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La Sla e Signorini: 'Ci stimolo ad intervenire'
19:48 del 10 dicembre

La partita contro la Sclerosi Laterale Amiotrofica, il terribile morbo di Lou Gehrig, si & messa in discesa, e il merito ¢ in molta parte della
Fondazione Vialli ¢ Mauro. Proprio I'associazione creata sette anni fa dai due ex juventini ha cofinanziato, assieme alla Federcalcio, una
ricerca per identificare i fattori di rischio genetici e ambientali nella sviluppo del terribile male. E la ricerca, svolta in quattro diversi centri - il
Laboratorio di Neurogenetica dell'NIH di Bethesda (Usa), il Centro SLA del Dipartimento di Neuroscienze dell'Universitd di Torino e
dell'Ospedale Molinette di Torino, il laboratorio di genetica molecolare dell'azienda ospedaliera OIRM Sant'Anna, il Centro SLA dell'ospedale
universitario di Modena - 2 giunta all'individuazione di un gene, il Vep, collocato nel cromosoma 9, responsabile dell"avvio" del morbo. 1
risultati sono stati pubblicati sulla prestigiosa rivista internazionale Neuron e saranno presentati, in anteprima, durante il Congresso mondiale
sulla SLA che si tiene ad Orlando (USA) in questi giomi, Un successo della grande ricerca italiana, E una vittoria straordinaria per la
Fondazione Vialli e Mauro. Ne abbiamo parlato con 1'ex centrocampista di Catanzaro, Juventus e Napoli.

Allora, Mauro, un gran gol.
"Ne siamo felici, questa ricerca ha preso l'avvio tre anni fa. Noi abbiamo contribuito con 219mila euro e abbiamo seguito da vicino 'evolversi
della situazione. Eravamo gia al corrente degli importanti risultati ottenuti. Siamo

consapevoli di aver messo a segno un grande colpo. La strada & ancora lunga, ma forse siamo ad una svolta”.

Perché proprio la Sla?

"Sette anni fa abbiamo scelto di devolvere parte del nostro tempo e delle nostre energie contro questa terribile malattia, impropriamente legata
sui massmedia al caleio e allo sport. In Italia ¢i sono circa 5000 ammalati di Sla, ma pochissimi di loro sono o sono stati sportivi. A noi
interessava metterci a disposizione. La triste storia di Gianluca Signorini (l'ex capitano del Genoa colpito dal morbo e morto nel 2002 ndr) ci
stimold ad intervenire. Ora iniziamo a raccogliere i frutti del nostro impegno. La fondazione & nata nel 2003, grazie anche a Cariplo e
Telethon. A questa ricerca hanno partecipato fattivamente, dal punto di vista finanziario, anche la Lega e la Figc. Noi ci occupiamo
essenzialmente di raccogliere donazioni, ma anche di portare al grande pubblico il messaggio. Organizziamo eventi di beneficenza collegati
con la Federgolf, concerti, eventi in tante citta. Il nostro desiderio era fare qualcosa di importante. La cosa pil bella & ora raccogliere i risultati
e dimostrare al grande pubblico che il mondo del calcio ha un cuore € sa mettersi a disposizione".

Collegata alla vostra fondazione c'¢ anche la ARISLA.

"Si, & uno degli strumenti, dei "bracei armati" della nostra attivitd, La ARISLA (Agenzia di ricerca per la SLA) nasce per dare impulso alla
ricerca di base, clinica ¢ tecnologica di eccellenza nel nostro paese. Ci occupiamo di finanziare bandi di ricerca sul morbo di Gehrig, il nostro
budget annuale & di circa un milione di euro, tutti devoluti con serietd e trasparenza in progetti scientifici".
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HGesn, confido in Te!" Suor Faustina Kowalska
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notizie curiositd e varia umanita dalla rete

SLA: cause della malattia, scoperto nuovo
gene "colpevole"

Nel 2006 la Fondazione Vialli e Mauro Onlus finanzia la ricerca per
identificare le cause della SLA (Sclerosi Laterale Amiotrofica) nei calciatori
professionisti italiani. Incominciano ad arrivare i risultati.

