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PASSI AVANTI PER LA CITTA’
DELLA SALUTE E DELLA RICERCA

“Il percorso politico e stato
arduo, ma i primi passi con-
fortano: a luglio 2021 inizie-
ranno i lavori della Citta
della Salute e della Ricerca,”
dice il dott. Andrea Gambi-
ni, Presidente della Fonda-
zione IRCCS Istituto Neuro-
logico ‘Carlo Besta’ che ha
di recente firmato la con-
venzione di concessione in
Regione Lombardia ”, il no-
stro futuro & quindi certo e
positivo: la Citta della Salute
e della Ricerca si inserisce in
uno dei piu grandi progetti
di rigenerazione urbana
d’Europa, un’autentica
‘citta nella citta’ da 15 mila
abitanti. Si punta molto
sulle nuove sfide della Ricer-
ca e noi ne facciamo parte
in  quanto siamo un
I.R.C.C.S. — Istituto di Rico-
vero e Cura a Carattere
Scientifico — monotematico,
di natura pubblica la cui
mission precipua e svolgere
attivita di ricerca e cura nel
campo biomedico delle neu-
roscienze integrando I'attivi-
ta assistenziale con quella
della ricerca traslazionale.
Gli spazi che ci riguardano
quindi nella Citta della Salu-
te e della Ricerca saranno
laboratori, ambulato-
ri inerenti patologie neuro-
logiche e neurochirurgiche

ad alta complessita. Prose-

guiremo e potenzieremo le

nostre attivita di Ricerca,

Assistenza e Formazione

integrata, multidimensio-

nale, multiscala, multidisci-

plinare e ad alto contenuto

tecnologico. Nella nuova

sede a Sesto San Giovan-
ni  trasferiremo i nostri
team che coordinano diversi
progetti di ricerca nazionali,
europei e internazionali
e daremo spazio ai giovani,
grazie anche alla Piramide
dei Ricercatori. Ad oggi ne
abbiamo stabilizzati 65 di
ricercatori su 77 eleggibili
presenti nel nostro Istituto.
Ampio  spazio  avranno
i Dipartimenti gestionali
quali quelli in neuroscienze
cliniche, pediatriche, e neu-
rochirurgia. Inoltre potremo
migliorare e potenziare I'a-
rea dedicata alla sede del
nostro BESTA NEUROSIM
CENTER, attualmente sito in
via celoria 11, che & il primo
centro per la simulazione e

PER CURARE LE

MALATTIE DEL CERVELLO,
ABBIAMO BISOGNO DI

UNA MANO: LA TUA.

Inserisci il Codice Fiscale 01668520151,

il training neurochirurgico in
Europa ed il pill equipaggia-
to al mondo per quanto
riguarda simulatori neuro-

chirurgici all’avanguardia
e potremo aumentare, visti
gli spazi a noi dedicati, i cor-
si di formazione e di aggior-
namento professionale che
realizziamo per neurochirur-
ghi sia italiani che esteri e
che sono riconosciuti
dal’EANS. Poi, visto che
siamo Centro di Riferimento
nazionale per diverse pato-
logie e facciamo parte degli
ERN (European Reference
Network) della Commissio-
ne europea, potremo anche
avere, nella nuova sede, piu
aree in cui invitare i nostri
partners europei per i kick
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i




Febbraio-Marzo 2020

off dei progetti di ricerca.
Essendo capofila della Rete
Neurologica italiana degli
IRCCS istituita dal Ministero
della Salute, ovvero della
Rete IRCCS delle Neuro-
scienze e della Neuroriabili-
tazione

(reteneuroscienze.it) , nella
nuova sede, potremo ospita-
re piu spesso meeting inter-
nazionali: si tratta del pil
grande network di ricerca
italiano che stimola la colla-
borazione tra gli Istituti di
Ricovero e Cura a Carattere
Scientifico (IRCCS). La Citta
della Salute e della Ricerca
quindi potra proseguire ad
interagire con la rete su pro-
getti di Neuroimaging, Ge-

nomica, Neuroimmunologia,
Neuroanestesia, Tele-
Neuroriabilitazione ispirati ai
principi dell'innovazione,
integrazione e complemen-
tarieta tra I.R.C.C.S. che por-
tano i risultati delle ricerche
al letto dei pazienti con
un’efficacia che si & dimo-
strata vincente nelle nuove
sfide della medicina perso-
nalizzata avanzata e parteci-
pativa. Infatti lavoriamo
molto spesso al fianco delle
associazioni di pazienti che
partecipano con noi a bandi
e progetti europei e avremo,
nella nuova sede, anche
spazi verdi e di accoglienza
per i pazienti e le loro fami-
glie per migliorare I'assisten-

za ; ad esempio per la nostra
area pediatrica ci sara un
giardino piu ampio di quello
odierno e pilu sale giochi a
latere delle stanze di ricove-
ro, gli ambienti saranno piu
luminosi
di quelli
di oggi e
maggior-
mente
ergono-
mici ”.
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FIRMATA LA CONVENZIONE TRA FONDAZIONE

MARIANI

E’ stata firmata il 19 feb-
braio la nuova convenzione
tra la Fondazione 'Pierfranco
e Luisa Mariani' e la Fonda-
zione I.R.C.C.S. Istituto Neu-
rologico 'Carlo Besta' . La
Fondazione Pierfranco e
Luisa Mariani persegue fina-
lita di solidarieta sociale
nell’ambito della neurologia
infantile. Promuove e sostie-
ne servizi nel campo dell’as-
sistenza, nella formazione
del personale medico e pa-
ramedico e elargisce fondi
per la ricerca scientifica
(https://www.fondazione-

mariani.org/it/chi-siamo/

missione.html). "Il sostegno
cospicuo della Fondazione
Mariani al nostro Istituto &
fondamentale. Si tratta del
nostro primo partecipante
privato al fianco dei fondato-
ri pubblici (Ministero della

Salute, Regione Lombardia e
Comune di Milano) e i fondi
vengono elargiti in tre speci-
fici settori di intervento:
assistenza, formazione e
ricerca, in particolare con un
notevole supporto negli anni
dedicato alla neurologia
infantile", ha detto il dott.
Andrea Gambini, Presidente
dell'lst. Besta,” La Fondazio-
ne Mariani, con la Conven-
zione 2009, ha conferito al
patrimonio dell'lstituto 6
milioni di euro che, grazie
alla Convenzione sottoscritta
in data odierna potra gesti-
re, con il supporto di un
partner qualificato, versan-
do i relativi frutti all’istituto
Besta. Inoltre la Fondazione
Mariani sostiene la nostra
Fondazione con un contribu-
to di € 318.000,00 all’anno
per interventi di natura assi-

EISTITUTO BESTA

da sinistra a destra Franco Navone, Direttore
Generale Fondazione Mariani, Fabrizio
Tagliavini, Dir. Scientifico Ist. Besta, Andrea
Gambini, Presidente Ist. Besta, Lodovico
Barassi, Presidente Fondazione Mariani, Paola
Lattuada, Dir. Generale Fondazione IRCCS
Istituto Neurologico 'Carlo Besta'

stenziale a favore dei pazien-
ti e familiari del Dipartimen-
to di Neuroscienze Pediatri-
che, e con un ulteriore con-




tributo pari ad €
132.000,00 all’anno, che
gestisce direttamente, per
interventi sempre a sup-
porto del medesimo Di-
partimento". Alla firma
erano presenti il dott.
Andrea Gambini, Presi-
dente Ist. Besta, Lodovico
Barassi, Presidente Fonda-

zione Mariani , il dott.

Generale Fondazione Ma-
riani, la dott.ssa Paola
Lattuada, Dir.
Fondazione IRCCS Istituto
Neurologico 'Carlo Besta'

Generale

e il dott. Fabrizio Tagliavi-
ni, Dir. Scientifico Ist. Be-
sta. “Si puo ben sperare”
ha dichiarato il dott. Lo-
dovico Barassi, Presidente
della Fondazione Mariani
“che a seguito della firma
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della nuova Convenzione,
altre risorse finanziarie
possano essere destinate
alla neurologia infantile,
certamente con grande
soddisfazione di Pierfranco
e Luisa Mariani che per
tale fine alla Fondazione
Mariani hanno affidato il
loro patrimonio”.

Franco Navone, Direttore

ALLERTA COVID-19

L’Istituto Besta non afferisce
alla rete dell’emergenza
urgenza e non partecipa alla
rete EUOL nella quale sono
messi a disposizione posti di
DEAS o Rianimazione, ope-
rando esclusivamente su
ricoveri e prestazioni ambu-
latoriali programmate.

