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TROVATO UN NUOVO GENE CHE CAUSA LA SCLEROSI
LATERALE AMIOTROFICA (SLA)

Un team internazionale
ha scoperto il legame tra
mutazioni del gene AN-
XAl e la SLA. Il lavoro,
pubblicato sulla rivista
“Science Translational
Medicine”, vede coinvolti
anche un gruppo di ricer-
catori italiani che da anni
sono dedicati allo studio
delle cause genetiche di
questa malattia.

Un team internazionale
guidato dai ricercatori del
King’s College di Londra
e del Dipartimento di
Neurologia dell’Universita
del Massachusetts, grazie
al contributo fondamen-
tale di due Istituti Scienti-
fici di eccellenza milanesi,
Plstituto Auxologico e la
Fondazione Carlo Besta,
ha scoperto il legame tra
la SLA e il gene
(ANXAI D). Il gene codifi-
ca per una proteina chia-
mata annexin All coin-
volta nel traffico vescico-
lare intracellulare.

Tra i ricercatori italiani
che hanno contribuito in
modo determinante alla
scoperta il Prof. Vincenzo
Silani ed il Dott. Nicola
Ticozzi unitamente alla
Dott.ssa Antonia Ratti,
alla Dott.ssa Cinzia Tiloca
del’'IRCCS Istituto Auxo-
logico Italiano e la
Dott.ssa Cinzia Gellera
della Fondazione IRCCS
Istituto Neurologico
“Carlo Besta”.

“La SLA €& una malattia
neurodegenerativa”,

spiega la Dott. ssa
Cinzia Gellera, Re-
sponsabile SOS Dia-
gnostica  Molecolare
delle Malattie Neuro-
degenerative Eredita-
rie della Fondazione
I.R.C.C.S. Istituto
Neurologico

C.Besta,’che colpisce i
motoneuroni (le cellule
del sistema nervoso che
comandano i muscoli),
determinando la paralisi

Dr. ssa Cinzia Gellera, Responsabile SOS Diagnostica
Molecolare delle Malattie Neurodegenerative Ereditarie
della Fondazione I.R.C.C.S. Istituto Neurologico C.Besta

progressiva di tutta la
muscolatura scheletrica”.
Per questa malattia, nota
anche al grande pubblico
per avere colpito famosi
atleti e calciatori, non
esiste, a tutt’'oggi, terapia
efficace.

Si tratta di una malattia
rara, che ha una prevalen-
za di 10 pazienti ogni
100.000 abitanti, nei paesi
occidentali. Attualmente
in Italia i malati sono circa
6.000. La malattia colpisce
entrambi i sessi, anche se
vi & una lieve preponde-
ranza nel sesso maschile.

“Utilizzando una tecnolo-
gia innovativa chiamata
“exome sequencing”, che
consente di sequenziare
le regioni codificanti del
nostro genoma con un
sistema ad alta processivi-
ta,” spiega la dott.ssa
Cinzia Gellera,” abbia-
mo condotto lo studio su
750 pazienti che presen-

tavano la forma familiare
della malattia ed abbiamo
scoperto che circa 1% di
essi risultano positivi per
la presenza di mutazioni
nel gene ANXAII. Lo
studio e stato anche re-
plicato nei pazienti spora-
dici, confermando tale
frequenza mutazionale. Le
mutazioni identificate so-
no diverse ma determina-
no sostituzioni aminoaci-
diche in residui molto
conservati della proteina
causando un danno alla
funzione della proteina
stessa. Gli effetti funzio-
nali delle mutazioni sono
stati dimostrati sia nei
tessuti di pazienti che in
modelli cellulari modificati
per esprimere le proteina
mutata. Gli esperimenti
effettuati hanno anche
evidenziato come la pro-
teina mutata diventi inso-
lubile formando aggregati
che ‘soffocano’ la cellula.
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L’importanza
di questo
studio sta nel
mettere un
altro piccolo-
grande
tassello al
puzzle che ci
portera a
svelare il
meccanismo
biologico
comune che
determina
questa grave

malattia.

L'importanza di questo
studio sta nel mettere un
altro piccolo-grande tas-
sello al puzzle che ci por-
tera a svelare il meccani-
smo biologico comune
che determina questa gra-
ve malattia. Negli ultimi
anni gli studi genetici sulla
SLA, grazie anche al con-
tributo ltaliano, hanno
iniziato a far luce su tali
meccanismi, consentendo
la creazione di modelli
biologici di malattia su cui
sperimentare nuovi far-
maci”.

Nel Suo laboratorio stu-
diano la genetica di questa
malattia sin dagli anni "90,
quando pochi credevano

nel valore di questi studi.
“Oggi i geni coinvolti nella
patogenesi di questa ma-
lattia sono piu di
30,”prosegue la
dott.ssa Gellera,” e
posso dire con orgoglio
che con il nostro costante
lavoro abbiamo contribui-
to allidentificazione di
quattro geni: PFNI, TU-
BA4A, NEKI, ANXAII.
Questo e stato possibile
grazie a sforzi collaborati-
vi comuni. Infatti, con il
Prof. Vincenzo Silani ab-
biamo fondato il consor-
zio italiano SLAGEN e
siamo membri attivi del
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consorzio internazionale
FALS Sequencing Consor-
tium. La scoperta di que-
so nuovo gene-malattia e
del suo coinvolgimento
nella patogenesi della SLA
testimonia anche I'impor-
tante sinergia tra le mi-
gliori istituzioni Italiane
nell’ambito del piu vasto
contesto Europeo e Sta-
tunitense ed il grande
contributo che i pazienti
ci danno costantemente
regalando alla ricerca il

loro DNA”.

LA RICERCA FARMACOLOGICA OGGI

TRA LIMITI E INNOVAZIONE

Si & svolto il 26 maggio in
Aula Conferenze presso
Amadeolab — Fondazione
I.LR.C.C.S Istituto Neuro-
logico C.Besta un conve-
gno sul tema “La ricerca
farmacologica oggi tra
limiti e innovazione”.
“Ogni clinico, ogni ricer-
catore,” sottolinea il
dott. Renato Mante-
gazza, Direttore U.O.
Neurologia IV - Neu-
roimmunologia e Ma-
lattie Neuromuscolari
della Fondazione
IRCCS Istituto Neuro-
logico Carlo Besta,” si
trova oggi ad essere di-
rettamente o indiretta-
mente coinvolto dalla ri-
cerca farmacologica.
Comprenderne i meccani-
smi, le innovazioni e i li-
miti & sicuramente impor-

tante per ogni figura
professionale coinvolta
in ambito sanitario,
trasversalmente alle
diverse discipline. Ecco
perché abbiamo voluto
organizzare una gior-
nata dedicata al tema
per evidenziarne limiti
ed innovazione”. La
partecipazione alla
giornata era gratuita e
si indirizzava in parti-
colare a medici chirur-
ghi specialisti in neuro-
logia. Era un evento
formativo accreditato
ai fini ECM-CPD. “Si
sono svolte due sessio-
ni”’, spiega la
dott.ssa Rossi Silvia,
medico  chirurgo
specialista in neuro-
logia della Fonda-
zione I.R.C.C.S. Isti-

