysis. Neurol Ther. 2024 Oct;13(5):1483-1504. doi:
10.1007/540120-024-00653-2. Epub 2024 Sep 2. PMID: 39222296; PMCID:
PMC11393259.

. Govoni A, Ricci G, Bonanno S, Bello L, Magri F, Meneri M, Torri F, Caponnetto C,
Passamano L, Grandis M, Trojsi F, Cerri F, Gadaleta G, Capece G, Caumo L, Tanel R,
Saccani E, Vacchiano V, Sorarti G, D'Errico E, Tramacere I, Bortolani S, Rolle E, Gellera

C, Zanin R, Silvestrini M, Politano L, Schenone A, Previtali SC, Berardinelli A, Turri M,



10.

11.

12.

Verriello L, Coccia M, Mantegazza R, Liguori R, Filosto M, Maioli MA, Simone IL,
Mongini T, Corti S, Manca ML, Pegoraro E, Siciliano G, Comi GP, Maggi L. Six-minute
walk test as outcome measure of fatigability in adults with spinal muscular atrophy treated
with nusinersen. Muscle Nerve. 2024 Oct;70(4):816-823. doi: 10.1002/mus.28225. Epub
2024 Aug 2. PMID: 39096012.

Bortolani S, Savarese M, Vattemi G, Bonanno S, Falzone YM, Pugliese A, Primiano G,
Sancricca C, Lopergolo D, Greco G, Gemelli C, Ravaglia S, Bencivenga RP, Velardo D,
Magri F, Valentino ML, Cheli M, Torchia E, Lucchini M, Petrucci A, Ricci G, Garibaldi M,
Astrea G, Rubegni A, Angelini CI, Ariatti A, Santorelli FM, Ruggieri A, Antonini G,
Siciliano G, Filosto M, Mirabella M, Liguori R, Comi GP, Ruggiero L, Grandis M, Massa
R, Malandrini A, Servidei S, Mongini TE, Rodolico C, Toscano A, Previtali SC, Tonin P,
Diaz-Manera J, Monforte M, Ricci E, Maggi L, Tasca G. Clinical, Histopathologic, and
Genetic Features of Patients With Myofibrillary and Distal Myopathies: Experience From
the Italian Network. Neurology. 2024 Aug 27;103(4):€209697. doi:
10.1212/WNL.0000000000209697. Epub 2024 Aug 5. Erratum in: Neurology. 2024 Nov
12;103(9):€209965. doi: 10.1212/WNL.0000000000209965. PMID: 39102614.

Piga D, Zanotti S, Ripolone M, Napoli L, Ciscato P, Gibertini S, Maggi L, Fortunato F,
Rigamonti A, Ronchi D, Comi GP, Corti S, Sciacco M. Association

between ZASP/LDB3 Pro26Ser and Inclusion Body Myopathy. Int J Mol Sci. 2024 Jun
14;25(12):6547. doi: 10.3390/ijms25126547. PMID: 38928252; PMCID: PMC11203685.
Campanale C, Laghetti P, Saltarella I, Altamura C, Canioni E, losa E, Maggi L, Brugnoni
R, Tacconi P, Desaphy JF. A ¢.1775C>T Point Mutation of Sodium Channel Alfa Subunit
Gene (SCN4A) in a Three-Generation Sardinian Family with Sodium Channel Myotonia. J
Neuromuscul Dis. 2024;11(3):725-734. doi: 10.3233/JND-230134. PMID: 38427496;

PMCID: PMC11091559.



13. Brugnoni R, Modoni A, Imbrici P, Canioni E, Tincheva S, Todorova A, Lo Monaco M,
Maggi L. The importance of combining multiple genetic techniques to define recessive
forms of myotonia congenita. Discov Med 1, 124:2024. https://doi.org/10.1007/s44337-024-
00148-x

14. Frangiamore R, Rinaldi E, Vanoli F, Andreetta F, Ciusani E, Bonanno S, Maggi L, Gallone
A, Colasuonno A, Tramacere I, Cheli M, Pinna A, Mantegazza R, Antozzi C. Efgartigimod
in generalized myasthenia gravis: A real-life experience at a national reference center. Eur J
Neurol. 2024 Apr;31(4):¢16189. doi: 10.1111/ene.16189. Epub 2024 Jan 2. PMID:
38164996; PMCID: PMC11236067.