Non & quindi ipotizzabile, a
meno di future e diverse
indicazioni regionali, che
accedano pazienti

che si configurino come casi
sospetti/probabili/
confermati di infezione da

dell’operatore  sanitario
debbano essere applicate
come di routine e si presta
particolare attenzione a
lavaggio delle mani, sanifi-
cazione e aereazioni delle
degenze e ambulatori,
utilizzo dei presidi sanitari
e dei DPI nelle procedure
a rischio di esposizione.
Inoltre sono state indicate
anche sul sito dell’lstituto
delle disposizioni per pa-
zienti, parenti ed accom-
pagnatori. Si ricordano
anche i numeri di emer-
genza e i telefoni e siti
istituzionali di riferimento
per informare in modo
corretto e combattere
contro le fake news. Tra i
comportamenti virtuosi vi
e naturalmente quello di
non recarsi in Istituto in
caso di sintomatologia
simil-influenzale, seguen-

COVID-19 per diagnosi o

terapia; di contro puo verifi-
O carsi che un paziente o un
visitatore che acceda per
una prestazione
programmata manifesti sin-
tomi (febbre, tosse, dispnea)
X e anamnesi positiva per
esposizione (nei 14 giorni
precedenti viaggi o residen-

za in Cina; oppure contatto
dorso delle dita contra i stretto con un caso probabi-
palmo opposto tenendo le
dita strette tra loro leo

confermato di infezione da
SARS-CoV-2; oppure abbia
lavorato o abbia frequenta-
to una struttura

J sanitaria dove siano stati

Bagna le mani con I'acqua applica una quantith di sapone
sufficiente per coprire tutta &

superficie delle mani

friziona le mani palmo
contro paimo

|l palmo destro sopra il palmo contro palmo
dorso sinistro intrecciando le Intrecciando le dita tra loro
dita tra loro @ viceversa

Irizione rotazionale

)

Risciacqua le mani
con Iacqua

ricoverati pazienti con infe-
zione da SARS-CoV-2. Pro-
prio per questo si ricorda
come le misure igienico-
sanitarie per la prevenzione
delle infezioni e di tutela

frizione rotazionale, in avanti

del poliice sinistro stratto nal ed indietro con le dita delia
mana destra stretta tra loro
nel palmo sinisiro e viceversa

palmo destro e viceversa

AL

astiuga accuratamente con usa la salvietta per chiudere
una salvietta monouso Il rubinetto

UNa voita asciutte, le tue
mani sana sicure,
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#CORONAVIRUS
Dieci regole da seguire:

vt spesso la mand @ grélliﬁlc:!eosalllg:{ﬂd con disinfettant] a base

Ewvita il contatto ravvicinato con persone Usa la mascherina solo se sospetti
che soffrono di infezioni respiratorie acute di essere malato o assisti persone malate

miani ricevuti dalla Cina non sono pericolosi

Mon toccarti occhi, naso e bocca con le | prodotti made in China e | pacchi

Gl animali da compagnia non diffondono

Copri bocca e naso se starnutisci o L
il nuovo coronavirus

tossisci

Maon prendere farmaci antivirali ne antibiotici, @ Contatta il numero 1500 se hai febbre o tosse
ameno che slano prescritti dal medico e sei tornato dalla Cing da meno di 14 giorni
-IA' -
L)

=, . .t{{}zz).f} pes st /:;#5;15 % 3 wiww.salute. gow.it

&

do le procedure previste per tutti i cittadini. Per i dipendenti e collaboratori residenti nelle zone oggetto di ordinanza si
confermano le disposizioni gia emanate:
segnalare al Direttore di UO o al Coordinatore infermieristico I’eventuale sintomatologia
sospetta la cui insorgenza si dovesse manifestare nel corso dell’orario di servizio al fine di
adottare tutte le misure definite;
nei dipendenti o collaboratori asintomatici presentarsi ad inizio turno in Direzione Medica di
Presidio (o neurologo di guardia) per la valutazione ai fini della presa di servizio.

DISPOSIZIONI DELLA FONDAZIONE I.R.C.C.S. PER PAZIENTI, PARENTI
E ACCOMPAGNATORI

Non accedere alla struttura in presenza di sintomi quali: febbre, tosse, difficolta respiratorie e/o se, nei 14 gg
precedenti, vi siano stati contatti con casi di infezione di coronavirus.

E’ possibile ridurre il rischio di infezione, proteggendo se stessi e gli altri, seguendo alcuni accorgimenti, come
lavarsi spesso le mani con acqua e sapone o con soluzione alcolica (in ogni area sono presenti distributori di
disinfettante).

A tutela dei pazienti @ ammesso un solo visitatore/accompagnatore per ciascun paziente; per casi particolari ci si
puo rivolgere al personale della portineria.

Rispettare gli orari di visita (11,30-13,00; 17,30-19,00) ai pazienti degenti e non accedere alle stanze di degenza
piu di uno alla volta e permanere per un tempo limitato.

Non e consigliabile permanere per lungo tempo all’'interno dei soggiorni o sale di attesa.

INFORMATIVE E SITI DI RIFERIMENTO

Coloro che riscontrano sintomi influenzali o problemi respiratori non devono andare in Pronto Soccorso, ma devono
chiamare il numero verde unico regionale 800.89.45.45 che valutera ogni singola situazione e spieghera che cosa
fare.

Per informazioni generali chiamare invece il 1500, numero di pubblica utilita attivato dal Ministero della Salu-

te. www.salute.gov.it - Ministero della Salute - Coronavirus, cosa c'é da sapere

www.regione.lombardia.it - Regione Lombardia - Coronavirus: indicazioni e comportamenti da seguire

WWW.iss.it - Istituto Superiore di Sanita

Coronavirus - Dieci comportamenti da seguire -

https://www.istituto-besta.it/display-page/-/asset publisher/zbY5D30WMnJU/content/allerta-coronavirus
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IN RICORDO DEL
PROF. FERDINANDO CORNELIO

L’Associazione AIM e il dott.
Renato Mantegazza, Diretto-
re UOC Neuroimmunologia
e Malattie Neuromuscolari
della Fondazione IRCCS Isti-
tuto Neurologico, che hanno
lavorato, fianco a fianco, al
prof. Cornelio, esprimono le
loro sentite condoglianze
alla famiglia. Il prof. Ferdi-
nando Cornelio ha fondato I’
Associazione Italiana Mia-
stenia (AIM)- Amici del Be-
sta perché credeva nell'im-
portanza di dare una cor-
sulle

retta informazione

varie forme di miastenia,
malattia rara, ancora sotto-
diagnosticata ed il Suo impe-
gno costante nel mantenere
il dialogo con i pazienti, dare
loro assistenza continua, e
cercare nuove soluzioni te-
rapeutiche viene proseguito
anche da parte del comitato
scientifico di AIM (http://
www.miastenia.it/). L'asso-
ciazione ha sede al Besta in
via Celoria 11 presso la se-
greteria della UOC Neuroim-
munologia e Malattie Neu-
L’associazione

romuscolari.

e cresciuta grazie a lui e, nel

2020, ampliera ulteriormen-
te le sue sedi, aprendone
una a Roma. “ Abbiamo un
ricordo molto positivo e”,
dice il dott. Renato Mante-
gazza,” di enorme gratitudi-
ne nei Suoi confronti; il prof.
Cornelio ha realizzato molto
nella sua carriera, ha gene-
rato molteplici attivita anche
molto differenti tra loro e
aveva capacita intuitive dei
problemi generali". Era stato
anche Direttore Scientifico
della Fondazione IRCCS Isti-
tuto Neurologico Carlo Be-
sta ed ha sempre promosso
il lavoro in team nella ricer-
ca e creduto profondamente
nellimportanza del fare
rete, della multidisciplinarie-
ta della scienza. Oggigiorno

per la miastenia siamo riu-

sciti a trovare nuove soluzio-

ni terapeutiche e si puo par-

lare di una rivoluzione
nell’approccio alla cura delle
varie tipologie di miastenia.
Si fara anche un evento in
Suo ricordo e proseguiremo
il nostro lavoro di ricerca
ricordando le Sue parole :
‘un IRCCS come [Ilstituto
Besta & un Unicum per co-
me sa mantenere i legami
territoriali e creare sinergie
internazionali,

ma SO-

prattutto per [l'attenzione
che pone alla qualita di vita
dei pazienti per la quale
giorno dopo giorno fa pro-

gressi nella ricerca e cura’”
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PREMIATA “A CASA LONTANI DA CASA”

Si & svolta di recente la terza
edizione del premio "MAI
SOLI" dedicato alle associa-
zioni di volontariato. La ceri-
monia si e tenuta presso la
sede di Palazzo Lombardia,
Auditorium Giovanni Testo-
ri, Piazza Citta di Lombardia.
E’ stata premiata I'associa-
zione “A Casa Lontani da
Casa” ODV assieme ad altre
realta del mondo dell’asso-

ciazionismo alla presenza
anche del Presidente della
Fondazione IRCCS Istituto
Neurologico Carlo Besta,