tuto Neurologico Car-
lo Besta, co-
responsabile scientifi-
ca dell’iniziativa for-
mativa,” alla mattina gli
esperti si sono confronta-
ti sulle diverse fasi della
ricerca farmacologica, con
un approfondimento sugli
studi di fase |; io ho rela-
zionato sulla nuova era
degli studi pragmatici ri-
guardo a cui sto coordi-
nando un importante ed
innovativo progetto inter-
nazionale sulla sclerosi
multipla. Inoltre si € parla-
to di farmacovigilanza in
ricerca e nella pratica cli-
nica. B’ stato presentato
sia il punto di vista etico
che quello amministrativo,
con un focus sulle malat-
tie rare e sulla sclerosi
multipla. Al pomeriggio
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invece ci sono stati due
laboratori operativi paral-
leli su come condurre un
trial clinico e su come
scrivere un progetto di
ricerca con una simulazio-
ne in aula”. Ricordiamo
che il progetto della
dott.ssa Rossi, & finanziato
da PCORI| - Patient-
Centered Outcomes Re-
search Institute. Lo stu-
dio confronta in termini
di efficacia e specifici pro-
fili di effetti, due tratta-
menti gia approvati per la
sclerosi multipla (SM) in
un contesto di reale prati-
ca clinica. E’ il primo stu-
dio pragmatico multicen-
trico randomizzato con-
trollato per confrontare
direttamente |l'efficacia di
due farmaci orali
(fingolimod/gilenya contro
dimethyl-fumarate/
tecfidera) sull'esperienza
globale di malattia. Pazien-
ti, familiari e delegati di
associazioni di pazienti,
sono coinvolti diretta-
mente in tutte le fasi della
ricerca, dall’ideazione, alla
conduzione, alla supervi-
sione dello studio. Lo stu-
dio viene condotto negli

Stati Uniti, in Israele e in
Europa. Sono gia stati
identificati centri di coor-
dinamento e sono stati
selezionati centri specia-
lizzati nell'immunoterapia
in ltalia, Svizzera, Germa-
nia, Israele, Spagna e Stati
Uniti. “Rappresenta l'ini-
zio di una nuova era di
trial farmacologici,” dice
il dott. Renato Mante-
gazza, Direttore del
Dipartimento di Neu-
ro-immunologia e del
Centro Sclerosi Multi-
pla della Fondazione
I.R.C.C.S. Istituto
Neurologico Carlo Be-
sta,”i risultati di questo
studio rappresenteranno
un passo avanti in quella
che oggi si definisce Medi-
cina di precisione”. Nel
corso della giornata sono
stati sviluppati diversi te-
mi rilevanti: dalla difficolta
degli studi di fase I, al
potenziale informativo
degli studi pragmatici, pas-
sando attraverso le pro-
messe della fase 2, le con-
ferme e insuccessi della
fase 3, linevitabile non
coerenza degli studi os-

servazionali, per
fare riflettere i par-
tecipanti sullo sce-
nario farmacologico
e regolatorio che
condiziona le scelte
terapeutiche della
normale pratica cli-
nica. “Agire clinica-
mente o fare ricerca
in medicina parte da
qui,” spiega il dott. Re-
nato Mantegazza,” dal-
la conoscenza della meto-
dologia della ricerca clini-
ca e farmacologica e dalla
consapevolezza che ognu-
no € insieme responsabile
di questo processo e con-
dizionato da esso. E’ con-
dizionato dal processo
che parte dallo studio dei
meccanismi di azione della
patologia e arriva alla re-
gistrazione di nuovi far-
maci, e poi si spinge oltre
fino allo studio degli ef-
fetti dei suddetti farmaci
nella  normale pratica
clinica”.

STROKE PERINATALE: UPDATE SUGLI ASPETTI

PATOGENETICI, CLINICI E TERAPEUTICI

La diagnosi precoce dell'ic-
tus perinatale e le nuove
tecniche riabilitative basate
sul concetto dei neuroni
specchio e sull’applicazione
delle innovazioni tecnologi-
che alla medicina, consento-
no di dare risultati positivi
nella cura dei piccoli pazien-
ti. L'ictus che colpisce i

bambini & piu frequente di
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“Rappresenta
I'inizio di una nuova
era di trial
farmacologici,” dice
il dott. Renato

Mantegazza

quanto si pensi. Secondo tomi passano inosservati

alcuni studi, circa un ter-
zo dei neonati che subisce
un ictus avra nel corso
degli anni un altro episo-
dio analogo. Di recente,
una ricerca statunitense
ha messo in luce la diffi-
colta di intervento in caso
di ictus pediatrico, pro-
prio per il fatto che i sin-

e i bambini non vengono,
in molti casi, soccorsi in
maniera adeguata. A Mila-
no il 26 maggio presso
’Hotel Michelangelo si ¢
tenuto un convegno dal
titolo “Stroke perinatale:
update sugli aspetti pato-
genetici, clinici e terapeu-
tici”, organizzato dal dott.
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Lo stroke
perinatale
rappresenta
tuttora una
importante
causa di
disabilita nel
bambino, sia nel
nato a termine,
che, soprattutto,
nel bambino

nato pretermine

Giovanni Baranello della
Fondazione IRCCS Istitu-
to Neurologico Carlo
Besta, e dal dott. Andrea
Guzzetta della Fondazio-
ne IRCCS Istituto Stella
Maris di Calambrone. Lo
stroke perinatale rappre-
senta tuttora una impor-
tante causa di disabilita
nel bambino, sia nel nato
a termine, che, soprattut-
to, nel bambino nato pre-
termine. Negli ultimi de-
cenni il miglioramento
della gestione clinica e la

possibilita di una diagnosi

Dott. Giovanni Baranello,
Fondazione I.R.C.C.S.
Istituto Besta

precoce hanno aperto
nuove frontiere per il
trattamento e la preven-
zione delle possibili se-
quele a distanza. Nell’ot-
tica di presentare i piu
recenti progressi nell’am-
bito della gestione clinica

e terapeutica dello stroke

perinatale, & nata I'idea di
questo convegno, trait
d’union tra due progetti
di rete per la ricerca in
neurologia
(The ltalian Network for

Cerebral Palsy e Ineed),

pediatrica

finanziati dalla Fondazione
Mariani, che hanno tra i
principali obiettivi proprio
la formazione e la diffu-
sione di nuovi protocolli
di diagnosi, valutazione e
trattamento basati sull’e-
videnza in particolare nei
bambini colpiti da una
lesione cerebrale pre-
coce. “Si sono svolte
quattro sessioni seguite
dalla discussione poi di
casi clinici particolari,”
spiega il dott. Gio-
vanni Baranello.