15. Rifino N, Bersano A, Padovani A, Conti GM, Cavallini A, Colombo L, Priori A, Pianese R,
Gammone MR, Erbetta A, Ciceri EF, Sattin D, Varvello R, Parati EA, Scelzo E; for
NOVHO-rCVD project. Virtual hospital and artificial intelligence: a first step towards the
application of an innovative health system for the care of rare cerebrovascular diseases.
Neurol Sci. 2023 Nov 29. doi: 10.1007/s10072-023-07206-9. Epub ahead of print. PMID:
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“Polimiositi e dermatomiositi”. Convegno intitolato: “Malattie autoimmuni del muscolo e
della giunzione neuromuscolare”. Virtuale, 17-06-2021. Organizzatore: Associazione
Italiana di miologia. Accreditamento ECM.

“Standard of care-update needs with the multi-system involvement”- Convegno intitolato:
“264th ENMC International Workshop: Title: Multi-system involvement in Spinal Muscular
Atrophy”. Hoofddorp (NET), 20-11-2021. Organizzatore: European Neuromuscular Centre.
“New treatment approaches for neuromuscular diseases- Myotonia and channelopathies”-
Convegno: XXI National Congress of Italian Association of Myology”. Milano, 3-12-2021.
Organizzatore: Associazione Italiana di Miologia. Accreditamento ECM.

“Infiammazione e tessuto muscolare”- Convegno intitolato: “Aggiornamenti in
neuroimmunologia”. Milano, 17-12-2021. Organizzatore: Fondazione IRCCS Istituto
Neurologico Carlo Besta. Accreditamento ECM.

“Clinical outcome measures in Distal Myopathies”- Convegno intitolato: “EJPRD
WORKSHOP: Contemporary outcome measures in NeuroMuscular Diseases”. Nizza
(FRA), 04-03-2022. Organizzatore: European Joint Programme Rare Diseases.

“Natural history data in adult CMS patients”- Convegno intitolato: “260th ENMC
International Workshop: Congenital myasthenic syndromes”. Hoofddorp (NET), 11-03-
2022. Organizzatore: European Neuromuscular Centre.

“The Italian experience on 1-year study in adult CMS patients”- Convegno intitolato: “260th
ENMC Interational Workshop: Congenital myasthenic syndromes”. Hoofddorp (NET), 12-

03-2022. Organizzatore: European Neuromuscular Centre.



“Differential diagnosis in neuromuscular diseases, misleading in patient management,
mutation”- Convegno intitolato: “La malattia di Pompe”. Roma, 02-04-2022. Organizzatore:
Sanofi.

“Aggiornamenti in tema di miastenia”- Convegno intitolato: “66° Congresso Nazionale
Societa Italiana di Neurofisiologia Clinica”. Palermo, 19-05-2022. Organizzatore: Societa
Italiana di Neurofisiologia Clinica. Accreditamento ECM.

“Recommendations for skeletal muscle laminopathies diagnosis and management”-
Convegno intitolato: “253rd ENMC international workshop: Striated muscle laminopathies -
natural history and clinical trial readiness”. Hoofddorp (NET), 24-06-2022. Organizzatore:
European Neuromuscular Centre.

“Stroke in skeletal and cardiac muscle involvement, proposal for a study”- Convegno
intitolato: “253rd ENMC international workshop: Striated muscle laminopathies - natural
history and clinical trial readiness”. Hoofddorp (NET), 24-06-2022. Organizzatore:
European Neuromuscular Centre.

“Review of proximal and distal weakness examination”- Convegno intitolato: “8" Congress
of the European Academy of Neurology”. Vienna (AU), 27-06-2022. Organizzatore:
Euroepan Academy of Neurology.

“Epidemiologia e decorso della MG”- Convegno intitolato: “Il decorso della Miastenia
Gravis”. Virtuale, 04-07-2022. Organizzatore: Sciterion. Accreditamento ECM.