Andrea Gambini. “Ci congra-
tuliamo per il riconoscimen-
to che ha ottenuto I'associa-
zione ‘A Casa Lontani da
Casa ODV’, nata per rispon-
dere al problema della mi-
grazione sanitaria, e che
collabora con il nostro En-
te”, dice il dott. Andrea
Gambini, Presidente della
Fondazione IRCCS Istituto
Neurologico Carlo Besta,”
promuove I'accoglienza dei
malati e dei loro familiari
che hanno la necessita di
spostarsi per ragioni di salu-
te verso Milano e la Lom-
bardia nell’intento di rispon-
dere ad un bisogno fonda-
mentale: offrire un approdo
sicuro alle migliaia di perso-
ne che ogni anno, insieme ai
familiari, intraprendono un
viaggio difficile che li porta
lontano dalla propria casa e
dai propri affetti, spesso con
notevoli difficolta economi-
che e stress emotivo”. Nata
nel 2013 come progetto
promosso da quattro asso-
ciazioni (PROMETEO, AVO
Milano, LILT Milano, CasA-
mica), dal 2016 é diventata
organizzazione di volonta-
riato ed & oggi, di fatto, una
risposta concreta al feno-

meno della
mobilita sani-
taria, che in
Italia coinvolge
oltre  800.000
persone  ogni
anno, di cui
almeno
100.000 in viag-
gio verso la
Lombardia. |l
cuore dell’atti-
vitadi A Casa
Lontani da Casa
consiste nella
promozione di
una rete di al-
loggi solidali
disponibili  ad g#
accogliere chi
sceglie la Lom- &

bardia per cu-

rarsi. La rete di accoglienza
si e sviluppata a partire da
Milano, estendendosi poi ad
altre citta lombarde meta di
migrazione sanitaria, quali
Pavia, Lecco, Bergamo, Bre-
scia e Varese, con |'ambizio-
ne di porsi come modello
positivo di solidarieta sociale
per eventuali repliche in
altre citta. Per offrire alle
famiglie in viaggio per motivi
di salute un aiuto piu com-
pleto, negli anni I’Associazio-
ne ha affiancato alla promo-
zione dell’accoglienza altre
attivita, come lo sportello di
supporto psicologico rivolto
alle famiglie, e avviato alcu-
ne collaborazioni, per favori-
re la fruizione di servizi esi-
stenti quali il trasporto verso
I'ospedale. “A Casa Lontani
da Casaé molto fiera del
riconoscimento ottenuto,
grazie alla candidatura fatta
dalla Fondazione IRCCS Isti-
tuto Neurologico Besta, che
per qualita e tipologie di
specializzazioni si presenta

ai primissimi posti in Lom-
bardia e quindi anche in
Italia come percentuale di
pazienti che arrivano da
lontano per cure. — dichiara
Guido Arrigoni, Presidente
di Associazione A Casa Lon-
tani da Casa ODV - Un rin-
graziamento va fatto inoltre
alle organizzazioni partner
della rete presenti all’inter-
no dell'lstituto Besta (AVO
Milano AIMAC, LILT Milano e
CasAmica) con i quali giorno
dopo giorno supportiamo le
famiglie dei pazienti. Conti-
nueremo ad adoperarci al
meglio, sempre in rete, a
supporto delle persone piu
bisognose di aiuto che ven-
gono in Lombardia per moti-
vi di cure.”

Reglone
Lombardia

da sinistra a destra
Francesca
Zanconato,
consigliera del CDA
Ist. Besta, Andrea
Gambini, Presidente
Ist. Besta, Guido
Arrigoni, Pres.
Associazione A Casa
Lontani da Casa,
Laura Gangeri-
Vicepresidente
ACLDC
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GRUPPO GREES : DIALOGO E
RICERCA TRA FILOSOFIA E

11 17 gennaio — all’eta di 90
anni — & morto Emanuele
Severino, uno dei piu
grandi filosofi non solo
italiani. Allievo di Gustavo
Bontadini, si laureo a Pa-
via con un a tesi su Hei-
degger (“Heidegger e la
metafisica”) e si impose
sulla scena filosofica italia-
na con il famoso saggio
“La Struttura Originaria” e
poi con “Ritornare a Par-
menide” che diede il via
ad un’accesa e importante
discussione con la Chiesa
conclusasi con il processo
presso I'ex Sant’Uffizio che
stabili I'incompatibilita del
suo pensiero con il cristia-
nesimo. Il filosofo, che
insegnava  all’Universita
Cattolica di Milano, si tra-
sferi cosi a Venezia dove a
Ca’ Foscari istitui con un
gruppo di allievi il Diparti-
mento di Filosofia. Nume-
rosi i suoi scritti, da “ll
destino della Necessita”,
“Studi di filosofia della
prassi”’, 2la Gloria”,
“Oltrepassare” e poi gli
studi su Nietzsche, Eschilo,
Leopardi, Gentile.

Attento al rapporto tra
scienza e filosofia, Ema-
nuele Severino ha avuto
rapporti anche con I'lstitu-
to Besta. Grazie al Profes-
sor Eugenio Parati, infatti,
nel maggio dello scorso
anno, presso l'lstituto, si &
costituito GREES (Gruppo
di ricerca epistemologica
Emanuele Severino) che
ha come presidente Ines
Testoni (Universita di Pa-

SCIENZA

dova), e come vicepresidenti

lo stesso Eugenio Parati
(Direttore  U.0.C. Malattie
Cerebrovascolari Istituto Be-
sta) e Giulio Goggi, docente di
filosofia teoretica. Un’opera-
zione resa possibile anche per
il contributo dell’assessorato
alla cultura della Regione
Lombardia. E al “Besta” resta
vivo il ricordo della conferen-
za stampa per il lancio di
GREES con la lectio magistra-
lis di Emanuele Severino sul
rapporto scienza-filosofia.

«Lo ricorderemo sempre per
la sua vivacita, per il suo im-
pegno, per la sua lucidita di
pensiero», ha detto Eugenio
Parati che ha aggiunto:
«Emanuele Severino & stato
Iispiratore di una nuova filo-
sofia della scienza discussa
con gli scienziati».

Ines Testoni ha spiegato:
«Abbiamo la volonta di
mettere in dialogo i diversi
approcci epistemologici attra-
verso lo sguardo critico di
Emanuele Severino. Si tratta
certamente di un’operazione

molto complessa che ri-
chiede tre livelli di compe-
tenza: filosofica rispetto al
difficilissimo pensiero di
Severino, gnoseologi-
co/epistemologica relativa
alle diverse tradizioni di
riflessione sul senso della
scienza, e scientifica
(ricerca di base e applica-
ta)».

L’Istituto Besta inoltre, in
continuita con quanto
esposto sopra e all’inter-
no della convinzione che il
dialogo tra neuroscienze e
filosofia sia richiesto dallo
stato attuale delle cono-
scenze, € coinvolto sem-
pre attraverso la persona
del Professor Parati in un
progetto di ricerca sulla
relazione tra “intelligenza
artificiale e coscienza”
promosso dalla Fondazio-
ne UPAD di Bolzano sotto
la direzione scientifica
della filosofa Nicoletta
Cusano, allieva di Ema-
nuele Severino. Il pro-
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getto, che prevede il coin-
volgimento di Istituti acca-
demici nazionali e interna-
zionali, € il primo passo ver-
so la nascita di un centro di
ricerca e docenza di filosofia
e neuroscienze in cui I'lstitu-
to Besta potrebbe avere un
ruolo importante e decisivo.
Uno scambio costante e
profondo tra le due discipli-
ne pare sempre pil indi-
spensabile, anche alla luce
degli studi sull'intelligenza
artificiale e del proposito di
realizzare un’intelligenza
sostituente il modello uma-
no. Le neuroscienze, con i
loro studi, incontrano infatti
inevitabilmente le questioni
ultime e  fondamentali
dell’'umano e con cio le cate-
gorie dell’ontologia di cui si
occupa la filosofia; la filoso-
fia, in quanto comprensione
del presente, affronta i temi
oggi cosi dominanti legati
agli studi neuroscientifici.
Obiettivo-guida di questo
percorso di studi sara percio
I'istituzione di un dialogo tra

NUOVA PIATTAFORMA DI e-HEALTH

L'Istituto Neurologico ‘C.Besta’ &
partner del progetto europeo
Empower grazie all’expertise su
lavoro, disabilita e malattie croni-
che in Italia e in Europa. Il pro-
getto sta sviluppando una inno-
vativa piattaforma e-Health in
grado di combattere lo stigma e
problemi relativi alla salute men-
tale dei lavoratori. Si intende pro-
muovere il benessere e la salute
sui luoghi di lavoro (European
platforM to PromOte Wellbeing
and HEalth in the woRkplace -
EMPOWER) e si punta a ridurre
I'impatto dei problemi di salute
mentale sul lavoro. Il progetto &
finanziato dal Programma dell’U-
nione Europea per la Ricerca e
I'Innovazione Horizon 2020.

la ricerca neuroscientifica e
la riflessione filosofica sulle
“categorie  fondamentali”,

allinterno del quale ogni
sapere avra il compito e la

ISTITUTO

CARLO
BESTA

possibilita di supportare nel
modo migliore il campo di
ricerca dell’altro.

e

)
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Dott.ssa Matilde Leonardi




KICK OFF
MEETING DEL
PROGETTO
EMPOWER A
BARCELLONA

INNBesta

EMPOWER & un attivita di
ricerca e d’innovazione, che
segue un modello di imple-
mentazione all’avanguardia,
che mira allo sviluppo e
allimplementazione di una
nuova ed economica piatta-
forma di eHealth per inqua-
drare in una prospettiva
multimodale la salute men-
tale sul luogo di lavoro.

