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PROCEDURE DEL REGISTRO

PER LA SORVEGLIANZA DELLA MALATTIA

DI CREUTZFELDT-JAKOB (MC)J)

E SINDROMI CORRELATE IN ITALIA

E NUOVI CRITERI DIAGNOSTICI

Alessandra Garozzo e Anna Ladogana
Dipartimento di Neuroscienze, ISS

RIASSUNTO - La sorveglianza nazionale della malattia di Creutzfeldt-Jakob (MCJ) in Italia € iniziata nel 1993 con I'istitu-
zione del Registro Nazionale della Malattia di Creutzfeldt-Jakob e sindromi correlate presso I'lstituto Superiore di Sanita
per la raccolta sistematica dei casi. La classificazione di tutte le forme di MCJ in Italia & basata sulla raccolta dei dati clinici
e diagnostici e dei possibili fattori di rischio. Il Registro offre supporto per i professionisti della sanita attraverso con-
sulenze, esami di laboratorio, supporto logistico e formazione. | casi sospetti sono classificati secondo criteri approvati
internazionalmente, aggiornati nel gennaio 2017 e applicati a tutti i casi segnalati da tale data.

Parole chiave: malattia di Creutzfeldt-Jakob; sorveglianza; criteri diagnostici

SUMMARY (Procedures of the CJD Registry for the surveillance of Creutzfeldt-Jakob disease (CJD) and related disorders in
Italy and new diagnostic criteria) - National surveillance of CJD in Italy begun in 1993 with the establishment at the Italian
National Institute of Health of the Italian National CJD Registry for the systematic collection of cases. The ascertainment
of cases of all forms of CJD in Italy is based on the collection of clinical and diagnostic data and possible risk factors. The
CJD Registry offers support to collaborating health professionals via consultation, laboratory investigations, logistic sup-
port, and education. Suspect cases are classified according to internationally recognised published criteria, last updated

in January 2017 and applied to all referrals from that date.

Key words: Creutzfeldt-Jakob disease; surveillance; diagnostic, criteria
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a malattia di Creutzfeldt-Jakob (MCJ) e

sindromi correlate, 'insonnia familiare fata-

le (FFI) e sporadica (SFI), la sindrome di
Gerstmann-Striussler-Scheinker (GSS), sono rare
(1-2 casi per milione) patologie degenerative del
sistema nervoso centrale a esito fatale, che si collo-
cano tra le encefalopatie spongiformi trasmissibili
dell’'uomo (EST) o malattie da prioni (1, 2).

La MC]J pud presentarsi in forma sporadica,
genetica, iatrogena o variante.

La MC]J sporadica ¢ presente in tutto il mondo e
non si conoscono né le cause né gli eventuali fattori
di rischio. I pazienti mostrano una grave demenza con
una sopravvivenza media di circa 5 mesi; alcuni di loro
presentano una rapidissima evoluzione (meno di un
mese), mentre altri sopravvivono oltre due anni.

Le forme genetiche: la MC] genetica, insieme
con la FFI e la sindrome di GSS sono legate a muta-
zioni del gene della proteina prionica (PRNP). La

Not Ist Super Sanita 2019;32(5):3-8

sintomatologia e la durata della malattia nei pazienti
con MCJ genetica sono generalmente simili a quella
della MC]J sporadica. I pazienti con FFI mostrano
gravi alterazioni del sonno e del sistema nervoso
vegetativo e hanno una sopravvivenza media di circa
un anno. I pazienti con GSS sviluppano principal-
mente disturbi di tipo cerebellare con una durata di
malattia di oltre 3 anni.

La MCJ iatrogena ¢ causata dalla trasmissione
accidentale dell’agente infettivo in seguito a procedure
medico-chirurgiche. Si riscontra in pazienti che hanno
ricevuto ormone della crescita ipofisario di tipo estratti-
vo o impianto di dura madre. In Italia, si sono verificati
solo casi dovuti a impianto di dura madre durante inter-
venti neurochirurgici. La sintomatologia clinica della
MC] iatrogena ¢ simile a quella della forma sporadica.

La MC]J variante (vMC]J), ¢ causata dall’esposizio-
ne dell'uomo all’agente dell’encefalopatia spongiforme
bovina (BSE), si discosta dalla MC]J sporadica per »
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un esordio precoce, una lunga durata della malattia
(superiore a sei mesi) e sintomi precoci di tipo psichia-
trico (disturbi comportamentali, modificazioni della
personalita, depressione). Sono stati, inoltre, riportati
tre casi clinici di variante MC]J legati alla trasfusione
di sangue.

Il Registro

La sorveglianza della MCJ e sindromi correla-
te ¢ affidata al Registro Nazionale presso IIstituto
Superiore di Sanita (ISS) dal 1993, istituito nell’am-
bito del Progetto di ricerca europeo EUROC]D teso
a identificare eventuali cambiamenti nell'incidenza e
nelle manifestazioni cliniche o neuropatologiche della
MC]J in Europa, in seguito all'epidemia di BSE in atto
nel Regno Unito dalla prima meta degli anni '80 del
secolo scorso.

La M(]J variante ¢ sottoposta a sorveglianza obbli-
gatoria nell'Unione Europea (decisione 2119/98/CE
del Parlamento Europeo e del Consiglio del 24 set-
tembre 1998 riguardante le malattie infettive soggette
a notifica obbligatoria) e, inoltre, 'European Center
for Disease Prevention and Control (ECDC) ha inclu-
so la MC]J variante nel database europeo TESSY.

In Italia, la sorveglianza di tutte le forme di MC]J ¢
resa obbligatoria dal 2001 e il DM 21 dicembre 2001
(Gazzetta Ulfficiale, 10 gennaio 2002) affida all'ISS la
gestione della base di dati clinico-epidemiologici e la
classificazione dei casi riconoscendo la necessita, alla
luce dell’accertamento di casi di BSE, di monitorare
lincidenza della MC]J e delle sindromi a essa correlate.