“Natural history study in a cohort of skeletal muscle laminopathies”- Convegno intitolato:
“European Network for Laminopathies Meeting”. Bologna, 20-09-2022. Organizzatore:
Network Italiano Laminopatie.

“Inquadramento clinico-diagnostico e gestione del paziente adulto con Atrofia Muscolare
Spinale”- Convegno intitolato: “Management e approccio multidisciplinare nella Atrofia

Muscolare Spinale”. Milano, 21-09-2022. Organizzatore: Fenix. Accreditamento ECM.



“SMA2 e SMA3”- Convegno intitolato: “La terapia delle malattie neuromuscolari: attualita
e prospettive. “Brescia, 22-09-2022. Organizzatore: Universita degli Studi di Brescia.
“Multisystem involvement”- Convegno intitolato: “I Simposio Gruppo Clinico Italiano
FSHD”. Brescia, 24-09-2022. Organizzatore: Formazione per la sanita.

"IperCK e miopatie"- Convegno intitolato "Diagnosi difficili e malattie rare- una sfida per il
giovane internista 2019". Ranica (BG), 27-10-2022. Organizzatore: Federazione delle
associazioni dei dirigenti ospedalieri internisti. Accreditamento ECM.

“SMA in adult age - treatments and new challenges”- Convegno intitolato: “Motor neuron
diseases: understanding the pathogenetic mechanisms to develop therapies”. Torino, 04-11-
2022. Organizzatore: Neuroscience Institute Cavalieri Ottolenghi (NICO).

“Adult SMA - Diagnosis, Phenotypes & Treatment”- Convegno intitolato: “SMA
Preceptorship”. Milano, 25-11-2022.

“EURO-NMD registry: Proposal on safety and efficacy of new treatments in MG”-
Convegno intitolato: “6"™ EURO-NMD annual meeting.” Porto (POR), 02-02-2023.
“Innovare il concetto di refrattarietd”. Convegno intitolato: “The rare disease system”.
Roma, 10-03-2023.

“Miastenie congenite: dalla diagnosi alla terapia”- Convegno intitolato: ”V convegno clinico
ricerca neuromuscolare”. Riva del Garda (BS), 13-03-2023. Organizzatore: Telethon.
“Natural history studies in Skeletal Muscle Laminopathies- implications for clinical trials™-
Convegno intitolato: “4™ International Meeting on Laminopathies 2023”. Madrid (Spain),
10-05-2023. Organizzatore: International Network on Laminopathies.

“NMIJ and neuroplasticity: e pur si muove”- Convegno intitolato: “MG connect: Miastenia
Gravis- share and experience the journey”. Milano, 15-06-2023. Organizzatore: UCB.
“Valutazione della gravita del paziente con Miastenia Gravis: le scale funzionali nella

pratica clinica”- Convegno Intitolato “53°Congresso Nazionale Societa Italiana di



Neurologia”. Napoli, 22-10-2023. Organizzatore: Societa Italiana di Neurologia.
Accreditamento ECM.

“The transition for DMD, IRCCS Foundation Besta Institute’s experience”- Convegno
intitolato: “GROW-DMD ROUND TABLE: the transition process from pediatric to adult
care in neurology: strengths”. Milano, 12-10-2023. Organizzatore: Fondazione IRCCS
Istituto Neurologico Carlo Besta.

“Miastenia Gravis”- Convegno intitolato: “Diagnosi difficili e malattie rare- una sfida per il
giovane internista”. Ranica (BG), 05-10-2023. Organizzatore: Federazione delle
associazioni dei dirigenti ospedalieri internisti. Accreditamento ECM.

“Immunoterapia della miastenia gravis con anticorpi monoclonali”- Convegno intitolato
“Neuromuscular junction out of joint: Miastenia gravis e altri disordini della placca
neuromusculare”. Udine, 03-11-2023. Organizzatore: Universita degli Studi di Udine:
accreditamento ECM.