L'obiettivo di EMPOWER ¢&
quello di sviluppare, gestire
e valutare una piattaforma
di eHealth che abbia un ap-
proccio integrato, cultural- e
gender-sensitive e multimo-
dale e che comprenda gli
interventi  piu  applicabili,
brevi e convenienti attual-
mente disponibili in Europa
per muovere la salute ed il
benessere e prevenire i pil
comuni problemi di salute
mentale usando una varieta
di strategie per ridurre I'im-
patto negativo che possono
avere sul lavoro. Il kick-off
meeting di EMPOWER si &
tenuto di recente a Barcello-
na in Spagna ed era presen-
te la dott.ssa Matilde Leo-
nardi, Direttrice U.O.C. Neu-
rologia, Sanita pubblica,

Disabilita della Fondazione
I.R.C.C.S. Istituto Neurologi-
co Carlo Besta. Lei, con il suo
team di ricercatrici (Fabiola
Silvaggi, Chiara Scaratti, Eri-
ka Guastafierro, Michela
Eigenmann, Claudia Toppo),
si occupa da anni di progetti
internazionali sulle malattie
croniche e sul lavoro.
“Abbiamo coordinato diversi
precedenti progetti italiani
ed europei come PATH-
WAYS e la Joint Action Chro-
dis plus, sempre collegati a
studi sulle malattie croniche
e sui loro impatti sul lavoro.
Siamo anche leader nello
sviluppo di metodologie e
strumenti per valutare la
cosiddetta lavorabilita, in-
clusione, partecipazione e
impatto delle malattie sul
lavoro. Abbiamo a lungo
sviluppato due questionari
‘specifici per la malattia’,

uno per il mal di testa
(HEADWORK) e uno per la
sclerosi multipla

(MSQWORK) e collaboriamo
con medici, ricercatori, asso-
ciazioni, aziende e pazienti
da oltre 25 anni su questi
temi ", dice la dott.ssa Ma-
tilde Leonardi,”La piattafor-
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ma verra sviluppata grazie al
lavoro congiunto di ricerca-
tori provenienti dalla psico-
logia, medicina, sociologia,
salute pubblica, economia,
filosofia, giurisprudenza,
tecnologia informatica e
dalla collaborazione e parte-
cipazione di gruppi di stake-
holders che includono ma-
nager, lavoratori, compa-
gnie di assicurazioni, perso-
ne affette da un disturbo
mentale, associazioni di pa-
zienti e policymaker”. Per
costruire la piattaforma di
eHealth si integreranno le
attivita innovative dei part-
ner alla ricerca nazionale e
internazionale preesistente
e ad altre odierne iniziative.

EMPOWER ambisce a ridur-
re il crescente peso dei pro-
blemi di salute mentale sul
lavoro e a migliorare la salu-
te mentale nella popolazio-
ne europea di lavoratori,
anche per un riscontro posi-
tivo sulla produttivita. | part-
ner del consorzio vengono
da Paesi quali Spagna, Italia,
Olanda, Polonia, Finlandia,
Regno Unito, Svizzera e Au-
stralia.
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| problemi di salute mentale
Sono un enorme peso Ssia
per gli individui sia per la
societa. Sono stati sviluppati
un numero d’interventi per
promuovere il benessere e
prevenire o trattare i distur-
bi mentali sul lavoro. | tenta-
tivi di implementare gli in-
terventi attraverso la tecno-
logia digitale hanno avuto
effetti statisticamente signi-
ficativi, ma minimamente
positivi nel ridurre i proble-
mi di salute mentale come la
depressione, i disturbi d’an-
sia e lo stress. Tuttavia, la
maggior parte degli inter-
venti si sono focalizzati su
un singolo disturbo e nega-
no la comorbidita, so-
prattutto nel caso dei distur-
bi mentali piu comuni. No-
nostante siano gia disponibi-
li interventi sul luogo di lavo-
ro efficaci e convenienti, la
diffusione dell'implementa-
zione di tali interventi
affronta una serie di ostaco-
li. Lo stigma e la discrimina-
zione sul luogo di lavoro
sono stati associati a un ri-
tardo nell’accesso alle cure,
a un impoverimento del
supporto sociale, a difficolta
nella performance di ruoli
sociali e occupazionali, alla
disoccupazione e a una dimi-
nuita autostima. Percio, an-
che se programmi anti-
stigma che hanno come tar-
get la popolazione generale
e il luogo di lavoro sono gia
stati implementati, c’é mar-
gine di miglioramento.

E essenziale la collaborazio-
ne con gli stakeholder per
sviluppare ed implementare
interventi efficaci per ridurre

e valutare l'impatto dei pro-
blemi di salute mentale sul
lavoro.

La Direttiva Quadro su Occu-
pational Safety and Health,
89/391/EEC, ha sancito il
dovere dei manager di assi-
curarsi che la salute e la si-
curezza dei lavoratori siano
garantiti “tenendo conto di
tutte le tipologie di rischi”.
Nonostante la Direttiva eu-
ropea non citi esplicitamen-
te i problemi di salute men-
tale sul lavoro, li considera
implicitamente poiché ri-
chiede che il manager sia
consapevole e tenga in con-
siderazione tutti i tipi di ri-
schi legati alla salute. Con-
temporaneamente, la Euro-
pean Commission del 2008
European Pact for Mental
Health and Well-being e la
European Framework for
Action on Mental Health and
Well-being del 2016 hanno
chiaramente identificato la
salute mentale come una
priorita di salute pubblica
fondamentale per la societa
e I'economia, citando la sa-
lute mentale sul lavoro co-
me un’area target. E percio
urgente che i manager Euro-
pei sappiano identificare ed
indirizzare adeguatamente i
rischi psicosociali dei lavora-
tori di cui sono responsabili.

A causa del panorama fram-
mentato sugli interventi ad
oggi esistenti e sugli ostacoli
relativi all'implementazione,
c’@ un urgente bisogno di
una piattaforma di eHealth
multimodale ed integrante
che miri alla riduzione dei
problemi di salute mentale

sul lavoro e migliori il be-
nessere dei lavoratori, te-
nendo insieme gli interventi
piu fattibili, efficaci a breve
termine, e convenienti pre-
senti oggi in Europa. La
piattaforma sfruttera ['esi-
stenza di strumenti gia te-
stati e validati, oltre che
convenienti, e fara fronte al
bisogno di ridurre lo stigma,
di favorire il comportamento
di ricerca di aiuto, di aumen-
tare la consapevolezza dei
rischi psicosociali riducendo-
li, e di rafforzare strategie di
autogestione, tenendo in
considerazione anche le
comorbidita fisiche e menta-
li e promuovendo uno stile
di vita sano — il tutto tenen-
do in considerazione le diffe-
renze culturali e di genere
che possono impattare posi-
tivamente sull'implementa-
zione. Cio e particolarmente
rilevante per le piccole e
medie imprese, che rappre-
sentano la maggioranza di
tutte le imprese Europee,
ma che hanno risorse limita-
te. Infine, lo sviluppo e I'im-
plementazione di una piatta-
forma di eHealth multimo-
dale ed integrante dovrebbe
essere guidata e supportata
da una stretta collaborazio-
ne con gli stakeholder, inclu-
si i lavoratori stessi, i mana-
ger, le compagnie di assicu-
razioni, le associazioni dei
pazienti ed i professionisti
della salute.
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PROGETTO EUROPEO GENOMIT 3

L'Istituto Neurologico Be-
sta e partner del progetto
GENOMIT 3 :
“Mitochondrial Disorders:
from a global registry to
medical genomics, toward
clinical trials”, presentato
all’European Joint Program-
me on Rare Diseases 2019
che ha ricevuto un finan-
ziamento di 1.568.582 eu-
ro. Il progetto e gestito da
un consorzio internaziona-
le di otto Universita e Centri
Clinici Ricerca di Germania,
Austria, Francia, Italia, Gran
Bretagna e Giappone, in
collaborazione con cin-
que associazioni di pazienti
(Deutsche Gesellschaft fur
Muskelkranke e.V., Mitocon
Onlus, The Lily Foundation,
AMMI e IMP). “ll progetto,
delle durata di di 36 mesi,
e finalizzato da una parte a
sviluppare, ad ampliare
ulteriormente il Registro
Globale dei pazienti affetti
da malattie mitocondriali di
cui l'ltalia e la Germania
sono pioniere grazie alla
raccolta di piu di 3.000 pa-
zienti, a stabilire misure di
out-come specifiche della
malattia e dati di storia na-
turale per preparare gli
studi clinici. Dall’altra grazie
alla collaborazione di centri
di Genetica avanzata, per-
mettera di ottimizzare l'in-
terpretazione dei dati geno-
mici aggregando piu di
3.000 sequenze di esomi e
RNA e set di dati di proteo-
mica; estendere studi fun-
zionali su nuove varianti,

geni e percorsi coinvolti nel-
la fisiopatologia delle ma-
lattie mitocondriali” dice la
dott.ssa Costanza Lamperti,
responsabile del progetto
per l'lstituto Besta. | part-
ner del progetto (Klinikum
rechts der Isar, Technische
Universitdat Miinchen, TUM-
MED, Paracelsus Medical
University, Dept. Paediat-
rics, SALK, Institut Imagine,
INSERM, Fondazione IRCCS
Istituto Neurologico C. Bes-
ta, Friedrich-Baur-Institut an
der Neurologischen Klinik,
Klinikkum der Universitat
Minchen - LMU, Diparti-
mento di Medicina Clinica e
Sperimentale, Istituto di
Neurologia, Universita di
Pisa, Department of Metab-
olism, Chiba Children’s Hos-
pital, CCH, Wellcome Centre
for Mitochondrial Research,
WCMR, Institute of Neuro-
sciences, The Medical
School, Newcastle Universi-
ty) sono centri consolidati
per la diagnosi molecolare e
I'assistenza all’avanguardia
per i pazienti con malattia
mitocondriale. Sfruttano le
reti nazionali che collabo-
rano su un registro globale e
la piu grande raccolta di dati
genomici relativi alle
malattie mitocondriali in
tutto il mondo. Ogni partner
ha sviluppato competenze
uniche, che saranno condi-
vise sinergicamente all’in-
terno della rete. GENOMIT
creera la massa critica per
espandere le conoscenze
sulla storia naturale, identifi-