Le procedure

Per la segnalazione dei casi deve essere osservato il
seguente flusso informativo come previsto dal DM del
21 dicembre 2001:

e segnalazione immediata del medico che ha osservato
il caso o ha posto il sospetto di MCJ o sindro-
mi correlate, mediante utilizzazione dell’apposita
scheda di sorveglianza da trasmettere via fax o per
e-mail ai seguenti indirizzi: Ministero della Salute,
Dipartimento della Prevenzione; ISS; ASL in cui &
stato avanzato il sospetto diagnostico; Assessorato
alla Sanita della Regione o Provincia Autonoma;

° gli enti cui viene fatta la comunicazione, coordinati
dal Dipartimento della Prevenzione del Ministero

della Salute e dall'ISS, per le rispettive competenze,
collaborano con il medico segnalatore e con 'ASL
per il completamento dell’iter diagnostico, quando
necessario e per I'eventuale indagine epidemiologica;

e comunicazione dell’esito, sia positivo che negativo,

dell'esame neuroistopatologico al Dipartimento

della Prevenzione del Ministero della Salute al

Registro Nazionale della Malattia di Creutzfeldt-

Jakob presso I'ISS, alla ASL in cui ¢ stato avanzato

il sospetto diagnostico, all'Assessorato alla Sanita

della Regione o alla Provincia Autonoma.

Ricevuta la segnalazione, il caso viene inserito nel
data base a cura dei neurologi del Registro. La piattafor-
ma web di raccolta dei dati viene mantenuta e aggior-
nata, per quanto concerne la funzionalita e la sicurezza
dati, dal Consorzio Interuniversitario CINECA.

Lattivita di routine del Registro prevede la clas-
sificazione di ogni caso segnalato in base ai crite-
ri stabiliti dal Gruppo di sorveglianza europea e
approvati dall'Organizzazione Mondiale della Sanita
(OMS) e dalla ECDC e l'aggiornamento della clas-
sifica del caso ogni qualvolta si renda necessario in
base a nuove informazioni cliniche, strumentali o di
laboratorio. Vengono raccolte, inoltre, informazioni
su possibili fattori di rischio noti come pregressi
interventi neurochirurgici, impianto di dura madre,
terapia con ormone ipofisario di origine estrattiva
umana, trapianto di cornea o, in generale, interventi
chirurgici, trasfusioni di sangue, attivita lavorativa, e
se donatori di sangue.

In base alle informazioni cliniche, strumentali e di
laboratorio ogni paziente ¢ classificato in vita come:
MC] probabile; MC]J possibile; non affetto da MCJ.

Inoltre, in base all'esame genetico e alla storia
anamnestica, il paziente ¢ classificato come: MCJ spo-
radica; MC]J genetica, FFI o sindrome di GSS; MC]J
iatrogena.

La diagnosi in vita delle EST ¢ basata su criteri
clinici, su alcuni esami strumentali quali I'elettroence-
falogramma (EEG), la Risonanza Magnetica Nucleare
(RMN) cerebrale, e biochimici quali il Western blot
per la presenza della proteina 14-3-3 e, piu recen-
temente, la real time quaking induced conversion
(RT-QuIC) per 'amplificazione della proteina pato-
logica nel liquido cefalorachidiano o in altri tessuti o
liquidi biologici.

I nuovi criteri diagnostici sono riportati nella

Tabella 1 (A, B, C, D) (3).
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Tabella 1 - Criteri diagnostici per le Encefalopatie Spongiformi Trasmissibili umane (EST). Criteri per la sorveglianza

A

1. Malattia di Creutzfeldt-Jakob sporadica (da gennaio 2017)

1.1 Certa
Sindrome neurologica progressiva
e conferma neuropatologica o immunocitochimica
o biochimica

| Declino cognitivo rapidamente progressivo
II' A Mioclono

B Disturbi visivi o cerebellari

C Segni piramidali o extrapiramidali

D Mutismo acinetico

1.2  Probabile
1.2.1 I+ 2 di Il e EEG tipico?

oppure
122 I+ 2 dill e RMN cerebrale tipicab

oppure
1.23 I+ 2 dill e 14-3-3 positivac

oppure

1.24 Sindrome neurologica progressiva e RT-QuIC positiva nel liquor o in altri tessutid

1.3  Possibile
| + 2 dill e durata < 2 anni

(a) Complessi periodici generalizzati (nei criteri da gennaio 1993); (b) aumento di segnale nel caudato/putamen nelle immagini di Risonanza
Magnetica Nucleare cerebrale (nei criteri da gennaio 2010) o almeno in due regioni corticali (temporale, parietale, occipitale, nei criteri da
gennaio 2017) in DWI o FLAIR; (c) nei criteri da gennaio 1998; (d) nei criteri da gennaio 2017

B

2. Malattia di Creutzfeldt-Jakob trasmessa accidentalmente (iatrogena)

2.1 Certa
MCJ certa con un fattore riconosciuto di rischio iatrogeno (vedi riquadro)

2.2  Probabile

2.2.1 Sindrome cerebellare progressiva predominante in riceventi di ormone ipofisario
di origine umana
222 MCJ probabile con un fattore riconosciuto di rischio iatrogeno (vedi riquadro)
2.3  Possibile

MCJ possibile con un fattore riconosciuto di rischio iatrogeno (vedi riquadro)

RISCHI DI ESPOSIZIONE RILEVANTI PER LA CLASSIFICAZIONE COME MCJ IATROGENA
La rilevanza di ciascuna esposizione come causa di malattia
deve tenere conto del momento dell'esposizione in relazione all'inizio della malattia
e Trattamento con ormone della crescita ipofisario di origine umana, gonadotropine ipofisarie di origine umana o
impianto di dura madre umana

e Trapianto di cornea in cui il donatore di cornea sia stato classificato come caso certo o probabile di EST umane

e Esposizione a strumenti neurochirurgici precedentemente utilizzati in un caso di EST umane certe o probabili

e Trasfusione di sangue o trattamento con emoderivati (solo per MCJ variante)

Nota: Questa lista & provvisoria. Potrebbero verificarsi delle modalita di esposizione non ancora individuate