“Re-immaginare 1’approccio alla MG: trattamento guidato dal quadro clinico”- Convegno
intitolato: “Re-imagine together: personalizziamo il trattamento della MG”. Roma, 23-11-
2023. Organizzatore: ARGENX.

“Nuovi trattamenti nella Miastenia Gravis”- Convegno intitolato: “Neuromondays della
Clinica Neurologica”: Brescia, 15-1-2024. Organizzatore: Universita degli Studi di Brescia.
“Ton channel myopathies”- Convegno intitolato: Workshop on congenital Myopathies.
Roma, 19-1-2024. Organizzatore: Associazione Italiana di Miologia. Accreditamento ECM.
“Non clinical biomarkers in SMA”- Convegno intitolato: “Towards an Italian SMA
connectome”. Roma, 26-1-2024. Organizzatore: Universita Cattolica Sacro Cuore di Roma.
“Malattia di Pompe”- Convegno intitolato: “Grandangolo 2024, un anno di neurologia”.
Roma, 2-2-2024. Organizzatore: Accademia Nazionale di Medicina. Accreditamento ECM.
“Prognosis/natural history/response to treatment”- Convegno intitolato: “275th ENMC

International Workshop, Seronegative MG: An update paradigm for diagnosis and



management”. Hoofddorp, The Netherlands, 10-2-2024. Organizzatore: European
Neuromuscular Centre.

“Natural history of Myasthenia Gravis and its evaluation”- Convegno intitolato: “Clinical
neuroimmunology in Naples, 3rd edition”. Napoli, 23-2-2024. Organizzatore: ECM
network. Accrdditamento ECM.

“Gender”- Convegno intitolato: “MG Connect”. Milano, 29-2-2024. Organizzatore: UCB.
“Il monitoraggio nel paziente asintomatico e intrattamento”- Convegno intitolato:
“Exploring the future, insieme per trattare la Malattia di Pompe”. Milano, 13-5-24.
Organizzatore: Sanofi.

“Nuovi approcci farmacologici: 1’evoluzione degli anticorpi monoclonali e le influenze del
sesso nella Miastenia”- Convegno intitolato: “4° Congresso nazionale SIMnGeN,
Neuroscienze di Genere: terapie, nuove tecnologie ed intelligenza artificiale”- Milano, 8-5-
2024. Organizzatore: Societa Italiana di Medicina di Genere nelle Neuroscienze.
“Inflammatory findings in Laminopathies”- Convegno intitolato: “XXIV National Congress
of Italian Association of Myology- International Precongress Course”. Roma, 5-6-2024.
Organizzatore: Associazione Italiana di Miologia. Accreditamento ECM.

“Latest acquisitions on s-IBM physiopathology and potential impact for newer therapeutic
approaches”- Convegno intitolato: “XXIV National Congress of Italian Association of
Myology”. Roma, 7-6-2024. Organizzatore: Associazione Italiana di Miologia.
Accreditamento ECM.

“Moving beyond clinical trials for patient identification”- Convegno intitolato: “XXIV
National Congress of Italian Association of Myology”. Roma, 7-6-2024. Organizzatore:
ARGENX.

“Ethical and legal aspects: challenges toward a responsible EU data sharing”- Convegno
intitolato: “European standards for harmonization of myasthenia gravis (MG) registries and

emerging digital solutions”. Hoofddorp, The Netherlands, 21-9-2024.



o “Neuromuscular junction: dynamics and diseases”- Convegno intitolato: “Colloque des
neurosciences cliniques”. Losanna (SWI), 26-9-2024. Organizzatore: Ospedale di Losanna.

o “L’inibizione del complemento: la forza dell'esperienza con Eculizumab”- Convegno
intitolato: “Ravulution: 1I’evoluzione del trattamento della Miastenia Gravis generalizzata”.
Milano, 15-10-2024. Organizzatore: Alexion.

o “Engaging new targets in myasthenia gravis”- Convegno intitolato: “Transformative
Advances in Neuromuscular Treatment: next generation therapies”. Milano, 29-11-2024.
Organizzatore: Associazione Italiana di Miologia. Accreditamento ECM.