=

-

f MI -
care nuovi geni correlati alle
patologie mitocondriali e ac-
quisire informazioni sui mec-
canismi della malattia e sara
una risorsa preziosa per gli
studi clinici. Per la prima volta
le associazioni di pazienti
vengono direttamente coin-
volte per collaborare alla crea-
zione di una sezione dedicata
ai pazienti all’interno del regis-
tro clinico internazionale per
raccogliere informazioni utili a
descrivere I'evoluzione dei
sintomi e aiutare la ricos-
truzione della storia naturale
delle malattie mitocondriali.
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PROGETTO EUROPEO ATHLOS

ATHLOS (Aging Trajectories ¢

of Health: Longitudinal Op-
portunities and Synergies) &
un progetto quinquennale
finanziato dal Programma di
ricerca e innovazione di
Orizzonte 2020 dell'Unione
Europea nell'ambito dell'ac-
cordo di sovvenzione nume-
ro 635316. Esperti delle aree
di demografia, sociologia,
medicina clinica, epidemio-
logia e sanita pubblica, stati-
stiche sulla salute, econo-
mia, gestione dei dati e poli-
tica sono coinvolti in questa
ricerca. ATHLOS ha organiz-
zato di recente presso il
Parlamento europeo un in-
contro per presentare i risul-
tati dei 5 anni di lavoro e per
discutere sugli scenari de-
mografici e le politiche di
invecchiamento in buona
salute La dott.ssa Matilde
Leonardi direttore della UOC
Neurologia Salute Pubblica
Disabilita dell’Istituto Besta
e uno dei relatori dell’even-
to, spiega :"Con il progetto
europeo Athlos emergono
dati che consentono di pro-
porre una nuova definizione
di vecchiaia, che non si basa
sulle soglie cronologiche
tradizionali, ma si basa sulla
salute delle popolazioni e
sulla aspettativa di vita indi-
viduale. Cio offre agli Stati, e
quindi ai responsabili politi-
ci, I'opportunita di definire
soglie sanitarie specifiche
per paese e di affrontare gli
interventi pil appropriati
volti a migliorare l'invecchia-
mento sano e attivo”. E’
emersa l'importanza del
database  sviluppato da
Athlos fatto unendo i dati di

22 studi e comprendendo
oltre 450.000 soggetti su cui
si possono fare valutazioni
diverse e che giustificano la
necessita di politiche di
empowerment dei cittadini
e l'urgenza di raccordare a
livello nazionale ed europeo
i programmi di prevenzione
dell'invecchiamento attivo.
Inoltre i dati di ATHLOS evi-
denziano che esiste un para-
dosso della longevita che
mostra, ad esempio, una
maggiore aspettativa di vita,
ma con una salute peggiore,
negli Stati dell'Europa meri-
dionale.

1. Una singola soglia di salu-
te per tutti i paesi (per con-
trassegnare l'inizio della
vecchiaia) non funziona.

2. Sono necessarie soglie
sanitarie specifiche per pae-
se.

3. Le differenze di salute
attualmente inesplicabili nei
diversi Stati sono notevoli
rispetto alle differenze all'in-

terno degli stessi rispetto
all'istruzione e ad altre va-
riabili socioeconomiche.

4. La nuova definizione di
vecchiaia basata sullo stato
di salute puo essere utilizza-
ta per studiare le differenze
dei sottogruppi all'interno
dei singoli Stati e quindi defi-
nire i programmi necessari
per migliorare il livello di
salute generale

5. Producendo un database
unificato e una singola misu-
ra di salute, ATHLOS ha di-
mostrato l'importanza di
studiare le differenze specifi-
che per paese.

6. In Europa esiste un para-
dosso della longevita sanita-
ria. Alcuni paesi con la piu
alta aspettativa di vita han-
no punteggi di salute relati-
vamente bassi, con una bas-
sa aspettativa di vita in buo-
na salute.

Tre sono le principali racco-
mandazioni emerse dagli
studi del consorzio ATHLOS:

Team della dott.ssa
Leonardi




RACCOMANDAZIONE 1: Au-
mentare i livelli di istruzione
della popolazione, che do-
vrebbe essere il principale
obiettivo dell'azione politica,
un aumento degli anni di
istruzione a livello di popola-
zione avra infatti conseguen-
ze sulle traiettorie di salute
della popolazione.

RACCOMANDAZIONE 2: Pia-
nificare programmi di pre-
venzione primaria e secon-
daria e agire per l'elimina-
zione o la riduzione di fattori
di rischio come il fumo o
I'alcool e promuovere un'ali-
mentazione e un'attivita
fisica adeguate. Questi inter-
venti aumentano le traietto-
rie

dell'invecchiamento in buo-
na salute e dovrebbero es-
sere |'obiettivo della promo-
zione della salute e della
prevenzione delle malattie
negli interventi politici per
tutte le eta. Questi interven-
ti dovrebbero mantenere gli
anziani in un migliore stato
di salute. Cio offrira la possi-
bilita agli adulti piu anziani
che lo desiderano di conti-
nuare a lavorare per un pe-
riodo piu lungo e continuare
a fare cio che apprezzano di
piu.

RACCOMANDAZIONE 3: l'e-
ducazione alla salute deve
essere parte fondamentale
nei programmi di istruzione,
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per dare potere ai cittadini e
accrescere la cultura della
salute amplificando I'effetto
dei programmi di prevenzio-
ne. Il miglioramento del
livello di istruzione globale
della popolazione europea
non ¢ solo una questione di
istruzione scolastica e acca-
demica formale, ma dovreb-
be integrare I|'educazione
alla salute, quindi l'educa-
zione alla prevenzione pri-
maria e secondaria delle
malattie e alla promozione
di abitudini sane.
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NUOVE NOMINE

ISRS- La dottoressa Laura Fariselli,
Direttrice uocC Radiotera-
pia dell'lstituto Besta, & stata nomi-
nata di recente Presidente della Inter-
national Stereotactic Radiosurgery
Society - ISRS — (http://www.isrsy.org/
en). “In qualita di Presidente intendo
proseguire a dare rilievo alle professio-
ni di radiochirurgia e a fare conoscere
sempre meglio cosa fa questa impor-
tante Societa Scientifica e di Ricerca in
Ccui & necessario che ci sia sempre piu
sinergia tra gli associati “, dice la
dott.ssa Laura Fariselli. La Societa
scientifica e stata fondata come orga-
nizzazione mondiale senza scopo di
lucro nel 1991 e rimane I'organismo
professionale leader in questo specifico settore. E' di fatto una organizzazione multidisciplina-
re che coinvolge diverse specialita cliniche e di supporto, creata per favorire I'apprendimento
e la ricerca sui temi della radiochirurgia cranica ed extracranica, stereotassica e radioterapia
stereotassica. Si prefigge di promuovere gli sviluppi tecnici in radiochirurgia, favorire il net-
working di competenze cliniche in questi ambiti. Convoca ogni due anni un congresso interna-
zionale.

A.LLR.O. -La dott.ssa Pinzi Valentina & stata nominata coordinatrice del gruppo neuro-
oncologico della Associazione italiana di radioterapia oncologica A.l.R.O. Tale Associazione
(https://www.radioterapiaitalia.it/chi-
siamo) é stata costituita il 14 settembre del
1990 ed ha, tra i suoi scopi, quello di contri-
buire al progresso e allo sviluppo della Ra-
dioterapia e dell’Oncologia Clinica italiana e
delle relative basi cliniche, biologiche, fisi-
che ed informatiche e di promuovere e/o
finanziare la ricerca scientifica e I'insegna-
mento.
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PARI OPPORTUNITA’ : UNA SFIDA
SEMPRE APERTA

“Il Gender Equality Plan (Gep) del nostro Istituto ¢ un piano
di azione, adottato per stabilite misure, azioni e strumenti per
I’implementazione, il monitoraggio e la valutazione di politi-
che per la promozione dell’eguaglianza di genere. Teniamo
presente che I’Italia ¢ il primo Stato europeo ad avere una

legge specifica per I’applicazione e la diffusione della Medi-

cina di Genere, legge che ha portato ad elaborare un piano

specifico, deliberato dal Ministero della Salute,” spiegano la [?TI!TUTO
dott.ssa Barbara Garavaglia, Presidente CUG della Fon- CARLO '
BESTA ‘!