{ Allevento sono inter-
venuti alcuni dei princi-
pali esperti italiani ed
internazionali nel cam-
po dello stroke perina-
tale. Partendo dai mec-
canismi patogenetici e
dalla descrizione dei fat-
tori di rischio, sono state
presentate le peculiarita
della diagnostica neurora-
diologica, le novita
nellambito della valuta-
zione precoce dei segni
clinici, le particolarita
dell’evoluzione dello svi-
luppo
sin dai primi mesi di vita.

neuropsicologico
Particolare rilevanza é
stata data alle recenti evi-
denze sul potenziale tera-
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peutico del trattamento
riabilitativo precoce ed al
possibile ruolo integrato
della neuromodulazione
non invasiva. Il convegno
era accreditato per i vari
professionisti  sanitari
coinvolti nella presa in
carico del bambino con
stroke perinatale quali
medici fisiatri, neuropsi-
chiatri infantili, neurologi,
neonatologi, pediatri, gi-
necologi, radiologi, fisio-
terapisti, terapisti della
neuro e psicomotricita
dell’eta evolutiva, terapisti
occupazionali, logopedi-
sti , infermieri, psicologi,
tecnici ortopedici.. "La
discussione sui casi clini-
ci,” dice il dott. Gio-
vanni Baranello,” ¢ sta-
ta 'occasione per condivi-
dere con i partecipanti
esperienza di alcuni dei
principali gruppi
che si occupano della dia-

italiani

gnosi e trattamento di
bambini colpiti da stroke
perinatale, presentando
sia le potenzialita date da
nuove metodologie clini-
che e strumentali di valu-
tazione, sia alcuni recenti
approcci riabilitativi basati
sul training intensivo se-
condo i principi del mo-
tor learning e l'uso del
sistema dei neuroni spec-
chio”.
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CASE MANAGEMENT E MALATTIE CRONICHE

La figura e la rete profes-
sionale dei Disability Case
Manager e i progetti rea-
lizzati in Italia e in Europa
nel settore socio-sanitario
Sono una risorsa preziosa
per rispondere ai bisogni
delle persone affette da
malattie croniche. Vener-
di 19 maggio esperti del
tema si sono confrontati
in  Universita Cattolica.
«Con l'aumento delle pa-
tologie croniche la figura
professionale del Disabili-
ty-Case Manager e piu
che mai attuale;” dice la
dott.ssa Matilde Leo-
nardi, responsabile
SOSD Neurologia, Sa-
lute Pubblica, Disabili-
ta, Fondazione
I.R.C.C.S. Istituto
Neurologico C. Be-
sta,”. Si tratta di un pro-
fessionista che, attraverso
competenze specifiche e
strumenti culturali, & in
grado di valutare i bisogni
della persona con disabili-
ta e con malattie croni-
che, garantirne la parteci-
pazione, a tutti i livelli, e
migliorare la qualita e I'ef-
ficacia delle politiche ter-
ritorialiy. Questo & stato
uno degli argomenti del
workshop "Case Manage-
ment per il paziente cro-

nico", organizzato dal
Centro di Ateneo di
Bioetica dell’Universita

Cattolica e dalla Fonda-
zione I.LR.C.CS. Istituto
Neurologico C. Besta in
collaborazione con SIDI-
MA -Societa Italiana Disa-
bility-Case  Managers”
nell’aula Maria Immacolata
in largo Gemelli | a Mila-

no.
Durante l'incontro gli
dell’Universita

dell’lstituto

esperti
Cattolica,

neurologico C. Besta,
dell’ospedale Niguarda e
del Policlinico Gemelli,
Adriano Pessina, Matilde
Leonardi, Silvia Schiavolin,
Marco Trivelli e Graziano
Onder, si sono confronta-
ti sul quadro etico in cui
opera questa nuova figura
professionale e sulle mo-
dalita di utilizzo del Mo-
dello biopsicosociale
dell’'ICF che, con la Con-
venzione delle Nazioni
Unite sui diritti delle per-
sone con disabilita, pro-
muove l'implementazione
di modelli di

centrati sull’integrazione e

intervento
sulla  multidisciplinarieta
per favorire 'autonomia e
la partecipazione sociale
delle persone con disabili-
ta. F

come |l

stato evidenziato

ruolo del Case
Manager si inserisca
nell’evoluzione dei sistemi
e servizi socio-sanitari e
nel nuovo panorama epi-
demiologico e di crisi
economica; € stato speci-
ficato il possibile ruolo di
case management nei per-
corsi socio-sanitari inte-
grati tra Ospedale e Ter-
ritorio previsti nella Rifor-
ma Sanitaria di Regione
Lombardia- Il case disabili-
ty management per le
malattie croniche e Ila

multimorbilita € oggi una

figura definita a livello
europeo dal progetto
CHRODIS, approvato

dalla Commissione Euro-
pea e da 28 Paesi, inclusa
I'ltalia, lo scorso marzo.

«Va sottolineato”, ag-
giunge la dottoressa
Matilde Leonardi,” che
in questo campo siamo
stati precursori, visto che
dal 2006 il Centro di
Bioetica della Cattolica e
la mia unita di ricerca
dellIstituto
Besta,

neurologico
hanno realizzato
appositi corsi in Disability
-Case Manager, formando
decine di persone che gia
oggi operano in Italia». La
giornata di studio del 19
maggio € stata un mo-
mento formativo e infor-
mativo che si colloca den-
tro un progetto di svilup-
po e approfondimento dei
corsi di perfezionamento
e aggiornamento fin qui
svolti e, come ricorda il

professor  Pessina, del
Centro di Ateneo di
B i oetica,),

(www.centrodibioetica.it)
dell’Universita Cattolica, é
anche preludio al work-
shop del 9 giugno sul te-
ma “Disability manage-
ment e lavoro”, per ap-
profondire un'altra area di
intervento dei case mana-
ger, prevista dal Piano
Nazionale di Azione sulla
Disabilita e dal Job Act:
una linea di intervento di
cui dovranno dotarsi le
aziende italiane e che fa-
voriranno nuove possibili-
ta di lavoro e integrazione

sociale.
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dott.ssa Matilde Leonardi,
SOSD Neurologia,
Salute Pubblica, Disabili-
ta, Fondazione I.R.C.C.S.
Istituto Neurologico C.

Resp.