o “Myasthenic syndromes”- Convegno intitolato: “Advances in management of rare
neurological diseases”. Brescia, 26-2-2025. Organizzatore: Gruppo di studio SIN
Neurogenetica Clinica e Malattie Rare. Accreditamento ECM.

o “Valutazione dell’efficacia degli Anti-C5”- Convegno intitolato: “Approcci terapeutici
avanzati nella gestione della Miastenia Gravis”. Milano, 28-2-2025.

o “Meccanismi immunologici e nuovi bersagli terapeutici nella miastenia grave”- Convegno
intitolato: “Convegno Clinico Neuromuscolare”. Rimini, 17-3-2025. Organizzatore:

Telethon.

Principal Investigator nelle sperimentazioni cliniche seguenti:

o Local Principal Investigator: “Studio di fase 2, randomizzato, in cieco, controllato con
placebo, volto a valutare la sicurezza, la tollerabilita, la farmacometria e ’efficacia di
DNTH103 in adulti con miastenia gravis generalizzata (MAGIC)”, in corso.

o Local Principal Investigator: “Studio di sicurezza post-autorizzazione (PASS) per valutare la
sicurezza a lungo termine in pazienti affetti da malattia di Pompe trattati con avalglucosidasi
alfa nel mondo reale: studio SAVANT (valutazione di sicurezza di avalglucosidasi alfa

come trattamento innovativo)”, in corso.



Local Principal Investigator: “Studio di fase Ib, in doppio cieco, randomizzato, controllato
con placebo per valutare la sicurezza, la tollerabilita, la farmacocinetica, ’immunogenicita e
I’efficacia di ARGX-119 in partecipanti adulti con sindromi miasteniche congenite correlate
a DOK7”, in corso.

Principal Investigator: “Registro a lungo termine, osservazionale, globale di pazienti affetti
da miastenia grave generalizzata che hanno ricevuto un trattamento con terapia di inibizione
del complemento C5”, in corso.

Local Principal Investigator: “Studio di storia naturale, multicentrico, multinazionale su
partecipanti con sindromi miasteniche congenite DOK7”, in corso.

Local Principal Investigator: “Efficacy and safety of pozelimab and cemdisiran combination
therapy in patients with symptomatic generalized Myasthenia Gravis™, in corso.

Local Principal Investigator: “Studio di fase 2, randomizzato, in doppio cieco, controllato
con placebo, crossover a 2 vie per valutare 1’efficacia, la sicurezza e la tollerabilita di
NMD670 negli adulti deambulanti”, in corso.

Local Principal Investigator: “Studio per valutare la sieroprevalenza degli anticorpi anti-
AAVRS e I’analisi dei biomarcatori in pazienti con malattia di Pompe a esordio tardivo”, in
COrSsO.

Local Principal investigator: “A Phase 3, open-label extension (OLE) study to evaluate 6-
week treatment cycles of rozanolixizumab in study participants with gMG”, in corso.
Principal Investigator: “Miopatie necrotizzanti immuno-mediate: un’ampia coorte di
pazienti italiani”, in corso.

Local Principal Investigator: “Storia naturale delle miopatie distali e miofibrillari valutate
mediante misure di outcome cliniche e tecnologiche: un nuovo strumento per studi clinici”,
in corso.

Local Principal Investigator: “Studio di fase 3, globale, randomizzato, in doppio cieco,

controllato con placebo, a gruppi paralleli, della durata di 48 settimane per valutare



I’efficacia e la sicurezza di losmapimod nel trattamento di pazienti affetti da distrofia
muscolare facio-scapolo-omerale (Facioscapulohumeral Muscular Dystrophy, FSHD)
(REACH)”, 2023-2024.

Local Principal Investigator: “Studio di fase 3, multicentrico, randomizzato, in quadruplo
cieco, controllato con placebo, per valutare l'efficacia e la sicurezza di Batoclimab come
terapia di induzione e di mantenimento in partecipanti adulti affetti da miastenia grave
generalizzata (gMG)”, 2023-2024.

Principal Investigator: “Studio multicentrico di caratterizzazione e valutazione longitudinale
di pazienti affetti da miopatia distale e miofibrillare™, in corso.