dazione IRCCS Istituto Neurologico Carlo Besta e la

dott.ssa Cinzia Gellera, Presidente della Associazione -
BeWIN (Besta Women In Network) entrambe ricercatrici dell’Istituto Besta. Insieme sono responsabili scienti-
fiche di un evento di rilevanza nazionale, aperto al pubblico, intitolato “Equilibrio di genere nelle neuroscienze”, che
era previsto a Milano il 5 marzo all’ Auditorium di Regione Lombardia ed ¢ stato posticipato per I’emergenza Coro-
navirus. “Dal 2010 organizziamo convegni sulla medicina di genere in ambito neurologico e, nonostante la medicina
di genere non sia una medicina al femminile, sono tantissime le evidenze che il mancato approccio al genere ha por-
tato una discriminazione nei confronti della salute della donna. Uomini ¢ donne non differiscono perd solo nelle
manifestazioni di malattia o nei fattori di rischio ma differiscono anche nell’approccio che dovrebbero attuare medi-
ci e da operatori socio-sanitari nell’impostazioni delle cure. Nonostante i dati confermino una maggioranza della
forza lavoro femminile in Sanita, chi riveste posizioni di comando continua ad essere prevalentemente di sesso ma-
schile”. E’ fondamentale approfondire I’equilibrio di genere nel campo delle Neuroscienze con lo scopo finale di
trovare possibili strategie per arrivare ad una parita di genere in modo che donne e uomini abbiano pari opportunita
nei percorsi di carriera e cura. Sono diversi e molteplici i percorsi di carriera delle ricercatrici dell’Istituto Besta. Le
nostre ricercatrici sono attivamente impegnate in varie discipline (neurologia vascolare, neuro-oncologia, malattie
del motoneurone, epilessie, malattie neurodegenerative, neuroimaging etc) e sul tema ‘Donne e scienza’ sia il Cug
dell’Istituto Besta che 1’associazione BeWIN sono molto attenti alle disuguaglianze di genere nel mondo del lavoro
della ricerca in Italia e non solo. Si sta infatti attivamente lavorando alla stesura di Linee Guida, innovative come
proposte di progettualita per colmare il gap delle dise-
guaglianze. Cug e BeWIN collaborano per iniziative di
empowerment al femminile. Di recente anche gli Euro-
deputati al Parlamento Europeo hanno chiesto alla
Commissione europea una strategia ambiziosa per la
parita di genere, che includa delle misure per ridurre il
divario retributivo di genere. Si tratta di misure vinco-
lanti sul divario retributivo tra generi e trasparenza sulle
retribuzioni, monitoraggio dell’applicazione del princi-

pio di parita di retribuzione a parita di lavoro sancito dai
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trattati europei e interventi contro il divario retributivo che risulta in Europa medio tra

i sessi del 16% (37% per i pensionati). Anche i dati presentati di recente del EWOB

(spiegare I’acronimo) Gender Diversity Index 2019 che comprendono 17 Stati europei

non confortano. Gli eurodeputati hanno votato una risoluzione che richiede: una mag-

giore inclusione delle donne nel mercato del lavoro, un miglior sostegno all'imprendi-

toria femminile, un’equa ripartizione delle responsabilita domestiche e di assistenza tra

donne e uomini; nuove azioni per promuovere l'istruzione delle ragazze ed una mag-

giore partecipazione alle carriere STEM (scienza, tecnologia, ingegneria ¢ matemati-

ca); una rappresentanza equilibrata di genere a tutti i livelli del processo decisionale e

chiedono di sbloccare la direttiva sulle donne nei consigli di amministrazione in seno

al Consiglio.

ALCUNI

DATI - IL
CONSIGLIERA Dl

RUOLO Dl

FIDUCIA ESTERNA

DEL CUG DELL'ISTITUTO BESTA

“Ho trattato complessi-
vamente 45 casi (42
donne e 3 uomini), di cui
5 casi di mobbing presso
la Fondazione IRCCS
Istituto Neurologico
Carlo Besta,” dice Ro-
berta De Leo, avvocato,
consigliera di fiducia
esterna dell’lstituto
Besta,” Erano perlopil
situazioni conflittuali col
proprio superiore gerar-
chico (c.d. conflitto ver-
ticale) e meno frequen-
temente si e trattato di
conflitti ‘orizzontali’ tra
colleghi di pari grado. In
pochi casi ho proceduto
ad una mediazione in
senso tecnico, pil spes-
so sono intervenuta con
colloqui singoli, degli
interessati, ma anche
delle loro ‘controparti’.
Svolgo anche attivita di

collaborazione e
affiancamento
al CUG e dun-
que partecipo
alle riunioni ed
alla stesura di
documenti co-
me il GEP
(Gender Equali-
ty Plan), prendo
parte ai focus
group per tema-
tiche o a conve-
gni. Nel corso
del mio manda- \
to all’lstituto

Besta sino ad

oggi ho potuto enucleare le
aree di maggior criticita nel-
le relazioni lavorative e di
proporre di volta in volta
interventi specifici”. La Con-
sigliera di Fiducia esterna si
occupa di discriminazione di
genere, di molestie e
di mobbing. La CdF non ¢

un pubblico ufficiale e non ha
potere di denuncia d'ufficio,
anzi opera in assoluta riserva-
tezza, & una figura indipenden-
te, terza (non dipende dallo
Stato, né dall'azienda ospeda-
liera) ed ha poteri di convoca-
zione e di accesso agli uffici e
alla documentazione. E' in
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sostanza un mediatore di
conflitti. Inoltre sollecita e
promuove, attraverso eventi
formativi, |'attivita di infor-
mazione e di contrasto alle
discriminazioni Esistono due
procedure di intervento del-
la Consigliera: una informale
che prevede colloqui di
ascolto, counselling con l'in-
teressato/a, attivitd di me-
diazione vera e propria con
incontri separati o congiunti
con le persone coinvolte,
acquisizione di dati e infor-
mazioni, richiesta di inter-
vento di altre figure profes-
sionali (psicologi, avvocati) e

relazione all’ufficio RRUU
se Vi e consenso.
La seconda modalita & in-
vece formale, molto poco
frequente, e praticabile in
caso di insoddisfazione per
la procedura informale, nei
casi di gravi violazioni, ov-
vero quando si attiva la
procedura disciplinare se-
condo il CCNL. Il nuovo
numero telefonico per
contattare la Consigliera di
Fiducia, Avv. Roberta De
Leo & 348-6489027 Rima-
ne invariata la mail rober-
ta.deleo@istituto-besta.it
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PARKINSON : STORIE DI DONNE

CHE NON SI SONO ARRESE

Il Comitato Unico di Garanzia
(CUG) della  Fondazione
IRCCS Istituto Neurologico
Carlo Besta e I'Associazione
Besta Women in Network
hanno organizzato di recente
un seminario aperto al pub-
blico in cui hanno parlato
Stefania Lavore e Danila Pio-
vano, donne affette da Par-
kinson giovanile e pazienti
dell’Istituto Besta. L'obiettivo
del seminario & stato mette-
re a confronto pazienti, me-
dici, personale sanitario su
come affrontare le difficolta
nella gestione della vita a
seguito della malattia. "E’
noto che il Parkinson si ma-
nifesta soprattutto oltre i 65
anni di eta, ma esiste anche
una forma giovanile meno
conosciuta. Si stima che circa
il 10% dei pazienti affetti da
Parkinson presenti un’insor-
genza dei sintomi prima dei
40 anni, "spiega la dott.ssa

Barbara Garavaglia, biologa
genetista dell’lstituto Besta
e Presidente CUG, “I parkin-
sonismi giovanili sono un
gruppo di disordini del movi-
mento assimilabili per molti
aspetti alla malattia di Par-
kinson idiopatica, ma si di-
stinguono da questa, oltre
che per l'eta di insorgenza

piu precoce, anche per alcu-
ne differenze nell’espressio-
ne clinica e per la piu fre-

guente associazione
con mutazioni in geni speci-
fici ed essere quindi malattie
genetiche ereditarie” La
malattia di Parkinson, come
altre patologie neurologiche,
presenta un chiaro dimorfi-
smo sessuale. Dal punto di
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vista epidemiologico gli
uomini sono maggior-
mente colpiti delle donne
(rapporto M: F = 1,5: 1),
le quali presentano un’e-
ta d’esordio piu tardivo,
migliori performance co-
gnitive e sono meno incli-
ni allo sviluppo di demen-
za. Tuttavia, con il progre-
dire della malattia le don-
ne presentano piu fre-
guentemente fluttuazioni
motorie/non motorie e
discinesie rispetto agli
uomini. “La donna parkin-
soniana paga un prezzo
piu alto rispetto all’'uomo
parkinsoniano, in quanto
la donna non solo vede
compromessa la realta
lavorativa ma anche il
ruolo centrale all’interno
della famiglia
(organizzazione della ca-
sa, educazione dei figli
ecc.) e questo vale anche
per le caregiver donna”
afferma la Dr.ssa Cinzia
Gellera biologa genetista
dell’Istituto Besta e Presi-
dente dell'Associazione
Besta Women in Net-
work.

Proprio sulle differenze
genere nel Parkinson I'l-
stituto Besta sta parteci-
pando ad un importante
studio, finanziato da AIFA,
che valuta le differenze di
genere in una serie di

predittori delle fluttuazio-
ni motorie/non motorie e
discinesie: clinici, meta-
bolici, farmacodinamici,
farmacogenetici e geneti-
ci. “Migliorare le cono-
scenze sulle differenze di
genere nella malattia di
Parkinson puo migliorare
la gestione terapeutica di
ogni singolo paziente”
spiega la dott.ssa Barbara
Garavaglia. All'incontro
hanno partecipato anche
soci della Associazione
Italiana Giovani Parkinso-
niani.