Besta

La figura e la rete
professionale dei
Disability Case
Manager e i
progetti realizzati
in Italia e in
Europa nel
settore socio-
sanitario sono
una risorsa
preziosa per
rispondere ai
bisogni delle
persone affette da

malattie croniche
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dott. ssa Dina Battino,
coordinatrice del regi-
stro internazionale

Nel mondo vi
sono |5 milioni
di donne in eta
fertile con
epilessia, da cui
nascono ogni
anno 600.000

bambini
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SEMINARIO “DONNE, EPILESSIA E GRAVIDANZA”

An International Registry of Antiepileptic Drugs and Pregnancy

Il tema della gravidanza
delle donne con epilessia &
stato affrontato dalla dott.
ssa Dina Battino, coordina-
trice del registro interna-
zionale EURAP, il 16 mag-

gio presso la Biblioteca
Centrale dell’Istituto. Basta-
no poche cifre per com-
prendere la dimensione del
problema: nel mondo vi
sono |15 milioni di donne in
eta fertile con epilessia, da
cui nascono ogni anno
600.000 bambini. La loro
mortalita in gravidanza e
aumentata di dieci volte,
non di rado a causa di so-
spensioni della terapia a
gravidanza iniziata, dettate
dalla paura o da prescrizio-
ni incongrue. D’altro can-
to, I'esposizione ai farmaci
antiepilettici porta a un
aumento del rischio di mal-
formazioni fetali. Si tratta
quindi di trovare un equili-
brio tra gli effetti delle crisi,
in particolare di quelle con-
vulsive, e gli effetti dei far-
maci antiepilettici sulla pro-
le. | primi studi risalgano a
pit di 50 anni fa, a essi ne
sono seguiti incessantemen-
te altri e poi altri ancora, in
tutto il mondo; cionono-
stante, fino a pochi anni fa,
le informazioni erano molto
confuse. Tra i problemi
metodologici che hanno
generato questa confusio-
ne, fondamentale é stata la
frammentazione degli studi
e la conseguente scarsa
numerosita delle popolazio-

ni esaminate con metodolo-
gie confrontabili. Queste le
ragioni per cui alcuni gruppi
di ricercatori indipendenti,
alla fine degli anni ’90, hanno
dato l'avvio a registri di gra-
vidanza (in Gran Bretagna,
negli USA, in India e in Au-
stralia). L'ultimo, il registro
EURAP, si differenzia dagli
altri per le procedure di
controllo dei dati in tempo
reale, 'estensione geografica
— raccoglie dati relativi a
gravidanze da cinque conti-
nenti — e il numero di gravi-
danze registrate (piu di ven-
timila). Il registro ha sede
presso la Fondazione. Le
informazioni prodotte dai
registri possono consentire
di ridurre gli effetti nocivi
dei farmaci antiepilettici sulla
prole, senza aumentare i
rischi per la gestante. In
particolare, & stato meglio
definito il rischio dei singoli
farmaci, inclusi alcuni di
quelli piu recenti, e, soprat-
tutto, si & dimostrato che il
rischio di effetti nocivi au-
menta con la dose dei far-
maci. Cio € vero anche per i
farmaci piu pericolosi per il
feto: valproato e, in misura
minore, fenobarbital. La
riduzione delle loro dosi ne
riduce i rischi portandoli a
valori simili a quelli degli altri
farmaci antiepilettici, sommi-
nistrati a dosi medie o eleva-
te.Ll’'impatto clinico di que-
ste informazioni, tuttavia, €
compromesso dalle recenti
restrizioni introdotte dalle
autorita  regolatorie che
limitano l'uso del valproato
alle donne che non hanno
risposto agli altri farmaci
antiepilettici, senza tenere
conto delle dosi e indipen-
dentemente dalle intenzioni
della donna di avere un fi-
glio. L’introduzione di que-
ste normative farebbe pen-
sare che le informazioni sui

rischi connessi alluso del
valproato siano recenti e
che il farmaco fino a quel
momento sia stato utilizzato
nella popolazione femminile
anche in presenza di alterna-
tive terapeutiche. Il che non
e vero: gli effetti nocivi sul
feto erano noti da molti anni
e la maggior parte dei medi-
ci forniva alle pazienti le
informazioni necessarie per
minimizzare i rischi in gravi-
danza.Ora le nuove regole,
che hanno suscitato non
poche preoccupazioni
nel’ambito delle societa
scientifiche, impongono che
il valproato sia utilizzato
nella popolazione femminile,
solo dopo che gli altri farma-
ci abbiano fallito, in altre
parole, dopo che la paziente
abbia avuto varie crisi con-
vulsive: crisi che, in alcuni
casi, avrebbero potuto es-
serle evitate con basse dosi
di valproato .Inoltre, se ap-
plicate alla lettera, queste
norme impongono di non
tenere conto delle intenzio-
ni della paziente riguardo a
una eventuale gravidan-
za.Nelle nuove normative
manca anche la descrizione
dei rischi associati alle possi-
bili alternative: né quando i
dati di letteratura ne docu-
mentano la  pericolosita,
come nel caso del fenobar-
bital, né, come nel caso dei
farmaci piu recenti, quando
non vi siano proprio infor-
mazioni. Analogamente, chi
legge ¢ indotto a focalizzarsi
sui rischi medico-legali con-
nessi alluso del valproato
nelle donne (bambine inclu-
se), che in un futuro, prossi-
mo o lontano, potrebbero
affrontare una gravidanza e a
trascurare, oltre alle implica-
zioni medico legali, gli effetti
delle crisi sulla salute e la
incolumita della donna in un

futuro piu vicino.
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REGOLAMENTO INTERNO TRA LA FONDAZIONE IL.R.C.C.S.
ISTITUTO NEUROLOGICO CARLO BESTAE LE
ORGANIZZAZIONI NON PROFIT

Con la delibera n.106
del 31 marzo e stato
approvato un apposito
Regolamento interno
che regola i rapporti
della Fondazione
.LR.C.CS. Istituto Neu-
rologico Carlo Besta
con le associazioni non
profit. Il volontariato e
una forma di grande
valore sociale ed etico
di promozione della
salute e della dignita
delle persone, oltre che
uno strumento di par-
tecipazione attiva da
parte dei cittadini alla
vita dell’Ente. |l Regola-
mento si pone come
obiettivo il fatto di mi-
gliorare Iintegrazione
tra la sanita pubblica e
le associazioni, le altre
fondazioni onlus che
sono presenti all’inter-
no delllstituto e che
svolgono attivita di assi-
stenza, formazione, in-
formazione, e di fanno
raccolte fondi a favore
della ricerca. Le realta
che prevendono all’in-
terno delle aree di de-
genza e degli ambulatori
del’Ente siglano una
apposita convenzione
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sui diritti e doveri dei
volontari ed altri aspetti
ritenuti rilevanti per un
corretto rapporto tra
le parti, incluse polizze
assicurative ed un elen-
co nominale dei volon-
tari autorizzati. Tutti i
volontari presenti all’'in-
terno della Fondazione
devono essere identifi-
cabili con un apposito
cartellino di riconosci-
mento e sono tenuti
alla riservatezza in os-
servanza della legge n.
196/2003. Nel caso in
cui non siano previste
attivita formative per i
volontari da parte delle
associazioni, I'Ente si
rende disponibile a in-
serire i volontari, a tito-
lo gratuito, all’interno
di corsi di formazione
in materia di salute e
sicurezza sul luoghi di
lavoro (rif. art.37 D.lgs
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n.81/08) previsti dal Pia-
no di Formazione
Aziendale dell’Ente. F’
stato anche istituito un
apposito Comitato per
i rapporti con le ONP
con la finalita di condivi-
dere e promuovere
progetti a favore della
Fondazione I.R.C.CS.
Istituto  Neurologico
Carlo Besta che si riuni-
sce due volte 'anno ed
e stato predisposto un
modulo che si puo ri-
chiedere in caso si desi-
deri essere inseriti e
iscritti nel Registro Isti-
tuzionale delle organiz-
zazioni no profit che
collaborano con la Fon-
dazione.
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Il volontariato
€ una forma di
grande valore
sociale ed etico
di promozione
della salute e
della dignita

delle persone
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Una vita rara
AHDSMCT8
ONLUS ha donato
15mila euro

all’Istituto Besta
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DONAZIONE DELLA ASSOCIAZIONE “UNA VITA RARA AHDS-MCT8