Nuove speranze per la cura della SLA (Sclerosi Laterale Amiotrofica detta anche "morbo di
Lou Gehrig" dal nome del giocatore di baseball che fu la prima "vittima accertata") grazie
alla Fondazione Vialli e Mauro Onlus, al Ministero della Salute e alla FGCI (Federazione
Italiana Gioco Calcio) che hanno finanziato la ricerca che porta la firma di quattro centri
d'eccellenza per la ricerca su questa patologia. E' stato infatti identificato un gene
resposabile della SLA, il VCP (Valosin Containing Protein), che si trova nel Cromosoma 9.
La scoperta verra tra breve illustrata al Congresso mondiale sulla SLA che si tiene ad
Orlando (Stati Uniti d'America) ed é gia stata pubblicata sulla rivista "Neuron". Gli autori
della ricerca sono il Laboratorio di Neurogenetica dell ' NIH di Betheda, USA (coordinato
dal professior Bryan Traynor); il Centro Sla del Dipartimento di Neuroscienze dell
“Universita di Torino e dell Ospedale Molinette di Torino (coordinato dal professor
Adriano Chio); il Laboratorio di genetica molecolare dell “azienda ospedaliera OIRM Sant
“Anna (diretto dalla dottoressa Gabriella Restagno); il Centro SLA dell” ospedale
universitario di Modena (coordinato dalla dottoressa Jessica Mandrioli). Lo studio é stato
reso possibile grazie al consorzio ITALSGEN che riunisce per la lotta contro la SLA ben 14
centri universitari ed ospedalieri italiani. Il nuovo gene VCP (Valosin Containing Protein)
era gia una vecchia (si fa per dire) conoscenza dei ricercatori perché gia causa di un'altra
malattia neurologica (la demenza frontotemporale associata a miosite a corpi inclusi e
malattia di Paget), ed é il primo gene scoperto che sembra interferire con "il processo di
accumulo di proteine anormali nelle cellule nervose", Difatti, dice la ricerca, "i motoneuroni
nella SLA muoiono per accumulo di tali proteine aberranti". La scoperta di un nuovo gene
responsabile della SLA potrebbe essere una "svolta per la comprensione di questa terribile
patologia e offre prospettive per 1”identificazione di terapie per il suo trattamento" si legge
in una nota della Fondazione Vialli e Mauro per la Ricerca e lo Sport. La Fondazione é stata
creata dai due grandi e sensibili calciatori Luca Vialli e Massimo Mauro (con Cristina
Grande Stevens) che "durante la stagione calcistica 2002-2003, un periodo durante il quale
ci siamo trovati, per diversi motivi, ‘disoccupati’, abbiamo avuto la possibilita’ di riflettere
su cose alle quali avevamo dedicato poco tempo in passato”.

Zerca Majlovich
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Studio Italia-Usa, finanziato anche da Federazione calcio.

Grazie a uno studio italo-americano cominciano a ricomporsi le tessere del puzzle della sclerosi laterale
amiotrofica (SLA — anche nota col nome di Lou Gehrig dal nome di un giocatore di baseball che ne fu
colpito): e’ stato infatti scoperto un gene, sul cromosoma 9, che, sebbene responsabile di un numero
limitato di casi, suggerisce per la prima volta uno dei meccanismi alla base di questa malattia che uccide
i neuroni del movimento e condanna alla paralisi: i neuroni si intossicano perche” si inceppa il processo
di smaltimento dei rifiuti cellulari. Secondo quanto riferito da uno degli autori, Adriano Chio’ del Centro
SLA del Dipartimento di Neuroscienze dell’Universita’ di Torino e Ospedale Molinette, il gene chiamato
WPC produce infatti una proteina che e’ coinvolta nel sistema di smaltimento dei rifiuti cellulari.