segue
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continua C

3. EST genetiche

3.1 Certa
3.1.1 EST certa + EST certa o probabile in un familiare di primo grado
3.1.2 EST certa con una mutazione patogena del gene PRNP (vedi riquadro)
3.2 Probabile
3.2.1 Disturbo neuropsichiatrico progressivo + EST certa o probabile TSE in un familiare di primo grado
322 Disturbo neuropsichiatrico progressivo + una mutazione patogena del gene PRNP (vedi riquadro)
LISTA DI MUTAZIONI DEL GENE PRNP
e Mutazione del gene PRNP associate con fenotipo neuropatologico di MCJ: D178N-129V, V180l, V1801+M232R, T183A,
T188A, E196K, E200K, V203I, R208H, V210I, E211Q, M232R, 96 bpi, 120 bpi, 144 bpi, 168 bpi, 48 bpdeletion
e Mutazione del gene PRNP associate con fenotipo neuropatologico della sindrome di Gerstmann-Straussler-Scheinker
(GSS): P102L, P105L, A117V, G131V, F198S, D202N, Q212P, Q217R, M232T, 192 bpi
e Mutazione del gene PRNP associate con fenotipo neuropatologico della insonnia fatale familiare (IFF): D178N-129M
e Mutazione del gene PRNP associate con PrP Amiloidea vascolare: Y145s
e Mutazione del gene PRNP associate con EST certe non classificate: H187R, 216 bpi
e Mutazione del gene PRNP associate con disturbi neuropsichiatrici non accertati come EST: 1138M, G142S, Q160S, T188K,
M232R, 24 bpi, 48 bpi, 48 bpi + sostituzione nucleotidica in altri octapeptidi
e Mutazione del gene PRNP senza dati clinici neuropatologici: T188R, P238S
LISTA DI POLIMORFISMI DEL GENE PRNP
e Polimorfismo del gene PRNP con influenza certa sul fenotipo: M129V
e Polimorfismo del gene PRNP in cui e stata proposta un'influenza sul fenotipo: N171S, E219K, 24 bp del
e Polimorfismo del gene PRNP senza alcuna influenza certa sul fenotipo: P68P, A117A, G124G, V161V, N173N, H177H,
P188T, D202D, Q212Q, R228R, S230S
D
4. Malattia di Creutzfeldt-Jakob variante (vMCJ)
4.1 Certa

1A e conferma neuropatologica di vMCJ
(lesioni di tipo spongioso ed estesa deposizione di PrP con placche floride nel cervello e cervelletto)

4.2 Probabile

4.2.1 le4/5of llelllA e llIB
422 lelVA
4.3 Possibile
I e4/5of ll e llIA
| I 1 v
A Disturbo neuropsichiatrico progressivo A Sintomi psichiatrici A EEG non tipico per MCJ* A Biopsia tonsillare
B Durata della malattia > 6 mesi precoci® nelle fasi precoci positivad
C Indagini di routine non suggeriscono B Sintomi sensoriali di malattia
una diagnosi alternativa di dolore persistente® B Iperintensita bilaterale
D Anamnesi negativa per eventuali C Atassia del segnale nel pulvinar
fattori iatrogeni D Mioclono o corea alla RMN
E Indagine genetica o anamnesi familiare o distonia

negativa per EST genetiche o familiari E Demenza

(a) Depressione, ansieta, apatia, ritiro sociale, illusioni; (b) incluso dolore franco e/o disestesie; (c) complessi periodici trifasici gene-
ralizzati a circa 1 ciclo/secondo. Queste alterazioni possono comparire nelle fasi tardive di vMCJ; (d) la biopsia tonsillare non é racco-
mandata di routine nei casi con EEG tipico per MCJ sporadica. Puo essere utile nei casi sospetti in cui le caratteristiche cliniche sono
compatibili con vMCJ e la RMN non mostra iperintensita bilaterale del segnale nel pulvinar.
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Se la RT-QulIC sul liquor ¢ negativa ¢ opportuno
procedere con 'RT-QulC sull’epitelio della muco-
sa olfattoria, ottenuto mediante I'introduzione di
una spazzola per citologia nella cavita nasale per
effettuare un prelievo a livello della parte mediale
e superiore della volta nasale, dove sono localizza-
ti i neuroni olfattori. Per la diagnosi delle forme
genetiche, oltre 'anamnesi familiare, ¢ richiesto
un prelievo di sangue per effettuare la ricerca delle
mutazioni del gene PRNP.

Per la diagnosi di MCJ variante ¢ possibile
effettuare anche la biopsia tonsillare per identificare
mediante tecniche immunochimiche la presenza di
PrP patologica che si trova nei tessuti linforetico-
lari dei soli pazienti affetti da MCJ variante e, piu
recentemente, la proteina patologica nelle urine
dei pazienti ¢ stata amplificata mediante la PMCA
(Protein Misfolding Cyclic Amplification), che ¢
un'altra tecnica di amplificazione delle proteine
amiloidee analoga alla PCR degli acidi nucleici.

Quando possibile, per individuare eventuali
fattori di rischio iatrogeni o professionali, viene
somministrato un questionario epidemiologico ai
pazienti o pil spesso ai familiari e viene effettuata
una dettagliata anamnesi familiare per individua-
re eventuali rischi genetici. Vengono visionate le
immagini di RMN e le registrazioni EEG per accer-
tare che corrispondano ai criteri individuati per

la diagnosi. I pazienti la cui diagnosi risulta avere
maggiore incertezza vengono visitati personalmente
dai neurologi del Registro applicando un protocollo
clinico standardizzato.

Le informazioni presenti nel Registro vengono
periodicamente aggiornate contattando i medici
segnalatori. Le ASL di residenza dei pazienti colla-
borano attivamente per I'aggiornamento dello stato
in vita.

Si provvede alla classificazione finale del caso al
momento del decesso del paziente o se viene effet-
tuata una diagnosi alternativa. Per la diagnosi di
certezza ¢ necessario 'esame neuropatologico.

I campioni biologici diagnostici

Durante il colloquio telefonico con il medico
segnalatore possono essere richiesti i seguenti cam-
pioni necessari per la diagnosi:

e un prelievo di liquido cefalorachidiano non ema-
tico per la ricerca della proteina 14-3-3 tramite
Western blot, o per la ricerca della proteina pato-
logica tramite RT-QulC;

e un prelievo di sangue intero in anticoagulante
per la ricerca di mutazioni patogenetiche e poli-
morfismi del gene PRNP. Per questa indagine,
il medico curante deve effettuare il counseling
genetico e ottenere dai familiari consenso infor-
mato all’'indagine genetica;

e prelievo di mucosa olfattoria (brushing);

e urine nel caso di sospetto variante.

Sito web

Nel sito web del Registro della MCJ dell'ISS
(www.iss.it/mcj/index.php) sono riportati il nume-
ro delle segnalazioni pervenute dal 1993 e il numero
di decessi per anno delle varie forme di MC]J, aggior-
nato mensilmente (Tabella 2), e il numero di casi di
MC] per regioni, aggiornato annualmente.

Dall’istituzione del Registro al dicembre 2018
sono stati segnalati 5.040 sospetti di MCJ di cui
2.207 deceduti per MC]J sporadica, 496 deceduti
per le forme genetiche, 10 deceduti per MC]J iatro-
gena e 3 casi deceduti per MC] variante.