ONLUS” AD UN PROGETTO SULLE LEUCOENCEFALOPATIE
EREDITARIE AD ESORDIO IN ETA’ PEDIATRICA

VLY

Si ringrazia I'’Associazione
“Una vita rara AHDS-
MCT8 ONLUS” che ha
donato I5mila euro per
un progetto intitolato
“Leucoencefalopatie ere-
ditarie ad esordio in eta
pediatrica: dalla diagnosi
alla terapia”. La patologia
AHDS-MCT8 ha ad oggi
quindici casi in Italia e
duecento nel mondo.

“Tali  leucoencefalopatie
rappresentano una causa
di disabilita neurologica ,”
spiega il dott. Nardo
Nardocci, Direttore
del Dipartimento Ge-
stionale Neuroscienze
Pediatriche”, e sono
caratterizzate da coinvol-
gimento della sostanza
bianca cerebrale, sono
ancora pochi i dati relati-
vi alle caratteristiche fe-
notipiche ed alla storia
naturale di tali patologie.
Negli ultimi anni sono
stati fatti dei progressi,
definendone le basi mole-
colari”.  La Fondazione
I.LR.C.C.S. Istituto Neuro-
logico C. Besta rappre-
senta uno dei principali
centri di riferimento per
la diagnosi, la cura e la
ricerca nel settore delle
malattie ereditarie della

Viin

1Y

AHDS-MCT8-ONLUS

sostanza bianca che si
differenziano tra loro e il
database dell'lstituto Be-
sta raccoglie dati su 350
pazienti seguiti negli ultimi
25 anni. Attualmente c’e
un trial terapeutico in
corso per i pazienti con
leucoencefalopatie corre-
late a deficit di MCT8 e
vi sono due studi volti a
definire la storia naturale
di tali patologie in colla-
borazione con gli ospedali
francesi di Clermont Fer-
rand, Parigi Robert Debré
e con I'Erasmus Medical
Center di Rotterdam.
Particolare attenzione &
stata dedicata negli ultimi
anni alla malattia di Ale-
xander per la quale sono
in corso alcuni studi os-
servazionali in collabora-
zione con il Children’s
Hospital  di Filadelfia e
studi di laboratorio per la
ricerca di elementi geneti-
ci capaci di modulare il
fenotipo clinico, in colla-
borazione con I'ospedale
Gaslini di Genova. Ogget-
to di studio sono anche le
leucoencefalopatie con
calcificazioni e le leucodi-
strofie ipomielinizzanti in
collaborazione con 'ospe-
dale Mondino di Pavia
nell’ambito del consorzio

internazionale GLIA. Una
migliore definizione della
storia naturale di tali pa-
tologie sara di estrema
importanza per affrontare
possibili futuri altri trial
terapeutici. Come é indi-
cato nel sito Internet
dell’associazione (rif.
www.unavitarara.it) “Una
Vita Rara sintetizza in po-
che parole una vita unica
fatta di tanti dubbi, incer-
tezze, difficolta, dolore, rab-
bia ...tanta rabbia, ma so-
prattutto dallinfinito amore
che Davide, Lorenzo, Denis,
Manuel e Marco riescono a
trasmetterti con un solo
sguardo e il loro sorriso.
Siamo in pochi ma siamo
convinti che & giusto fare
sentire la nostra voce per
aiutare la ricerca e sostene-
re gli studi inerenti la AHDS
-MCT8 in ltalia e nel Mon-
do nella speranza che un
domani un bambino daffetto
da questa malattia possa
guarire e vivere una vita
normale”. I principali
obiettivi del progetto so-
no:

I. Identificazione di nuovi
pazienti affetti da leu-
coencefalopatia eredita-
rie, caratterizzazione cli-
nica,
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radiologica, neurofisiolo-
gica e genetica

2. Correlazioni genotipo-
fenotipo

3. Rivalutazione dei feno-
tipi neuroradiologici

4. Follow-up clinico-
strumentale

5. Miglioramento delle
conoscenze relative alla
storia naturale delle leu-
coencefalopatie genetiche
con

particolare attenzione a:
Malattia di Alexander,
Deficit di MCTS8, Sindro-
me di Aicardi-Goutieres,
Sindrome di Cockayne

6. Valutazione relativa alla
possibilita di avviare trial
farmacologici per il con-
trollo dell’epilessia

nei pazienti con deficit di
MCTS8

Metodologia - |l proget-
to include lo studio dei
pazienti affetti da Leu-
coencefalopatia ereditaria
classificata come tale sulla
base di specifici criteri
clinici e radiologici.

Tutti i pazienti verranno
caratterizzati clinicamen-
te, neurofisiologicamente
e radiologicamente e se-
guiti  longitudinalmente
con regolari controlli. Per
ogni paziente affetto da
una leucoencefalopatia
geneticamente non defini-
ta verra prelevato e con-
servato un campione di
DNA del soggetto affetto
e dei suoi famigliari.

I DNA verra utilizzato
per I'analisi su piattaforme
genetiche specifiche me-
diante Next Generation
Sequencing in uso presso
la SOSD Malattie Neuro-
degenerative e Metaboli-
che (leucodistrofie ipo- e
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dott. Nardo Nardocci, Direttore del Dipartimento

Gestionale Neuroscienze Pediatriche, Ist. Besta

demielinizzanti) e I'U.O.
di Neurogenetica Moleco-
lare  (leucoencefalopatie
con calcificazioni). | risul-
tati verranno analizzati in
maniera strettamente
correlata a quanto emer-
so dalla precedente carat-
terizzazione fenotipica.
Tale approccio permette-
ra di aumentare identifica-
re nuovi pazienti, associa-
re nuovi fenotipi a geni
noti, identificare nuovi
pazienti da avviare ad ul-
teriori studi di genetica
molecolare (Exome se-
quencing). | dati clinici e
strumentali verranno rac-
colti all'interno di specifi-
co database e verranno
rielaborati per gli studi di
storia naturale di ogni
singola patologia

Rilevanza del Progetto
- Il progetto finanziato
sara fondamentale per
garantire la prosecuzione
del follow-up dei pazienti
integrando in  maniera
funzionale gli aspetti clini-
ci e quelli relativi alla ri-

cerca scientifica. Data la
rarita delle patologie, I'ac-
curata precisazione delle
caratteristiche cliniche e
radiologiche sara essen-
ziale per facilitare ulte-
riormente le possibilita di
diagnosi precoce, elemen-
to fondamentale per po-
ter tempestivamente gui-
dare la gestione medica,
evitare indagini inutili e
costose, consentire un’a-
deguata consulenza gene-
tica familiare, permettere
contatti tra le famiglie con
la stessa diagnosi. Una
migliore definizione della
storia naturale di tali con-
dizioni sara di estrema
importanza per poter af-
frontare possibili futuri
trial terapeutici costituen-
do una solida base per
interpretare in maniera
critica i risultati di strate-
gie farmacologiche speri-
mentali.