Non a caso e’ noto che nella SLA i neuroni muoiono avvelenati dall’accumulo di sostanze tossiche. Lo
studio, sul Dna di famiglie italiane ¢ Usa con membri malati di SLA, ¢’ stato finanziato da FIGC
(Federazione Italiana Gioco Calcio), da Fondazione Vialli ¢ Mauro e Ministero della Salute e ha
coinvolto anche il Laboratorio di Neurogenetica dell’'NTH di Betheda, coordinato da Bryan Traynor, il
Centro SLA dell’ospedale di Modena coordinato da Jessica Mandricli e il laboratorio di genetica
molecolare dell’azienda ospedaliera OIRM Sant’ Anna diretto da Gabriella Restagno.

La SLA ¢’ una malattia neurodegenerativa incurabile caratterizzata dalla morte dei neuroni motori di
cervello e midollo spinale. Porta alla paralisi e la morte di solito interviene per bloceo respiratorio ad
alcuni anni dalla diagnosi. In ltalia, spiega Chio® all’ ANSA, ci sono circa 5000 malati; la malattia di
solito esordisce a 60-70 anni e, proprio grazie ai ricercator italiani, ci si e’ accorti che i calciatori sono
6,3 volte piu’ a rischio di ammalarsi con esordio precoce intorno ai 40 anni; per questo la FIGC ha
deeiso di dare il suo contributo allo studio [talia-Usa per comprendere cosa ¢’e’ dietro la malattia. Per
farlo gli esperti hanno analizzato per la prima volta tutto il ‘Dna codificante” — il DNA che da’ le
istruzioni per produrre proteine (detto ‘exoma’) di svariate famiglie italiane e Usa con membri malati di
SLA. Da questa analisi senza precedenti, pubblicata sulla rivista Neuron, ¢’ stata isolata, racconta Chio’,
in 3 malati di una famiglia italiana una mutazione nel gene VPC.

Poi il coinvolgimento di difetti in VPC e stato confermato in famiglie americane. "VPC — spiega Chio’
—non e’ il primo gene scoperto per la SLA ereditaria, conosciamo gia® i geni FOS, SOD1, TDP-43, ma
finora nessuno di questi ci aveva permesso di pensare un possibile meccanismo molecolare che causa la
SLA". Invece VPC suggerisce un meccanismo: la proteina e’ legata al sistema di smaltimento dei rifiuti
cellulari e se non funziona quest rifiuti s accumulano.

Cio’, precisa Chio’, si collega strettamente al ruolo di TDP-43 che, non a caso, si accumula in modo
aberrante nei newroni malati di SLA. “Quindi 1’aver scoperto il coinvolgimento di VPC — dichiara Chio’
—¢i svela uno dei meccanismi che porta al danno dei neuroni nella SLA™,

Ma il lavoro non si ferma qui, VPC, infatti, spiega circa il 2% dei casi; ci sono altre forma familiari di
SLA che di certo fanno capo a altri geni che il team italo-Usa continuera’ a cercare. Parallelemente si
cercheranno sostanze che agiscano sul gene VPC per ripristinare lo smaltimento dei rifiuti cellulari.
Queste scoperte, anche a distanza di tempo, possono portare a terapie, conclude Chio’: in Usa, per
esempio, sono gia® in atto studi pilota su pochi malati per sperimentare una possibile cura per i casi di
SLA che dipendono da SOD1". (ansa.it).