La Malattia di Parkinson
(MP), la piu frequente
malattia neurodegenera-
tiva dopo la demenza di
Alzheimer, e influenzata
come altre patologie neu-
rodegenerative dalle
differenze tra sessi. Fatto-
ri genetici ed ormonali
(estrogeni, testosterone)
determinati dai caratteri
sessuali (femmina, ma-
schio) sono importanti
nello sviluppo e nel fun-
zionamento delle struttu-
re cerebrali fin dal conce-
pimento. Oltre a questi
fattori biologici intrinseci
altri fattori esterni, poten-
zialmente modificabili, di
tipo socio-economico ed
ambientali tra cui lo stile
di vita (fumo da sigaretta,
consumo di caffe, abitudi-
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ni dietetiche ed esercizio
fisico) possono concorrere
alle differenze di genere
nel rischio di sviluppare la
malattia, influenzarne il
decorso e la prognosi. Da
qui I'importanza di ricono-
scere nelle differenze di
genere (uomini e donne)
un elemento determinan-
te il rischio e la gestione
delle malattie neurodege-
nerative. Nelle donne I'e-
sordio della malattia é&
ritardato di circa due anni
rispetto ai soggetti ma-
schili e si presenta con un
fenotipo  piu  benigno
( generalmente tremorige-
no). La MP ¢ nota essere
la malattia che interessa il
movimento e, quindi, la
presenza di sintomi moto-
ri € I'elemento essenziale
per la diagnosi. La bradici-
nesia (lentezza nell’esecu-
zione del movimento) in
associazione ad almeno
uno degli altri sintomi
motori cardinali della ma-
lattia ( rigidita e/o tremo-
re a riposo) sono le ca-
ratteristiche cliniche della
MP. La risposta efficace e
duratura nel tempo al
trattamento alla Levodopa
costituisce un altro ele-
mento indispensabile per
la conferma della corretta
diagnosi.

TS
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La musica e il teatro aiutano la
ricerca. “La connessione mu-
sica e cervello & importante”,
dice Fabio Moda, ricercatore
dell’Istituto Besta e coordina-
tore del gruppo musicale e
del coro formato da dipen-
denti e collaboratori dell’Isti-
tuto Besta, “Quest’anno rea-
lizziamo un musical aperto al
pubblico e liberamente tratto
dal film ‘Sister Act’. La prima
serata e stata annullata a cau-
sa dell’emergenza coronavi-
rus, ma appena sara possibile
faremo lo spettacolo e infor-
meremo sulle nuove date”.
Veronica Redaelli, neurologa
dell’lstituto Besta, regista,
coreografa e direttore artisti-
co spiega:” Il cast (coro e atto-
ri) € composto da 25 persone
tra neurologi, biologi, infer-
mieri, personale tecnico-
amministrativo, psicologi di-
pendenti del nostro Ente e
tre collaboratori esterni. Sal-
tiamo pause pranzo, dedichia-
mo a questo nostro progetto
intere serate di prove interne
artistiche perché, da un lato
siamo appassionati alla musi-
ca e al canto, dall’altro siamo
motivati a donare il nostro
tempo per azioni positive,
che non siano solo quelle del-
la ricerca scientifica. Ci sono
numerosi studi che evidenzia-
no il valore della musica nelle
neuroscienze e abbiamo unito
la nostra passione artistica a
quella della ricerca per realiz-
zare iniziative come questa ed
ogni anno i cui introiti sono
destinati a diversi progetti di
raccolta fondi a favore dell’l-
stituto Besta”. Quest’anno i
fondi sono destinati alla radio-
terapia ed alla radiologia. Il
ruolo delle donne nella Chiesa
e stato evidenziato anche dal
Papa e questo musical inten-
de unire medici, pazienti, ri-

MUSICA E CERVELLO

cercatori, cittadini in due
serate con un messaggio
positivo di solidarieta e di
rispetto tra generazioni e
dare voce ai giovani. “La
ricerca necessita di interven-
ti di supporto e di certezze,”
dice il dott. Andrea Gambi-
ni, Presidente dell'lstituto
Besta,” Ecco perché la gene-
rosita di tempo e di talento
del personale dell’Ente € un
esempio molto valido : gio-
vani e meno giovani che si
dedicano ad iniziative di
questo tipo dimostrano co-
me all’Istituto Besta ci sia
una capacita di relazione, di
condivisione, di connessione
non solo scientifica, ma so-
prattutto umana sia interna
tra colleghi, che a favore dei
pazienti”.

L’ Istituto Besta inoltre da
anni sviluppa studi sulle
componenti di neuroscienze
legate alla musica e allo svi-
luppo del cervello, sulla rela-
zione tra musica e linguag-
gio, entrambi elaborati da
tutti e due gli emisferi del
cervello e al ruolo della mu-
sica in neuro-riabilitazione
ma anche sugli effetti cultu-
rali e di integrazione sociale
che la musica € in grado di
generare. Presso la Fonda-
zione |.R.C.C.S. Istituto Neu-
rologico Carlo Besta si
effettuano operazioni chirur-
giche all’avanguardia e, in
taluni casi specifici, si sono
avuti pazienti monitorati in
sala operatoria mentre suo-
navano i loro strumenti mu-
sicali. Ogni anno poi I'Istitu-
to Besta partecipa anche a
Piano City e ad eventi anche
di musica Rock, crea mo-
menti musicali e concerti
presso le proprie sedi a be-
neficio di pazienti e loro
familiari. La Fondazione

Pagina 19

BESTA ON STAGE

PER LA RADIOTERAPIA E LA RADIOLOGIA

ALY i e
Con la partecipazione stracrdinaria di Anfonio Silvani

Teatro Silvestrianum

via Andrea Maffei 19, Milano

I.R.C.C.S. Istituto Neurologi-
co Carlo Besta poi, grazie al
prof. Giuliano Avanzini, or-
ganizza, con la Fondazione
Mariani, legata all’ Ente,
corsi internazionali di Neu-
roscienze e Musica che han-
no definito a livello mondia-
le molti principi rilevanti
dell'interazione musica e
cervello.

“Il coro dell’lstituto Besta &
stato da me fondato nel
2010. Le iniziative ‘Besta on
Stage’per la raccolta di fondi
vengono destinate ogni an-
no a diversi reparti dell’ Isti-
tuto in base alle esigenze
che ci vengono segnalate o
da caposala o da capi di
nostri dipartimenti” dice il
dott. Fabio Moda. “Besta on
stage € nato 10 anni fa da
una scommessa tra me e
Angela Campanella, e se
all’inizio trascinavamo sul
palco chiunque lo desideras-
se e fosse capace di esibirsi,




nel corso degli anni, in
particolare da quando gli
spettacoli si sono tramuta-
ti in musical, I'impegno e
diventato molto piu impor-
tante. Dalla scrittura del
testo, alle coreografie, alle
scelte di costumi e sceneg-
giature, sembra di non
finire mai... L'organizzazio-
ne di questi eventi & sem-
pre molto impegnativa ma
la sinergia, la stima,
I'affetto e I'amicizia che
legano me e Fabio sono il
carburante che ci per-
mette di raggiungere que-
sti obiettivi a volte davvero
difficili” spiega la dott.ssa
Veronica Redaelli, ” “Nel
2015 abbiamo messo in
scena il primo musical per
bambini (Colorilandia) de-
dicato a raccolta fondi per
la neuropsichiatria infanti-
le. Nel periodo 2017-2018
abbiamo portato in scena
un musical dedicato alla
raccolta fondi per la neu-

rochirurgia (liberamente
tratto da Mamma mia) e
qguest’anno abbiamo scel-
to di realizzare il musical
‘Un velo in musica’ libera-
mente tratto e completa-
mente riscritto da Sister
Act in quanto vogliamo
evidenziare anche il ruolo
importante delle suore nel
nostro Ente di cui ricordia-
mo ad esempio l'energia
di suor Adriana Nardin.
Per la selezione del cast ci
siamo basati sulla disponi-
bilita delle persone a cui &
stato affidato uno specifi-
co ruolo in base al caratte-
re e alla capacita interpre-
tativa di ciascuno”, conclu-
dono Fabio e Veronica.

I coro dell'lstituto Be-
sta effettua le prove a
cadenza settimanale, ge-
neralmente il martedi dal-
le 13.30 alle 14.00 in pau-
sa pranzo. Ogni 4-5 mesi
vengono organizzate delle
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prove serali per permette-
re agli esterni di essere
presenti. Le prove teatrali
vengono organizzate una
volta al mese, quasi sem-
pre di sabato mattina e
talvolta in pausa pranzo.
Gli impegni ovviamente si
intensificano le settimane
che precedono i musicals.
Dopo una valutazione del-
la voce e dell'intonazione
del cantante si stabilisce il
suo ingresso o meno nel
coro e la sua classificazio-
ne tra le voci (soprano,
mezzosoprano, contralto,
tenore, basso). Per aderi-
re al coro delllstituto
Besta contattare fa-
bio.moda@istituto-
besta.it

DUE ASSOCIAZIONI E LA PASSIONE
PER IL LEGO A FAVORE DEI
PICCOLI PAZIENTI




“Grazie all'unione di due associazioni ItLug e Fairy Bricks, i bambini del Dipartimento di
Neuroscienze Pediatriche hanno ricevuto, durante due giornate, la visita da parte di due
volontari della ItLUG che hanno donato loro scatole di mattoncini Lego. Vorremmo rin-
graziare queste associazioni e in particolare Matteo Gelfi e Andrea Piniferi che hanno
pensato al nostro Istituto e che hanno permesso ai bimbi ricoverati di gioire per questi
bellissimi regali” dice Simona Sangion, Infermiera coordinatrice U.O. Neuropsichiatria
Infantile, Dipartimento Neuroscienze Pediatriche.