Ogni tre mesi si provvede anche all’aggiornamento
sul sito web della sorveglianza europea (www.eurocjd.
ed.ac.uk) dei decessi avvenuti per MC]J. >
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Tabella 2 - Dati del Registro Nazionale della Malattia di Creutzfeldt-Jakob (MCJ) e sindromi correlate in Italia aggiornati

al 31 dicembre 2018

Numero di decessi dei casi con diagnosi certa o probabile
Segnalazioni di casi con sospetta Forme genetiche Forme infettive
MCJ o sindrome correlata MdJ MdJ MmdcJ MdcJ

Anno Segnalazioni Anno sporadica | genetica GSS® FFI° iatrogena variante Totale
1993 51 1993 27 6 1 2 0 0 36
1994 62 1994 33 7 0 1 0 0 41
1995 52 1995 28 6 2 1 0 0 37
1996 77 1996 51 7 1 1 0 0 60
1997 139 1997 49 12 0 1 1 0 63
1998 143 1998 64 9 0 1 2 0 76
1999 192 1999 74 20 0 0 0 0 94
2000 177 2000 60 23 4 3 0 0 90
2001 219 2001 87 13 1 0 0 0 101
2002 201 2002 77 13 3 0 0 0 93
2003 192 2003 81 9 1 1 0 1 93
2004 176 2004 77 21 3 0 0 0 101
2005 236 2005 108 20 4 0 1 0 133
2006 238 2006 97 32 6 2 1 0 138
2007 208 2007 929 18 2 0 1 0 120
2008 217 2008 96 12 1 1 0 0 110
2009 191 2009 109 14 2 0 0 0 125
2010 216 2010 111 16 8 0 1 0 136
2011 220 2011 118 24 3 0 0 1 146
2012 230 2012 117 26 1 0 1 0 145
2013 234 2013 102 29 2 0 0 0 133
2014 245 2014 111 11 3 1 1 0 127
2015 280 2015 123 29 6 0 0 0 158
2016 244 2016 104 21 2 0 0 1 128
2017 305 2017 127 11 1 0 1 0 140
2018 295 2018 77 13 2 0 0 0 92

5.040 2.207 422 59 15 10 3 2.716

(a) Sindrome di Gerstmann-Straussler-Scheinker (GSS); (b) Insonnia fatale familiare (FFI)
Lindennita per la variante MCJ Ringraziamenti

II DM del 12 marzo 2003 stabilisce le modalita
di erogazione dell'indennita prevista dal DL 19 aprile
2002, n. 68, convertito nella Legge 18 giugno 2002,
n. 118 in favore dei soggetti con diagnosi di variante
della MC] probabile o certa.

I soggetti interessati a ottenere I'indennita devono
presentare alla ASL competente per territorio la relati-
va domanda entro il termine di 5 anni.

La ASL, richiesta e acquisita la classificazione del
caso da parte del Registro, deve trasmetterla all’Agen-
zia per le Erogazioni in Agricoltura e al Ministero della
Salute.

L'Agenzia per le Erogazioni in Agricoltura, in caso di
variante MCJ, assicura il pagamento dell'indennita. 1l
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RIASSUNTO - Nel 2018, il Ministero della Salute ha promosso il Progetto “Ambiente, Clima e Promozione della salute
dei bambini” per incentivare le iniziative a favore della salute dei bambini. Promuovere la consapevolezza su come la
biodiversita e gli spazi verdi portino benefici alla salute dei bambini & fondamentale per lo sviluppo delle loro capacita
intellettuali, emozionali, sociali e fisiche. La frequentazione della natura consente una riduzione del disagio sociale e
dell’'uso eccessivo delle tecnologie digitali. La relazione esistente tra la biodiversita e la salute dei bambini rappresenta
una delle sfide della medicina preventiva e della moderna pianificazione urbana.

Parole chiave: bambini, biodiversita; salute

SUMMARY ("Environment, climate and children's health promotion” Project) - In 2018, the Italian Ministry of Health pro-
moted the "Environment, Climate and Children’s Health Promotion” Project to encourage initiatives in favor of children's
health. Promoting awareness of how biodiversity and green spaces brings benefits to children's health is mandatory for
the development of their intellectual, emotional, social and physical abilities. Spending time in nature allows the reduc-
tion of social disadvantage and the shortsighted use of digital technologies. The relationship between biodiversity and

children's health is one of the challenges of preventive medicine and modern urban planning.

Key words: children; biodiversity; health

simona.gaudi@iss.it

a salute dei bambini ¢ intrinsecamente legata
al contesto ambientale (1). I bambini sono
riconosciuti come uno dei sottogruppi di popo-
lazione pitt vulnerabili alle esposizioni ambientali
nelle aree urbane, come I'inquinamento atmosferico
e gli eventi meteorologici estremi. In particolare, nella
nostra societa e soprattutto nelle grandi citta, le nuove
generazioni crescono sempre pit distanti e distac-
cate dalla natura, mentre sempre maggiori evidenze
suggeriscono I'importanza di un contatto diretto dei
bambini con 'ambiente naturale per mitigare 'effetto
dei fattori di rischio.
Molteplici sono le ragioni che portano i genitori
a tenere i bambini lontano dalla natura: impegni
lavorativi, mancanza di spazi verdi e blu in citt,

Not Ist Super Sanita 2019;32(5):9-12

paura del traffico, percezione del possibile inqui-
namento dell’ambiente naturale, che possa quindi
rappresentare pilt un rischio che un vantaggio per
la salute. La mancanza di tempo e I'iperprotezione
sono altre variabili che portano i bambini a trascor-
rere troppo tempo in spazi chiusi, spesso davanti a
uno schermo (2). A livello fisico, la vita sedentaria
e passiva condotta dalle nuove generazioni si riflette
sullaumento della prevalenza di problematiche in
eta pediatrica quali il sovrappeso/obesita, la carenza
di vitamina D, I'indebolimento del sistema immu-
nitario e, in termini di sviluppo neurocognitivo, in
un minore sviluppo della motricita, della socialita,
dell’equilibrio psicofisico e della forza muscolare

(3). >
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Il legame esistente tra fattori di rischio ambientali,
spazi verdi e la salute fisica, mentale e sociale dei bam-
bini, & evidenziato da recenti studi scientifici (4). Un
esempio ¢ costituito dalla ricerca finanziata nel periodo
2011-2016 dall'Unione Europea nell’'ambito del pro-
getto BREATHE (BRain dEvelopment and Air pollu-
Tion ultrafine particles in scHool childrEn - www.bre-
athe.isglobal.org) condotta a Barcellona. La ricerca ha
studiato gli effetti dei cosiddetti TRAP (Traffic Related
Air Pollution), ovvero gli agenti inquinanti derivati dal
traffico, sulla capacita di apprendimento (5).