OMUNICATION Via URUGUAY, 30/2 - 20151 MiLaNO (lTALY) - TEL/Fax +39.02.38010901 - info@abcomunication.com




testata: tempi.it
data: sabato 11 dicembre 2010

11 dicembre 2010

In stato vegetativo, si risveglia per sei ore grazie
a un macchinario

Un paziente dell'ospedale San Camillo di Venezia, dopo essere stato sottoposto a due
sedute di stimolazione transcranica, appare reattivo fino a portare un bicchiere alla
bocca con la mano, per poi tornare nello stato precedente al risveglio. Scoperto anche il
gene responsabile della Sia

di Benedetta Frigerio

Giovedi sera, due lanci d'agenzia hanno messo sul chi va la milioni di
malati e famiglic. Un paziente in stato vegetativo si & svegliato per sei ore
e sarebbe stato trovato il gene responsabile dello sviluppo della Sclerosi
laterale amiotrofica (Sla).

Fulvio De Nigris, fondatore della Casa dei Risvegli Luca De Nigris,
racconta a Tempi di sapere di una sperimentazione in corso all'ospedale
San Camillo di Venezia e di un'altra in corso in Lombardia: «Esiste un
macchinario che agisce attraverso stimolazione transcranica con effetti
positivi su alcune patologie, come la depressione o il morbo di Parkinsony,
La cosa incredibile & che il paziente del San Camillo in stato vegetativo,
dopo essere stato sottoposto a due sedute di questa cura, appariva reattivo,
Comprendeva ed eseguiva gesti comandati, fino ad arrivare a portare un
bicchiere alla bocca con la mano, per poi tomnare nello stato precedente al
risveglio.

«E" da un po' che si p a che il metodo p funzionare sugli
stati comatosi. Infatti, anche noi vogliamo orientarci verso questo tipo di
studi. Stiamo cercando di acquistare il macchinario, anche perché non &
invasivoy, Certo, ricorda De Nigris, «bisogna vedere se quanto & successo
sia funzionale per tutti i comi o meno. Ma ci sono anche parecchi studiosi
che hanno pubblicato cose ir i su questa metodica, percio
vorremmo iniziare anche noi una sperimentazioney,

Per questo motivo, 1'associazione Amici di Luca sta raccogliendo fondi per acquistare il macchinario per la Stimolazione
magnetica trancranica: «Abbiamo ottenuto un terzo dei fondi necessari [la macchina costa circa 60 mila euro a cui vanno
aggiunti i costi della sperimentazione] e dopo questo primo risultato siamo ancora pilt motivati».

Per gquanto riguarda l'individuazione del gene Vep, che genererebbe la Sla, Mario Melazzini, presidente nazionale
dell’Aisla (Associazione italiana sclerosi laterale amiotrofica) spiega che la «scoperta é sicuramente importante e aggiunge un
tassello alla comprensione dei meccanismi della malattian, Questo gene «stimola il 'aggregazione delle proteine, che accumulate
nella cellula portano effetti tossici. Conoscerlo permetterebbe di agire sullo stesson. Ma come? « Si potrebbe trovare un farmaco
che faccia da spazzino e diminuisca la tossicitd dei questi agentis. Melazzini si dice cauto e fiducioso, ma avverte: «La scoperta é
importante, ma & solo l'inizio, 81 dovra fare ricerca per trovare il modo di agire al livello del genen.
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SLA, scoperto il gene che provoca la sclerosi

E' stato identificato il gene che provoca la Sclerosi Laterale Amiorfica (Sla), una malattia
neurodegenerativa incurabile caratterizzata dalla morte dei neuroni motori di cervello e midollo spinale. Tale
scoperta aiuterd a gestire meglio la patologia, rendendo pil facili altri trattamenti.

Grazie a uno studio italo-americano ¢ stato infatti scoperto un gene, sul cromosoma 9, che, sebbene
responsabile di un numero limitato di casi, suggerisce per la prima volta uno dei meccanismi alla base di
questa malattia, che uccide i neuroni del movimento e condanna alla paralisi. Il gene VCP (Valosin
Containing Protein), tra I'altro origine anche della Demenza Frontotemporale, € coinvolto nello smaltimento
dei rifiuti tossici della cellula, e il malfunzionamento di tale processo potrebbe essere il responsabile
dell'intossicazione dei neuroni: la scoperta fa cosi luce sui meccanismi che fanno insorgere la malattia, causata
appunto dall'accumulo di sostanze tossiche.