Principal Investigator: “Sindromi miasteniche congenite: un'ampia coorte italiana”, in corso.
Local Principal Investigator: “Studio sulla sicurezza a lungo termine dell’amifampridina
fosfato nei pazienti con sindromi miasteniche congenite (SMC)”, 2018.

Local Principal Investigator: “Studio clinico a lungo termine per valutare la sicurezza di
amifampridina fosfato in pazienti deambulanti con Atrofia Muscolare Spinale (SMA) di tipo
3”,2018-2021.

Local Principal Investigator: “Storia naturale della atrofia muscolare spinale: studio a lungo
termine e creazione di un registro”, in corso.

Local Principal investigator: “Studio Real world, multicentrico, non interventistico, doppia
coorte per valutare la sicurezza di Myozyme e di Aldurazyme in un ambiente di infusione
domiciliare”, 2021-2023.

Principal Investigator: “Studio retrospettivo di valutazione di effetto e sicurezza del
trattamento con Nusinersen nei pazienti affetti da atrofia muscolare spinale in etd adulta”,
2020-2024.

Principal Investigator: “A Randomized, Placebo-Controlled, Crossover Study to Evaluate
the Safety and Efficacy of Amifampridine Phosphate in Ambulatory Patients with SMA

Type 3- SMA-0017, 2018-2021.



Local Principal Investigator: “Studio familiare ed analisi dell’esoma per identificare i fattori
genetici associati alla variabilita clinica della Malattia di Pompe ad esordio tardivo (LOPD)”,
2018-2021.

Local Principal investigator for “GenMod DMD - Identification and characterization of
genetic modifiers of Duchenne muscular dystrophy”, in corso.

Principal Investigator: “A randomized, double-blind, controlled, monocenter, pivotal phase
IIb study to evaluate the efficacy and safety of riluzole versus mexiletine in patients with
nondystrophic myotonia mutated in SCN4A4 or CLCNI genes”, 2016-2017.

Local Principal Investigator: “A Prospective Safety Sub-registry to Assess Anaphylaxis and
Severe Allergic Reactions, and Severe Cutaneous and Systemic Immune-Mediated Reactions
with Alglucosidase Alfa Treatment” AGLU06909/LTS13930-Safety Sub-Registry”, 2016-
2022.

Local Principal Investigator: "Duchenne muscular dystrophy: double-blind randomized trial
to find optimum steroid regimen”, 2012-2020.

Local Principal Investigator: "Programma internazionale, volontario, non interventistico,
osservazionale, sulla malattia di Pompe-Registro Pompe", in corso.

Local Principal Investigator: “ATYR1940-C-003: An Open-Label, Intrapatient Dose
Escalation Study to Evaluate the Safety, Tolerability, Inmunogenicity, and Biological
Activity of ATYR1940 in Patients With Early Onset and Other Pediatric Onset
Facioscapulohumeral Muscular Dystrophy”, 2016.

Local Principal Investigator: "CBYM338B2203A randomized, double-blind, placebo-
controlled, multicenter, parallel group, dose-finding, pivotal, phase IIb/III study to evaluate
the efficacy, safety and tolerability of intravenous BYM338 at 52 weeks on lean body mass,
muscle strength, physical function and mobility and additional long-term safety up to 2 years

in patients with sporadic inclusion body myositis™, 2014-2016.



o Local Principal Investigator: "Building a Nation-wide Italian collaborative network for
muscle glycogenoses: registry and natural history "Costruzione di una rete collaborativa
nazionale per lo studio delle glicogenosi muscolari: registro nazionale e storia naturale”
(Telethon GUP13013), 2014-2016.

Dichiaro di aver eseguito studi clinici secondo Good Clinical Practice (GCP).

Si autorizza la Fondazione al trattamento dei propri dati personali ai sensi del Regolamento
679/2016/UE, per le finalita connesse e strumentali allo svolgimento della presente procedura.
Dichiara inoltre di essere informato che il presente curriculum sara pubblicato sul sito Internet

Aziendale.