Il progetto
include lo
studio dei
pazienti affetti
da
Leucoencefalop
atia ereditaria
classificata
come tale sulla
base di specifici
criteri clinici e

radiologici.
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Lezione del Dott. Francesco Di Meco ai volontari AVO

Di recente il Dott. Fran-
cesco Di Meco, Diret-
tore del Dipartimento
di  Neurochirurgia
del’IRCSS Carlo Be-
sta, ha tenuto una lezio-
ne ai volontari AVO illu-
strando, con un linguaggio
chiaro e alla portata di
tutti, i
tecnologici

nuovi orizzonti
della neuro-
Ha

dell’evoluzione delle tec-

chirurgia. parlato

niche neurochirurgiche
dagli anni ’50 a oggi, de-
scrivendo le attuali tecni-
che di Imaging intraopera-
torie utilizzate per una
sempre piu precisa loca-
lizzazione dei tumori cele-
brali (Neuro-navigazione
basata sulla risonanza ma-
ghetica pre-operatoria,
ecografia intra-operatoria,
risonanza magnetica intra-
operatoria, liquido di con-
trasto ALA per la colora-

delle
asportare) e le skills chi-

zione lesioni da

rurgiche odierne. Ha mo-
della
rimozione chirurgica delle

strato alcune fasi

soffer-
difficolta
che il neurochirurgo deve

lesioni tumorali,

mandosi sulle
affrontare e sull'utilizzo
degli strumenti a disposi-
zione. Ha presentato il
Centro Europeo Neuro-
sim, eccellenza della Fon-
dazione I.LR.C.C.S. Istituto
Neurologico Carlo Besta,
innovativo centro di for-
mazione e di aggiorna-
mento per i neurochirur-
ghi di ogni grado di espe-
rienza, dove & possibile
effettuare la
degli inter-
in una realta virtua-

neuro-
simulazione
venti
le tridimensionale. L’inte-
resse dei volontari, detta-
to non solo dalla curiosita
personale per I'importan-

te e innovativo lavoro
svolto dalle équipe neuro-
dell’Istituto

contribuisce ad

chirurgiche
Besta,
accrescere le competenze
del AVO
nell’ottica di poter essere

volontario

maggiormente di confor-
to ai pazienti e ai loro
familiari, a entrare in em-
patia con loro. In aggiun-
ta, questa “collaborazione
medico-volontario”  raf-
forza il senso di apparte-
nenza del volontario all’é-
quipe medica che si pren-
de cura del malato, con-
tribuendo  considerevol-
mente sia alla crescita
della persona che alla sua

motivazione.
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C.U.G: BEST PRACTICES E BENESSERE ORGANIZZATIVO

Il Comitato Unico di Ga-
ranzia per le pari oppor-
tunita, la valorizzazione
del benessere di chi lavo-
ra e contro le discrimina-
zioni (CUG), che unifica
le competenze dei prece-
denti comitati per le Pari
opportunita e sul feno-
meno del mobbing. Tra i
compiti del CUG, come
previsto dal punto 3.2
della Direttiva del Mini-
stro per la Pubblica ammi-
nistrazione e I'Innovazio-
ne ed il Ministro per le
Pari Opportunita conte-
nente le Linee Guida sulle
modalita di funzionamen-
to dei CUG (04.03.201 1),
risulta quello relativo alla
predisposizione di piani di
azioni positive per favori-
re l'uguaglianza sostanzia-
le sul lavoro tra uomini e
donne. Il C.U.G. prosegue
con le attivita del Piano
Triennale di Azioni Positi-
ve (PAP). La dott.ssa Bar-
bara Garavaglia, in qualita
di Presidente C.U.G. della
Fondazione I.R.C.CS. Isti-
tuto Neurologico Carlo
Besta ha partecipato inol-
tre , come relatrice, di
recente, ad un importante
corso accreditato ECM,
svoltosi a Palermo a mar-
zo presso ['Aula Magna
dell’lstituto Zooprofilatti-
co Sperimentale della Sici-
lia intitolato “Benessere
organizzativo a 360° e
buone prassi a confron-

”

to”. Gli esperti nelle due
giornate hanno riflettuto
sul cambiamento radicale
a cui la Pubblica Ammini-
strazione sta andando
incontro: spinta verso
linnovazione e volta ad
operare con sempre pil
efficienza ed efficacia al
fine di offrire un servizio
di qualita. Per aggiungere
questi obiettivi un’orga-
nizzazione deve godere di
una “buona salute orga-
nizzativa” sviluppando e
mantenendo un adeguato
benessere fisico e psicolo-
gico di chi vi lavora. E per
questo che, allo studio dei
rischi fisici, legati al tema
della sicurezza lavorativa,
cosi come previsto dal
D.Lgs. 81/2008, si ¢ affian-
cato quello dei rischi psi-
cosociali legati al benesse-
re organizzativo e alla
convivenza sociale nel
contesto lavorativo. An-
che P'Autorita Nazionale
Anticorruzione legifera
quanto “la misurazione e la
valutazione della perfor-
mance sono volte al miglio-
ramento della qualitd dei
servizi offerti dalle ammini-
strazioni pubbliche, nonché
alla crescita delle competen-
ze professionali, attraverso
la valorizzazione del merito
e Perogazione dei premi per
i risultati perseguiti dai sin-
goli e dalle unita organizza-
tive in un quadro di pari
opportunita di diritti e di

doveri, trasparenza dei risul-
tati delle amministrazioni
pubbliche e delle risorse
impiegate per il loro perse-
guimento”. Sono stati evi-
denziati i pilastri su cui
ogni organizzazione do-
vrebbe investire per af-
frontare al meglio un per-
corso evolutivo e/o di
cambiamento e il C.U.G.
dell’Istituto Besta & stato
invitato proprio per le
best practices avviate ne-
gli anni.
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dott.ssa Barbara Garavaglia,
Presidente C.U.G. Ist. Besta
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FORMAZIONE PROMOSSA
DALLISTITUTO