Il Progetto

Alla luce delle evidenze scientifiche, che correlano
la frequentazione di aree verdi con il benessere dei
bambini, il Ministero della Salute ha finanziato un
Progetto pilota “Ambiente, clima e promozione della
salute dei bambini” nell'ambito del Programma del
Centro Nazionale per la Prevenzione e il Controllo
delle Malattie (CCM 2017) per sviluppare e pro-
muovere strategie e programmi di prevenzione e
promozione della salute in etd pediatrica. Il Progetto
¢ stato coordinato dall'Istituto Superiore di Sanita
(ISS) e condotto dal Dipartimento di Ambiente e
Salute, Reparto di Ecosistemi e Salute, in collabora-
zione con il Consorzio Universitario per la Ricerca
Socioeconomica e per "Ambiente (CURSA) e il
Dipartimento di Epidemiologia del Servizio Sanitario
Regionale del Lazio (DEP Lazio), che conduce da
anni studi epidemiologici, in ambito nazionale e inter-
nazionale, sugli effetti dei fattori di rischio ambientali.

La finalita principale del Progetto ¢ promuovere
il concetto di benessere correlato alla frequentazione
degli spazi verdi: questo ¢ il motivo per cui come acro-
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nimo del Progetto ¢ stato coniato “NeB” ovvero Natura
¢ Benessere. N¢B trae ispirazione dalle iniziative pro-
mosse dall'Organizzazione Mondiale della Sanita,
dalla Convenzione della Biodiversith (Convention
on Biological Diversity - CBD) delle Nazioni Unite,
dall'Unione Internazionale per la Conservazione della
Natura, che sottolineano come le opportunita offerte
dalla biodiversita siano importanti per la salvaguardia
della salute umana, e in particolare per la salute dei
bambini. Interagire in un ambiente naturale, ricco in
biodiversita, sano e resiliente rappresenta per i bambini
lopportunita di imparare attraverso 'esperienza diret-
ta, sperimentando nuove idee, sviluppando I'emotivita
e la comunicazione non-verbale, rafforzando la capaci-
ta di lavorare e giocare in gruppo. Quando si trovano
immersi in spazi verdi che non sono strutturati, i
bambini si pongono domande, postulano delle ipotesi
e cercano le soluzioni che consentono di rispondere ai
loro quesiti in modo creativo rafforzando lo spirito di
cooperazione che ¢ presente in ognuno di loro.

Cosi come previsto nella Decisione XIII/6 su
“Biodiversita e salute umana”, adottata dal 13™° mee-
ting della Conference of the Parties (COP) 13 della
CBD nella Conferenza di Cancun (2-17 dicembre
2016), il Progetto ha sviluppato programmi d’istruzio-
ne, di formazione, di potenziamento delle capacita e
programmi di ricerca interdisciplinare sui legami tra la
salute e la biodiversita. Fra I'altro, il Progetto richiama
gli impegni sottoscritti nella Dichiarazione di Parma su
Ambiente e Salute del 2010, ribaditi nella pit recen-
te dichiarazione di Ostrava del 2017, tra cui i rischi
per la salute dei bambini e di altri gruppi vulnerabili
associati a compromesse condizioni ambientali acco-
gliendo le priorita e gli obiettivi decisi dalla European
Environment and Health Youth Coalition (EEHYC).

Il Corso di formazione a distanza

Uno dei prodotti principali del Progetto ¢ stato
il Corso di formazione a distanza (FAD) “Natura
¢ Benessere: dalla parte dei bambini” per fornire ai
pediatri, ai medici di famiglia e a tutti gli operatori
sanitari lo strumento per sensibilizzare le famiglie
verso stili di vita pilt sani e sostenibili. Il Corso, svi-
luppato in collaborazione con il Servizio Formazione
dell'ISS, ¢ erogato sulla piattaforma dell'ISS (www.
eduiss.it) e si avvale della metodologia formativa atti-
va del Problem Based Learning (PBL) (6).



Ambiente e salute dei bambini

Il materiale formativo relativo al ruolo delle espo-
sizioni ambientali e del verde urbano sulla salute dei
bambini si ¢ basato sulle revisioni dei dati disponibili
in letteratura e su due casi studio, in collaborazione
con I'Istituto di Biomedicina e di Immunologia
Molecolare "Alberto Monroy" del Consiglio Nazionale
delle Ricerche di Palermo. Lapproccio proposto affron-
ta la complessita dell'interazione tra ambiente e salute
dei bambini a partire dalle evidenze scientifiche, for-
nendo raccomandazioni e strumenti utili per operatori
sanitari e famiglie. La fruizione da parte dei partecipanti
prevede strumenti interattivi con 'obiettivo di creare un
ambiente didattico collaborativo; i materiali di suppor-
to, di lettura e i tutorial videoregistrati stimolano i par-
tecipanti a identificare soluzioni personali al problema
proposto e proiettabili nel proprio contesto lavorativo.

Il percorso formativo di aggiornamento prevede
I'identificazione dei fattori di rischio ambientali (eventi
meteorologici estremi, inquinamento atmosferico) sulla
base delle evidenze epidemiologiche nelle aree urbane
(DEP Lazio, ASLRM1, in collaborazione con I’Associa-
zione Culturale Pediatri) e la descrizione di come il verde
urbano possa mitigare gli effetti di tali esposizioni (7).

Tra gli strumenti a supporto degli operatori sanitari,
famiglie ed educatori, il CURSA ha stilato e diffuso
una lista, prendendo spunto dal National Trust del
Regno Unito, di 50 attivita “obbligatorie” da compiere
prima del raggiungimento dei dodici anni di etd; tra
queste: arrampicarsi su un albero, prendere la rincorsa e
saltare dentro una pozzanghera, andare in cerca di fossi-
li, guadare in sicurezza un ruscello, fare una passeggiata

1 Arrampicarsi su un albero

2. Rotolare gii: da un grande pendic

3. Accamparsi all'aperto

4. Costruire un rifugio in un luogo suggestive

5. Far rimbalzare i sassi sull'acqua

6. Camminare sotto la pioggia, senza I'ombrello

7. Far volare un aguilons

B. Mangiare una mela appena raccolta dall’alberc

9. Lanciare palle di neve r..(

10. Fare una torta di fango @

1. Stare in equilibrio su un albero caduto

12.  Dondolarsi da una corda

13.  Prendere la rincorsa e saltare dentro una
pozzanghera

14.  Mangiare more raccolte dai rovi

15.  Guardare dentro un albera

16. Correre a braccia aperte facendo I'aergplanc

17.  Fischiare usando un filo d'erba

18.  Andare in cerca di fossili...

19.  Attendere I'alba da un crinale

20. Scalare un'enorme collina

21, Visitare una cascata

22.  Tuffarsi in un cumulo di peve non
ancora calpestato

23, Andare a caccia di insetti

24, Cercare uova di rana

25, Scoprire cosa c'g in uno stagno

26, Richiamare un allocco di notta,
imitando il suo verso

27. Osservare le strane creature marine tra le
rocce della costa

2B.  Fare una passeggiata nel bosco di notte

29, Piantare un seme, curare la crescita dalla pianta @
mangiarne | frutti

I0. MNuctare in mare o in un lage o in un fiume:
insomma, non in piscina e in sicurezza