I finanziamenti per la ricerca, volta a individuare i fattori di rischio genetici e ambientali nello sviluppo della
Sclerosi Laterale Amiotrofica nei calciatori professionisti italiani,sono arrivati da Fige (Federazione Italiana
Gioco Calcio), Fondazione Vialli e Mauro ¢ Ministero della Salute .

Al progetto, condotto sul Dna di famiglie italiane e Usa con membri malati di Sla, hanno collaborato quattro
centri di ricerca: il Laboratorio di Neurogenetica dell'NIH di Betheda, USA, coordinato dal professor Bryan
Traynor, il Centro SLA del Dipartimento di Neuroscienze dell'Universita di Torino e dell'Ospedale
Molinette di Torino, coordinato dal professor Adriano Chig, il laboratorio di genetica molecolare dell'azienda
ospedaliera OIRM Sant'Anna, diretto dalla dottoressa Gabriella Restagno e il Centro SLA dell'ospedale
universitario di Modena, coordinato dalla dottoressa Jessica Mandrioli. Ha contribuito a questo progetto di
ricerca anche il consorzio ITALSGEN, che riunisce 14 centri universitari ed ospedalieri italiani che si sono
uniti per la lotta contro la Sla.

Da questa analisi senza precedenti, ¢ stata isolata in 3 malati di una famiglia italiana una mutazione nel gene
Vpe. "Quindi l'aver scoperto il coinvolgimento di Vpc - dichiara Chid - ci svela uno dei meccanismi che porta
al danno dei neuroni nella Sla". Parallelemente si cercheranno sostanze che agiscano sul gene Vpc per
ripristinare lo smaltimento dei rifiuti cellulari.

Solo in Italia ci sono in media tre nuovi casi di Sla al giorno e si contano circa sei ammalati ogni 100.000
abitanti. Con un’incidenza particolarmente alta fra i giocatori di calcio, in percentuale 20 volte superiore
alla media mondiale. Su questa anomalia sono state fatte diverse ipotesi — dal ruolo che potrebbero giocare i
traumi, al contatto con erbicidi sui campi da gioco — ma finora non si & arrivati a nessuna conclusione chiara.
Il professor Chio spiega: “Abbiamo finalmente messo un punto di inizio nella ricerca delle origini di questa
malattia. Abbiamo posato un grosso mattone in un campo che deve essere ancora particolarmente studiato™.
La ricerca & stata pubblicata sulla rivista internazionale Neuron e sard presentata al Congresso mondiale sulla
Sla in programma ad Orlando (USA) in questi giorni.

Adriana Ruggeri
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Notizie dal web

DOMENICA 1z DICEMBRE zo10
Identificato nuovo gene che causa la Sla

E' stato identificato per la prima volta un nuovo gene che
causa la Sla (Sclerosi laterale amiotrofica), grazie ad uno
studio prevalentemente italiano finanziato, tra gli altri, dalla
Federazione italiana giuoco calcio (Fige).

La scoperta del ruolo del gene - VCP (Valosin Containing Protein) che si
trova nel Cromosoma g - @ stata pubblicata su Neuron e sara presentata
in anteprima in questi giorni durante il Congresso mondiale sulla Sla
che si tiene ad Orlando (Usa).

Autori del lavoro, sostenuto anche dalla Fondazione Vialli e Mauro e dal
ministero della Salute - quattro centri, tre dei quali italiani: il Centro
Sla del Dipartimento di Neuroscienze dell'universita di Torino e
dell'ospedale Molinette di Torino (coordinato dal professor Adriano
Chid), il Laboratorio di Neurogenetica dell'NIH di Betheda - USA
(coordinato dal professor Bryan Traynor), il Centro Sla dell'ospedale
universitario di Modena (coordinato dalla dottoressa Jessica Mandrioli)
ed il laboratorio di genetica molecolare dell’azienda ospedaliera Oirm
Sant’Anna (diretto dalla dottoressa Gabriella Restagno).