Giugno—Settembre 2017

BOOSTER ADOS-2
12 Giugno 2017
Responsabile Scientifico: Sara Bulgheroni

ALGORITMO BESTA PER LA GESTIONE DELLE VIE AEREE
DIFFICILI: COME PRENDERE LE GIUSTE DECISIONI - IN-
CONTRO CON GLI AUTORI

2| settembre 2017

Responsabile Scientifico: Dario Caldiroli

| programmi di dettaglio sono disponibili su www.istituto-besta.it

Sezione Formazione

Per info: formazione@istituto-besta.it
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MALATTIE CRONICHE : UN INCONTRO CON GIORNALISTI
E LE NEWS JA-CHRODIS
A Milano il giorno 8 giu- i progetti europei sull'in- croniche e promuovere
gno sul tema delle malat- vecchiamento (rif. pro- [linvecchiamento in buona
tie croniche hanno parte- getto lIdagit). Erano pre- salute. JA-CHRODIS ha
cipato ad un incontro di senti 26 giornalisti di te- adottato la seguente defi- Una buona

aggiornamento per gior-
nalisti, organizzato dall’Uf-
ficio stampa delllstituto
Besta la dott.ssa Gra-
ziella  Filippini, medico,
ricercatrice che ha spiega-
to il progetto pilota NET
per la gestione innovativa
dei malati di Alzheimer ;
la dott.ssa Silvia Rossi |,
ricercatrice  dell’Istituto
Besta che ha parlato di
sclerosi multipla e del
progetto internazionale
PRAG/MS ; la dottssa
Chiara Scaratti, psicologa,
ricercatrice senior dell’lst.
Besta che ha ilustrato ai
giornalisti il progetto eu-
ropeo Pathways, le malat-
tie croniche e la nuova
figura professionale del
case/disability manager
seguita dal dott Davide
Sattin, neuropsicologo,
ricercatore senior , SOSD
Neurologia, Salute Pubbli-
ca, Disabilita, Ist. Besta
che ha evidenziato le atti-
vita e le ricerche del Co-
ma REsearch Centre per i
disordini della coscienza e

state sia locali, che regio-
nali e nazionali che hanno
posto diverse domande.
L'incontro era di aggior-
namento professionale ed
e durato dalle 930 alle
1430, riconosciuto
dall’Ordine nazionale dei

giornalisti.

La JA-CHRODIS - Euro-
pean Joint Action on Ad-
dressing Chronic Disease
and Healthy Ageing
across the Life Cycle -
azione comune per af-
frontare le malattie croni-
che e promuovere l'invec-
chiamento in buona salute
nell'intero ciclo della vita
ha durata triennale, & sta-
ta cofinanziata dalla Com-
missione europea e dai
Paesi membri, ai quali si
sono aggiunti Islanda e
Norvegia. Annovera 73
partner e fornisce il pro-
prio contributo per ridur-
re l'onere delle malattie
croniche facilitando lo

scambio e il rafforzamen-
to di buone pratiche volte
a contrastare le malattie

nizione di “buona prati-
ca”: “Una buona pratica
non & solo una pratica
valida, bensi una pratica
che si & dimostrata effica-
ce e che da buoni risultati,
pertanto viene consigliata
come modello da seguire.
E un’esperienza di succes-
so, che é stata testata e
convalidata, in senso lato,
che ¢ ripetibile e merita
di essere condivisa affin-
ché un maggior numero
di persone possa adottar-
la. E' stato realizzato an-
che un opuscolo, frutto
della Joint action on chro-
nic diseases and promo-
ting healthy ageing across
the life cycle, finanziata
dall’Unione europea,
nel’ambito del program-
ma comunitario per la
salute intitolato “I2
Steps” tra dotto in otto
lingue e scaricabile al si-
to : http://chrodis.eu -
http://chrodis.eu/our-
wor k /0 2 -
communication/tools

pratica non &
solo una pratica
valida, bensi una
pratica che si &
dimostrata
efficace e che da
buoni risultati,
pertanto viene
consigliata come
modello da

seguire




FUORICLASSE

Nella foto conii
ragazzi tra gli
altri, Alberto
Guglielmo,
Presidente della
Fondazione
I.R.C.C.S. Istituto
Neurologico C.
Besta di Milano,
Avvocato
Agostino Vigone,
consigliere
dell'lstituto Besta

-
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MilanoFuoriClasse - Studenti a favore del Besta
nella rimozione di graffiti

impegnati

Il progetto volto a pro-
muovere |'educazione
civica tra gli studenti si
chiama "Milano FuoriClas-
se". L'iniziativa si e svolta
il 22 maggio e coinvolge
due associazioni organiz-

|~ g

zatrici: Polis fuoriclasse e
retake Milano. Il progetto
e stato finanziato dal Mu-
nicipio 3 e ha visto la clas-
se ID della scuola media
Cairoli impegnata ad im-
biancare e a ridare bel-

lezza ai muri esterni

dell'lstituto Besta.
“Considero I'attivita svol-

ta con grande senso Ccivi-

co da parte degli studenti
come una meritoria azio-
ne a favore del nostro
Ente,” dice Alberto Gu-
glielmo, Presidente della
I.R.C.C.S.

Istituto Neurologico Car-

Fondazione

lo Besta”,e vogliamo tri-
butare a questi ragazzi e
ragazze lo stesso valore e
riconoscimento che dia-
mo a tutte le realta che
sono al nostro fianco con
le loro donazioni visto
che i giovani hanno dedi-
cato e donato il loro tem-
po e impegno al fine di
contribuire a migliorare la
nostra struttura”. Gli stu-
denti della 1D della scuola
Cairoli hanno ripulito dai
graffiti vandalici i muri
dell’ospedale Besta su via
Ponzio. Sono stati gli stu-
denti a proporre la pulizia
dell’ospedale motivandola
cosi: “Sarebbe opportuno
che un ospedale fosse piu
decoroso”. Detto, fatto:
dopo una lezione in classe
in cui gli amici di Retake
Milano hanno spiegato ai
ragazzi le differenze tra
street art e graffitismo
vandalico e tutte le impli-
cazioni negative che que-
st’ultimo comporta, han-
no indossato le tute pro-
tettive e nellarco della
mattinata hanno ridipinto
tutto il muro. Accanto ai
ragazzi, oltre a docenti e
volontari , la Vicesindaco

Anna Scavuzzo, la presi-
dente del Municipio 3
Caterina Antola, l'avvoca-
to Agostino Migone, con-
sigliere della Fondazione
LR.C.CS. Istituto Neuro-
logico C.Besta, la dirigen-
te dell'IC Scarpa Cristina
Gatti. Dice

Agostino Migone, consi-

'avvocato

gliere dell'lstituto Besta:
“il bello di questa iniziati-
va é che é partita dai ra-
gazzi della scuola media
del quartiere: sono stati
loro a scegliere di ripulire
dai graffiti il muro dell’lsti-
tuto Besta, all'ingresso
degli ambulatori: la sensi-
bilita della scuola, del Mu-
nicipio e dei volontari
hanno permesso un gesto
piccolo ma significativo,
segno di attenzione agli
altri e di vera educazione
civica”. Con i ringrazia-
menti il Presidente della
Fondazione Besta Alberto
Guglielmo ha proposto di
inserire i ragazzi della ID
dei

dell’ospedale

nell’albo donatori

per aver
dedicato il loro tempo e
le loro energie. Allinizia-
tiva hanno partecipato

anche alcuni medici tra
cui la dott.ssa Ragona che
in chiusura ha portato
una testimonianza del suo
lavoro e dell’impegno del
Besta nella cura di deter-

minate patologie.
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SECONDA EDIZIONE