31.  Trovare la strada servendosi solo
di mappa e bussola

32. Arrampicarsi sui massi

nel bosco di notte (Figura) (http://nebscuola.it). >
LJ

33. Cucinare in campeggio

34. Andare in canoa su un fiume

35.  Alutare un tarassaco a spargere i suoi semi
soffiando forte | suo capaling!

36. Correre forte in un prato a perdifiato

37. sdraiarsi nell'erba e osservare le nuvole che si
rincarrono

3B. Osservare da vicing con una lente il tronco di un
albero in un bosco per scoprire guanti licheni
diversi aspita

39. Fotografare le orme degli animali sull@ rive
fangose di un fiume o di un laga per capire
chi & stato li

40. Al tramonto, dalla cima di una montagna,

osservare con il binocolo gli animali selvatici nalle
radure finché non diventa buio

41 Fermarsi cinque minuti vicino a una siepe a nei
prassl di un ambiente di margine per ascoltare
gquanti canti di uecelll diversi possoneg distingugrsi

Osservare wna fila di formiche e vedere cosa
trasportano

Compilare un calendario per annotare quando
arrivano gl uccelll migraton

Fiantare una ghianda in un vaso e trapiantarla in
natura guando la quercia & cresciuta

Guadare un ruscello, in sicurezza e senza avers
paura di bagnarsi i piedi

Provare a raccogliere delicatamente una rosa
camina senza lasciarsi pungere dalle sue spine

Sulla riva del fiume o del mare raccogliara almenc
dieci sassi dello stesso colore e usarli per
“disegnare” quel che si vuole

Gli uccelli perdono le piume & le penne:
raccogliere tutte quelle che si incontranc durante
una passeggiata in natura, provare a riconoscere
a guale animale appartengono e costruire una
“plumoteca” personale

In bosco, provare a tenere le mani sotto le foglie
cella lettiera per un minuto - guardan i
che nan ci siana pericoli - per esplo
cosa "sente” un fungo

Dopo un temporale, andare sotto u
pianta, fare un bal salte, afferrare un
che si riesce a raggiungere e lasciar
bagnare da una piacevole pioggia

Figura - Le cinquanta cose da fare prima di compiere dodici anni!
Tratto dal National Trust UK (www.nationaltrust.org.uk/50-things-to-do)

1"



S. Gaudi, A. Di Benedetto, M. Cipparone et al.

Il Corso, aperto a ottobre 2018, conta a oggi piu
di 5.000 iscritti a riprova del fatto che I'interesse per il
tema “ambiente e salute dei bambini” ¢ elevato tra gli
operatori sanitari, che nel ruolo di educatori e promo-
tori di salute con le famiglie possono avere un ruolo
importante nel veicolare il messaggio del Progetto
NeB. II Corso FAD fornisce infatti la base per modi-
ficare le abitudini e gli stili di vita dei bambini e delle
loro famiglie, un vero investimento per il mantenimen-
to dello stato di benessere e di salute anche da adulti.

Il materiale del Corso fornisce, inoltre, agli operato-
ri sanitari gli strumenti per comprendere che noi non
siamo solo il frutto dei nostri geni, ovvero dell’infor-
mazione contenuta nella sequenza di DNA, ma siamo
molto piti complessi: il nostro genoma dialoga con-
tinuamente con I'ambiente e ne rimane intimamente
influenzato, sia positivamente che negativamente (8).

Il percorso formativo si conclude con una guida per
i decisori politici, introducendo un nuovo paradigma
clinico, definito nel 2005 da Richard Louv come
“disturbo da deficit di natura’. Con questo termine
il fondatore del “Children & Nature Network”, pone
l'attenzione sugli stili di vita delle nuove generazioni
che sono afflitte da una vera e propria sindrome da
“deficit di natura® (9), come riduzione della perce-
zione dei cinque sensi, difficoltd di concentrazione,
minore capacita fisica ed emozionale.

Parchi sani, gente sana

Nell'ambito del Progetto, al fine di offrire anche
azioni specifiche per rinsaldare quel rapporto tra natu-
ra e bambini che sembra essersi logorato con I'avvento
delle nuove tecnologie digitali, il CURSA ha realizzato
seminari informativi per famiglie e sperimentato atti-
vita formative per insegnanti della scuola dell’obbligo,
volte alla realizzazione di programmi educativi che
hanno, come aula, gli ecosistemi di Aree Naturali
Protette e che hanno coinvolto in un anno, nel pro-
gramma NeB, circa 600 bambini.

Le attivita didattiche all’aperto, innovative, multi e
interdisciplinari, svolte in stretto contatto con i valori
della biodiversita e le emozioni della natura, sono state
oggetto di uno studio scientifico condotto da ricerca-
tori delle Universita Sapienza e Roma 3, i cui dati sono
in corso di pubblicazione. Obiettivo di questa parte del
Progetto NeB ¢ anche quello di promuovere, sia presso
gli spazi verdi urbani, sia presso I'articolato sistema di
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Aree Protette nazionali e regionali italiane, I'adozione
della strategia “Healthy Parks, Healthy People” (10) -
lanciata a livello globale anche dall'TUCN con il nome
“Nature for All”- adottata da oltre centomila aree pro-
tette nel mondo, per promuovere il benessere garantito
alle persone dal contatto con la natura. [
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NOTTE DEI MUSEI
all'lstituto Superiore di Sanita

Una notte per la salute

notte..
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Paola De Castro
Servizio Comunicazione Scientifica, ISS

RIASSUNTO - Per la prima volta il Museo dell'lstituto Superiore di Sanita ha partecipato, con il Comune di Roma, alla
Notte dei Musei, una manifestazione che ha previsto in contemporanea in 30 Paesi europei, I'apertura gratuita di musei,
centri di cultura, universita ed enti di ricerca. Oltre duecento visitatori hanno visitato il Museo e gli spazi espositivi alle-
stiti, per l'occasione, su tematiche di grande interesse per la prevenzione e promozione della salute.