Dal punto di vista tecnico la scoperta -si legge in una nota dell'ospedale
torinese Molinette - & stata possibile grazie all'uso della nuova tecnica
degli esomi, grazie alla quale & possibile sequenziare tutta quella parte
del DNA che codifica per le proteine. La tecnica € stata utilizzata per la
prima volta negli studi sulla Sla.

11 gene 'sotto accusa’ era gia noto come causa un’altra malattia
neurologica (la demenza frontotemporale associata a miosite a corpi
inclusi e malattia di Paget), ma soprattutto, oltre ad essere la causa del
Morbo di Lou Gehrig (denominazione ormai diventata famosa in campo
sportivo), € il primo gene di cui si é scoperto la capacita di interferire
con il processo di acenmulo di proteine anormali nelle cellule nervose.

I motoneuroni nella SLA, infatti, muoiono per accumulo di queste
proteine anomale. La scoperta del ruolo del VCP (Valosin Containing
Protein) rappresenta quindi - secondo gli esperti- una svolta

fondamentale per la comprensione di questa patologia ed offre
prospettive per possibili terapie.

Fondamentale per lo studio- conclude la nota - I'apporto del consorzio
ITALSGEN, che riunisce 14 centri universitari ed ospedalieri italiani che
si sono uniti per la lotta contro la Sla. http://www.adnkronos.com/
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Scoperto alle Molinette il gene della Sla

dicembre 12, 2010 on 10:34 am | In Scienza | Nessun commento

Via Repubblica

C’e un gene specifico che regola la Sla, la sclerosi laterale amiotrofica. La scoperta si deve a
uno studio internazionale sulla genesi della malattia nelle forme non ereditarie, le pii
comuni, che ha coinvolto dieci centri italiani, cinque statunitensi, due inglesi ¢ due tedeschi,
coordinati dal Centro di Neurologia Universitaria delle Molinette di Torino diretta dal
professor Roberto Mutani.

La ricerca, i cui risultati sono stati pubblicati sulla rivista scientifica Human Molecolar
Genetics, indica sette geni che regolano lo sviluppo della Sla di tipo sporadico (che copre il
90-95% dei casi), di cui uno ritenuto fondamentale ¢ denominato “Sunc 1".

Un risultato importante nello studio della malattia neurodegenerativa che colpisce i
motoneuroni — ciog le cellule nervose cerebrali e del midollo spinale che permettono i
movimenti della muscolatura volontaria — nota anche come il morbo di Lou Gehrig, dal
nome del giocatore di baseball americano che ne fu la prima vittima accertata. Colpisce
generalmente gli adulti con oltre 20 anni, di entrambi i sessi, con maggiore frequenza dopo i
50 anni.

Solo in Italia ci sono in media tre nuovi casi di Sla al giorno e si contano circa sei ammalati
ogni 100.000 abitanti. Con un’incidenza particolarmente alta fra i giocatori di calcio, in
percentuale 20 volte superiore alla media mondiale. Su questa anomalia sono state fatte
diverse ipotesi — dal ruolo che potrebbero giocare i traumi, al contatto con erbicidi sui campi
da gioco — ma finora non si & arrivati a nessuna conclusione chiara.

A guidare lo studio ¢ stato il professor Adriano Chio del reparto di Neurologia dell’ospedale

Molinette di Torino, che spiega: ““Abbiamo finalmente messo un punto di inizio nella ricerca
delle origini di questa malattia. Abbiamo posato un grosso mattone in un campo che deve

essere ancora particolarmente studiato”.
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