’”Q%EALBERT l

Il 15 giugno 2017 si e
svolta una serata di bene-
ficienza organizzata e
voluta fortemente, in ri-
cordo di Alberto, dal fi-
glio Francesco Mancusi e
da un gruppo di amici di
Alberto, non solo per
ricordare tutto quello che
ha fatto per gli sportivi,
artisti e non, che lo cono-
scevano e lo stimavano,
ma per raccogliere e de-
volvere [lintero incasso
alla Fondazione I.R.C.CS.
Istituto Neurologico Car-
lo Besta a supporto della
ricerca della malattia che
lo ha colpito e tutte le
altre malattie neurodege-
nerative. “Per la serata
abbiamo organizzato, in
collaborazione con la So-
cieta Ciclistica Pedale Se-
dice Roberta

”

naghese,

Laura Battaglia che fa par-
te del Comitato organiz-
zativo,” una corsa ciclisti-
ca tipo pista con la parte-
cipazione di diverse cate-
gorie, nonché, da un
gruppo di ex ciclisti pro-
fessionisti che sono inter-
venuti per ricordare Al-
berto. La manifestazione &
stata presentata dal gior-
nalista sportivo Alessan-
dro Brambilla, intervallata
da momenti dedicati a
premiazioni e riconosci-
menti, animazione e inter-
venti canori. Alla serata
hanno partecipato anche
gli Sbandieratori di Legna-
no, la Banda dei Bersaglie-
ri di Milano e volti del
mondo dello spettacolo e
della televisione, in modo
da creare una bella serata
non dimenticando il nobi-

- “INSIEME PER ALBERTO”

le scopo”. Si €& puntato ad
avere una buona parteci-
pazione di pubblico, a fare
emozionare e a dare
spettacolo, ma soprattut-
to a creare un clima di
empatia e di solidarieta .
“Come nella prima prece-
dente edizione della mani-
festazione per Alberto”,
sottolinea il Sig. France-

sco Mancusi,” siamo stati
tutti motivati e fiduciosi
della buona riuscita e del
buon cuore e molte per-
sone ci hanno sostenuto
negli obiettivi prefissati di
dare aiuto alla ricerca

neurologica”.

ORGANIZZA
A SECONDA EDIZIONE
A “Insieme per Alberto”

Il Pedale Senaghess

i
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GIOVEDI' 15 GIUGNO 2017

GARA CICLISTICA TIPO PISTA
PROGRAMMA: GATEGDRIA GICWANISSIMI G4 4 GIRI, G5 6 GIRI, G4 B GIA| (D 123388)
CATEGORIA ESDRDIENT] 1% £ 2 ANND GARA UNICA 12 GIFI D 141178)
{BARA A PUNTI, OGN 2 GIRI TRAGLIARDO VOLANTE, TRAGLIARDD FINALE PUNTEGGIO DOPFIO

PER TUTTE LE GATEGORIE

RITROVO A SENAGO ore 18:00 P.ZZA TRICOLORE
PARCHEGGIO AMMIRAGLIE VIA UGO LA MALFA
PARTENZA GARE cre 19:00

Via Voits, Via.

ottl, ‘Via Cavour, Via Marconl, armvo Via Vora.

SPEAKEI DELLA MAMIFESTAZIONE CICLISTICA BARA ALESSANDRO BRAMBILLA

COPPA + PREMO FEDERATIONE Al PAMI 6 GLASSIAIGAT] DI OGNI GATEGDALA + MATFO
DI AORI AL 1* CLASSFIGATO, MAZZ0 DI FIORI ALLA PRIMA RAGAZ ZA CLASSIFCATA

TROFED: "INSEME PER ALBEATO" ALLA SOCIETA' CON MAGEIOR PUNTEGGED GATEGDRIA GICVANISSIMI
THOFED: *INSEME PER ALBEATO" ALLA SOCIETA DEL 1° GLASSIFGATO CATEGORIA ESORDIENTI
TROFED: *IMSEME PER ALBEATO" ALLA SOCIETA TOM PIL' PARTEGIPANT]

SACCHETTO MERENDA A TUTTI | PARTECIPANTI

SARA' IN FUNZIONE IL SERVIZIO RISTORANTE
DURANTE LA SERATA INTRATTENIMENT] GON CABARETTISTI, CANTANTI,

GRAUPPI FOLCLORAISTICH, SEANDE!

RATDRI E BEASAGLIEA E TANTI ALTRI OSPITI

PRESENTAT DA DJ SCUALD DI RADID 105
SARANND PRESENTI ALLA SER&TR ANCHE EX PROFESSIONIZTI DEL CICLISMO:

GCLAUDID CHIAPPUIGE!, GIANNI BLIGRO, MARID GHIESA, DUAMOLIDINE ABDOUUARARATY
MARCD SALIGARI, NICOLA MICELL, FRANCESCO FRATTIMI, IVAN QUARANTA, MARIO TREVERSON|
ALBEATO VOLPI, DANILO GI0IA, WLANMIA BELLI, GILBERTO SIMONI, MARIOD SCIREA, DAMDE BRAMATI,
ALTRI ANCORA

LA SOCIETA DECLINA OGN RESFONSABILITA' PRIMA, DURANTE E DOPO LA COMPETIZIONE

PER INFO: 02-99010852
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RIDIAMOCI SU ...
Disegno a cura di Athos Careghi

Ml SPIACE MA LE DEVO
DIRE CHE 5UO FIGLIO NON
STUDIA: E UN VERQ SOMARO...




Da noi trovano risposta oltre 89 malattie rare e tutte le patologie neuro-
logiche con progetti anche internazionali

Entra in rete con noi, sfida il futuro della ricerca e stai al nostro fianco

Siamo Unici come Hub per le nNEUROscienze, ricordatelo: anche un solo
EURO puo fare la differenza!

DONA IL 5X1000 AL
LA FONDAZIONE I.R.C.C.S. ISTITUTO NEUROLOGICO CARLO BESTA

La Tua donazione puo fruire di benefici fiscali (deduzione o detrazione) che permettono di
“recuperare” una parte della donazione attraverso uno “sconto” praticato sull’Irpef. Per benefi-
ciare della deduzione ¢ sufficiente allegare la ricevuta del bonifico alla Tua dichiarazione dei
redditi. Firma nella casella per la ricerca sanitaria della tua dichiarazione dei redditi e
scrivi il nostro codice fiscale:

Codice fiscale 01668320151

Per maggiori informazioni: Ufficio Relazioni con il Pubblico urp@istituto-besta.it

ECPartners sas
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