Parole chiave: musei scientifici; eventi; mostre

SUMMARY (Museums Night at the Italian National Institute of Health. A night for health) - For the first time the ISS Museum
has participated in the Museums Night, within the circuit of the Municipality of Rome. The event took place simultane-
ously in over 30 European countries, and envisaged the free opening of museums, cultural centers, universities and
research institutions. Over two hundred people, of different ages, visited the ISS Museum and the exhibitions set up for
the occasion, on topics of great interest for health prevention and promotion.

Key words: scientific museums; science events; exhibitions

paola.decastro@iss.it

er la prima volta, ad appena due anni dalla sua
istituzione, il Museo dell'Istituto Superiore di
Sanita (ISS) ha formalmente partecipato, con il
Comune di Roma, all'edizione 2019 della Notte dei
Musei, una manifestazione che ha previsto in contempo-
ranea, in 30 Paesi europei, 'apertura gratuita di musei,
centri di cultura, universita ed enti di ricerca. A Roma,
oltre 100 eventi e 50 mostre per una grande festa, acces-
sibile a tutti, dedicata all’arte, alla cultura e alla scienza.

Il Museo ISS ha aperto le porte
ai cittadini, ma non solo...

Per l'occasione sono stati allestiti spazi espositivi a
tema e punti informativi dove i ricercatori dellIstitu-
to sono rimasti a disposizione dei visitatori, grandi e
piccoli, fino a tarda sera, per parlare di prevenzione e
promozione della salute.

Oltre duecento visitatori, giovani, famiglie, colle-
ghi orgogliosi di mostrare ai propri cari il posto dove
lavorano, e anche ultranovantenni... >

Not Ist Super Sanita 2019;32(5):13-15




P De Castro

Questa attivita di divulgazione scientifica ¢ rappre-
sentativa dell'impegno dell'ISS sul fronte della terza
missione, che ha recentemente conquistato nuova
dignitd nel Piano triennale di attivitd dell'Istituto,
accanto alla ricerca scientifica e istituzionale.

Il Museo ha registrato da subito il “tutto esaurito”
e, per non deludere i visitatori che non sono riusciti a
prenotarsi, abbiamo organizzato “Assaggi di Museo”,
tra una visita prenotata e l'altra. Sempre troppo poco
il tempo, e tanta la curiosita ancora, con la voglia di
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ritornare. Una bambina in lacrime, non sazia della
prima visita ¢ voluta a tutti i costi salire due volte al
“Giardino d’inverno”, dove ¢ ospitato il Museo, per
tornare a vedere gli avatar e ad ascoltare i racconti
sulla malaria e la fabbrica della penicillina. Ma anche
la seconda volta non era contenta perché la visita era
durata troppo poco.

Noi siamo sempre disponibili ad accogliere i visita-
tori, basta scrivere una mail di richiesta museo@iss.it
per programmare una visita.




Notte dei musei all'lSS

Spazi espositivi

La scienza incontra Leonardo

La Notte ci ha dato la possibilita di mostrare
una parte del prezioso patrimonio del Fondo Rari
della nostra Biblioteca: le immagini di Leonardo a
cinquecento anni dalla morte dell’artista-scienziato

(http://old.iss.it/binary/publ/cont/aprile.pdf).

Salute, cambiamenti climatici e sostenibilita

Esposizione di poster su tematiche di grande
attualitd, organizzata dal Dipartimento di Ambiente e
Salute dell'ISS. Si ¢ parlato degli obiettivi di sviluppo
sostenibile stabiliti dal’lONU nell’Agenda 2030 e
con approfondimenti su alcuni temi quali la qualita
dell’acqua potabile, gli ecosistemi, donne e salute,
la biodiversita e 'economia circolare. Inoltre, sono
illustrati i 24 obiettivi della Carta di Roma nata a
seguito del Primo Simposio Internazionale su salute
e cambiamenti climatici svoltosi in ISS a dicembre
2018 (https://healthclimate2018.iss.it/).

Punti informativi

Grande l'affluenza anche ai punti informativi dove
il pubblico di ogni eta si ¢ cimentato a usare la propria
fantasia per proporre slogan sul’HIV e si ¢ messo alla
prova per valutare il proprio livello di conoscenza su
tematiche di salute di grande attualita. Il tutto con
una grande offerta di materiale di divulgazione, ma
soprattutto con la presenza di esperti, attenti e dispo-
nibili a fornire informazioni anche in modo riservato.

e Servizio Telefoni Verde sulle Dipendenze, attivo
presso il Centro Nazionale Dipendenze e Doping

e Servizio Telefono Verde AIDS

attivo

e Infezioni

Sessualmente Trasmesse, presso il
Dipartimento di Malattie Infettive

e Servizio Telefono Verde per le Malattie Rare, attivo
presso il Centro Nazionale Malattie Rare

e Donazioni di sangue e sistema trasfusionale, a cura
del Centro Nazionale Sangue

e ISSalute, portale di informazioni per il cittadino,
per informarsi, conoscere e scegliere

e DPubblicazioni ISS, esposizione delle riviste, mono-

grafie e notiziari prodotti dall'ISS

Scarica il video della Notte dei Musei all'ISS
(https://youtu.be/2vvxTVBPVNE). [
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Orari di apertura

Tutti i giorni lavorativi, ore 9-16,

con prenotazione obbligatoria.

Accessibile anche per disabili, ipovedenti e ciechi.
Visite in italiano e in inglese.

Segreteria per prenotazioni e informazioni
email: museo@iss.it - Tel. 06 4990 6005