[tLUG e un’associazione nazionale italiana di appassionati LEGO® (AFOL — Adult Fans of
LEGO), nata nel 1999 da un piccolo gruppo di amici e che, da novembre 2010, & diventa-
ta Associazione Culturale di Promozione Sociale (ACPS) legalmente costituita, formaliz-
zando di fatto le attivita svolte sino ad allora. “L’associazione & aperta a tutti i coloro che
ne vogliono fare parte, senza distinzione di eta, sesso, razza, convinzioni politiche o reli-
giose, l'unico requisito che accomuna i soci di ItLUG & la passione per i mattoncini LE-
GO,” spiega Matteo Gelfi,”ItLUG & un’associazione indipendente, organizzata e sostenu-
ta solamente dai propri soci, ma allo stesso tempo é riconosciuta da The LEGO Group ed
e rappresentata presso di loro dalla figura del LEGO Ambassador (ora LUG Ambassador)
sin dall’agosto 2006. Siamo stati lieti di essere stati presso la Fondazione IRCCS Istituto
Besta e di aver trascorso del tempo con i piccoli degenti e le loro famiglie”. (sito -
https://itlug.org). Fairy Bricks (sito - http://www.fairybricks.org), invece, & una associa-
zione inglese con un obiettivo molto semplice: regalare set LEGO ai bambini in ospedale,
cosa che fa in tutto il Regno Unito ed anche all’estero. Il gioco & una parte vitale del pro-
cesso di recupero quando i bambini sono in ospedale, fornisce conforto, distrazione e
viene persino utilizzato come strumento educativo dagli specialisti del gioco per assiste-
re i bambini nelle procedure che devono sopportare. | mattoncini LEGO sono oggetti con
cui molti bambini hanno gia familiarita e che possono fornire una fuga istantanea in un
momento molto difficile. Per sostenere il suo credo Fairy Bricks ha ceduto a ItLUG nume-
rose scatole LEGO da donare ai bambini degenti in diversi ospedali di Italia. I1tLUG si e
quindi attivata coinvolgendo anche molti soci della associazione sparsi sul territorio.
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SINERGIE E NORMATIVE NELLA COMUNICAZIONE IN SANITA’

La comunicazione corretta su temi scientifici € quanto mai necessaria, lo si € visto anche in occasione
delle recenti situazioni inerenti la sicurezza in Sanita. Proprio per questo la dott.ssa Cinzia Boschiero,
Ufficio stampa dell’Istituto Besta ed anche membro del board direttivo della Unione nazionale dei Gior-
nalisti Scientifici e della associazione europea dei giornalisti scientifici EUSJA sta collaborando per attivi-
ta di comunicazione in collaborazione con la DG Ricerca, DG Connect della Commissione europea in par-
ticolare sulla social media policy in Sanita. Da UGIS e stato anche elaborato un testo per I'informazione
scientifica che sara vagliato dalla commissione dell’ordine nazionale dei giornalisti per essere inserito
nel Testo Unico dei doveri del giornalista assieme ad altri articoli riguardanti diversi tipi di giornalismo
specializzato. Si tratta della prima iniziativa nazionale destinata ad inserire i criteri del giornalismo scien-
tifico nella carta deontologica del giornalismo, ed era urgente farlo vista la disinformazione dilagante sui
temi relativi alla salute. Inoltre I'ufficio stampa dell’Istituto Besta collabora per attivita di dissemination
su progetti europei. Con UNAMSI e stato fatto in collaborazione con I'Ordine dei medici un Press-mob
emergenza COVID-19 il 7 febbraio contro le fake news. Da parte di Regione Lombardia c’é stato un rac-
cordo con il Gruppo Comunicatori di Regione Lombardia che include gli addetti stampa e i referenti della
Comunicazione delle ATS, delle ASST e degli IRCCS pubblici della Lombardia. Il Gruppo Comunicatori di
ATS Milano, ha attivato un gruppo su Whatsapp per le emergenze. FederSanita Anci si & correlato con il
Ministero della Salute e il Ministero della Pubblica Amministrazione: la Presidente Frittelli ha chiesto
I'inserimento di un referente di Federsanita all'intero del Tavolo di riforma della legge 150/2000. La
Struttura Comunicazione UO Affari Generali della Direzione Generale Welfare ha comunicato inoltre che
dal 29 gennaio 2020 € entrata in vigore la disciplina della Par condicio, condizione che perdurera fino a
domenica 29 marzo compreso (art. 9, comma 1, della I. 22 febbraio 2000 n. 28), norma che si applica in
vista delle consultazioni referendarie. La norma prevede che “dalla data di convocazione dei comizi
elettorali e fino alla chiusura delle operazioni di voto é fatto divieto a tutte le amministrazioni pubbliche
di svolgere attivita di comunicazione ad eccezione di quelle effettuate in forma impersonale e indispen-
sabili per I'efficace assolvimento delle proprie funzioni”. Si richiamano quindi i due requisiti fondamenta-
li ai quali Iattivita di comunicazione si dovra ispirare: valenza istituzionale e impersonalita del messag-
gio; stretta connessione tra comunicazione e adempimento del compito istituzionale.
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Nei mesi di gennaio - febbraio
2020 sono proseguite le interviste e |
gli articoli sui media italiani (agenzie
di stampa, testate on line, quotidia-
ni, periodici, periodici specializzati,
radio e televisioni). Sono state ef-
fettuate in particolare delle riprese
con la televisione nazionale LA7 per
degli speciali televisivi, che usciran- &
no nel mese di marzo/aprile, ineren-
ti la neuropsichiatria pediatrica, in
particolare i disturbi del movimento,
la miastenia, le malattie croniche ed
i progetti europei ad esse correlate,
il Besta Neurosim Center, il Centro
del Sonno. Si ringrazia il personale ¢
dell’lstituto Besta per la gentile col-

laborazione e i pazienti che hanno dato la loro cortese disponibilita ad effettuare delle interviste. Altri
speciali saranno organizzati: si cerca di dare rilievo ad ogni Dipartimento compatibilmente con gli im-
pegni che i direttori e il personale hanno quotidianamente cercando di evitare di disturbare il regolare
svolgimento delle attivita cliniche e di ricerca. Si possono rivedere sul canale youtube del Besta alcu-
ne interviste televisive effettuate quali quelle su Telelombardia, Antenna3, Milanow, 7gold nazionale
tv, Rai, Mediaset, che vengono messe on line, solo a seguito della liberatoria da parte delle tv o delle
radio; ad es. interviste sul Besta Neurosim Center — ref. (prof. Di Meco e dott. Alessandro Perin)
link:  https://youtu.be/kCWqvuOENMM; https://youtu.be/9cKAGSndhKU; sul tema Malformazione di
Chiari e Siringomielia — ref. Dott.ssa Laura Valentini — link https://youtu.be/j3HOvX6wijjk; Parkin-
son e nuove tecniche chirurgiche-(rif. dott. Eleopra) Link : https://youtu.be/qgmU2iLJvKw - Biblio-
teca Scientifica della Fondazione IRCCS Istituto Neurologico Carlo Besta — ref. Dott.ssa Motta
Saba https://youtu.be/kaH8fKAYaR4; intervista radiofonica Radio RAI Giorno per giorno — sul tema
Disabilita — ref. Dott.ssa Leonardi Matilde- https://youtu.be/SN7ZrZVghgY; interviste a singoli medi-
ci quali Dott. Nardocci htips://youtu.be/hTDIhWVN1EI; Dott.ssa Pantaleoni https://youtu.be/
XrCNOeyC4gU; Dott.ssa Moroni https://youtu.be/WTnjoTX0_h4; dott.ssa Gellera https://youtu.be/
VXw1246exAk; dott.ssa Valentini https://youtu.be/LHbujiFfRAs; il Prof. Di Meco — Rai — link https://
www.youtube.com/watch?v=0vAoF2c8oEc&feature=youtu.be — interviste a prof. Giuseppe Pinter
Lauria su Promise, Intersla, e interazione neurologi e oftalmologi su diverse tv quali Rai, Telelombar-
dia, 7gold nazionale, Telecampione Svizzera ecco alcuni link https://youtu.be/S9fOnyOblJeg; https://

youtu.be/4n9PVfW48mS8; https://youtu.be/Dv4_8A9QEgS8; https://youtu.be/XgC9JKMe2LA. Inoltre
diverse sono state le interviste su singole patologie uscite su riviste quali 24ore,Panorama Sanita, Ok
Salute, testate on line e su quotidiani sia nazionali che regionali e locali a profili di rilievo quali il dott.
Giorgio Giaccone, il dott. Finocchiaro, il dott. Pareyson. Naturalmente per il tema Citta della Salute
sono state numerose le interviste al Presidente Andrea Gambini. Per il 2020, alla luce dei buoni risul-
tati ottenuti in precedenza, sono calendarizzati dei nuovi corsi di aggiornamento professionale per
giornalisti in collaborazione con I'Ordine nazionale dei giornalisti in cui relazionano medici e ricercatori
dell’lstituto Besta per consentire una modalita di interazione con i media piu diretta ed efficace. L’Uffi-
cio stampa ha portato in Rai e su altri media diverse associazioni e Fondazioni tra quelle che hanno
aderito al Registro delle Organizzazioni Non Profit dell’lstituto Besta tra cui AIM-Amici del BESTA e
AMICHEPERLAVITA.
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Se avete indicazioni, idee, iniziative da proporre
o segnalare scrivete a Ufficio stam-
pa: cinzia.boschiero@istituto-besta.it

Questo messaggio € stato inviato da Fondazione I.R.C.C.S. Istituto Neurolo-
gico Carlo Besta
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