Biglietti di ingresso diversificati per tipologia

di visitatore.
il Yy G

WWwWw.museo.iss.it
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News

Catalogo delle attivita
dell'lstituto Superiore di Sanita per le scuole

uesto catalogo rappresenta un primo tentativo di sintesi delle iniziative avviate dalle
diverse strutture dell'lstituto Superiore di Sanita (ISS) negli ultimi anni, la maggior parte
delle quali sono ancora valide e replicabili. Emerge una importante attivita, che rientra in
quella che recentemente e definita la “terza missione”, e che riflette un forte impegno istitu-

zionale ancora non sufficientemente valorizzato e non del tutto noto nella sua intera portata Catalogo E
o g q 9 g ag e ttivita 3

anche all'interno dello stesso Istituto. Sono stati censiti in tutto 42 progetti in aree specifiche il ui S

e 8 progetti di carattere pluridisciplinare; ciascun progetto comprende al proprio interno perle scuole

numerose tipologie di attivita gia realizzate, ma alcune, ad esempio i progetti di formazione
a distanza, sono in fase di realizzazione. Per una piu facile consultazione, il catalogo e orga-
nizzato in 6 sezioni, anche se in alcuni casi c'¢ una certa sovrapposizione di area. Lordine
delle sezioni e dato dalla numerosita dei progetti inclusi in ciascuna di esse (solo per Alter-
nanza scuola lavoro figurano pit di 50 attivita), mentre le iniziative che appaiono all'interno
di ciascuna sezione sono riportate in ordine alfabetico. In calce a ogni iniziativa e riportata
I'attuale struttura ISS di riferimento e il referente. Le sezioni sono: Iniziative pluridisciplinari
(8 progetti con oltre 350 attivita); Stili di vita (19 progetti); Malattie infettive e non (12 progetti); Professione ricerca (6 progetti);
Donazione (3 progetti); Ambiente e salute (2 progetti).
Il catalogo e disponibile sul sito ISS all'indirizzo http://old.iss.it/publ/index.php?lang=1&id=3175&tipo=15 [ |
acuradi
Paola De Castro e Sandra Salinetti
Servizio Comunicazione Scientifica, ISS

Scuola e Ricerca.
Alternanza Scuola Lavoro all'Istituto Superiore di Sanita

https://scuolaericerca.iss.it

a gennaio 2019 e online “Scuola e Ricerca. Alternanza Scuola Lavoro in ISS’, por-
tale pubblico che presenta il modello di comunicazione scientifica dell’Istituto
Superiore di Sanita (ISS) pensato per le scuole con una ricca offerta formativa realizzata
con la partecipazione dei ricercatori dell'ISS. La messa a punto di questo strumento di
lavoro ha richiesto un anno di preparazione durante il quale I'impegno rigoroso di in-
formatici, esperti di comunicazione e ricercatori ha permesso di sviluppare una vetrina
sul mondo del Progetto ASL ISS e un sistema per la gestione integrata e |'automatizza-
zione dei flussi di lavoro necessari per l'esecuzione di varie attivita. Dalla homepage,
dove sono caricate le ultime news su attivita ed eventi, € possibile accedere al menu
con informazioni per le scuole (iscrizione, partecipanti, lista di attesa) e con la propo-
sta formativa (Percorsi, PON, AlternanzaPiu, Sicurezza). Sono inoltre disponibili le esperienze degli studenti (presentazioni
finali, video, foto) e link e documenti utili. Alla pagina “Chi siamo” sono riportati i nomi del gruppo di coordinamento e di
chi collabora al progetto a vario titolo (staff e ricercatori). | percorsi formativi, a destra della homepage, sono divisi in 4 aree
tematiche - Ambiente e salute, Comunicazione e scienza, Malattie dalla biologia alla clinica, Prevenzione e stili di vita - alle
quali e possibile accedere per visionare i contenuti di ciascuna proposta. Dall’area riservata le scuole possono collegarsi,
iscriversi e assegnare gli studenti ai percorsi disponibili; gli utenti interni - staff e ricercatori - possono invece gestire i flussi
delle attivita di cui sono responsabili come caricare contenuti e curriculum vitae, stampare liste e amministrare il sito a diversi
livelli. | contenuti pubblicati sono curati e aggiornati dal gruppo di coordinamento con il supporto dello staff dedicato e del
team informatico. Il portale, accessibile su https://scuolaericerca.iss.it, € pensato per un pubblico di insegnanti, giovani
studenti e loro famiglie; & quindi dinamico, ricco di immagini e ha un'interfaccia intuitiva e semplice da utilizzare. E inoltre
attivo sul canale Youtube con caricati i video realizzati dai ragazzi nell'ambito del Progetto ASL ISS. [ |
acuradi

Maria Cristina Barbaro

Servizio Comunicazione Scientifica, ISS
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Nello specchio della stampa

a cura di Paola Prestinaci, Cinzia Bisegna, Daniela De Vecchis, Patrizia Di Zeo,
Gerolama Maria Ciancio, Franca Romani, Antonella Pilozzi
Ufficio Stampa, 1SS

Aperta una nuova strada sul fronte
della terapia contro la sclerosi multipla

Un’importante scoperta ha permesso di identificare nei linfociti B e nei monociti I'espressione alterata di nuovi geni
associati alla sclerosi multipla (SM).

In uno studio pubblicato sulla rivista Journal of Autoimmunity (www.sciencedirect.com/science/article/pii/
S$0896841119300940), i ricercatori dell’lstituto Superiore di Sanita (ISS), in collaborazione con I'lRCCS Ospedale San
Raffaele di Milano e con I'Ospedale Sant’Andrea di Roma e grazie al sostegno della Fondazione Italiana Sclerosi Multipla
(FISM), hanno scoperto nei linfociti B e nei monociti di pazienti con SM alterazioni in diversi geni regolati dall'interferone.
Infatti, un‘alterazione nell'espressione dell'interferone, ovvero di quel gruppo di proteine che le cellule del sistema immu-
nitario producono in presenza di virus, puo essere alla base dello sviluppo di diverse malattie autoimmuni.

Si tratta dunque di un importantissimo risultato che getta nuova luce sui meccanismi alla base della SM che sono legati ad
alterazioni dell’espressione di alcuni geni in specifiche popolazioni del sistema immunitario. Un traguardo che conferma
I'importanza di indirizzare sui linfociti B la strada verso nuovi interventi terapeutici.

Studi svolti in precedenza avevano gia individuato il ruolo significativo dei linfociti B nei meccanismi patogenetici della malat-
tia - spiega Eliana Marina Coccia dell'ISS, a capo del Progetto multicentrico FISM - La nostra indagine si é spinta oltre e ha
identificato anomalie nei linfociti B e nei monociti che alterano profondamente i processi in cui sono coinvolti gli interferoni.
Questi dati, se da un lato confermano Iimportanza del trattamento delle forme recidivanti-remittenti e progressive della SM con
anticorpi monoclonali diretti selettivamente contro i linfociti B, dall'altro aprono nuove prospettive verso cui indirizzare futuri
sforzi per la messa a punto di terapie innovative centrate su questa popolazione linfocitaria.

Inoltre, l'identificazione selettiva nei linfociti B di alterazioni di alcune risposte antivirali - conclude Martina Severa dell’ISS
- rende verosimile l'ipotesi in base a cui il virus di Epstein-Barr abbia un forte impatto nei pazienti con sclerosi multipla, sul con-
trollo della patologia. Questo virus € molto diffuso (oltre il 90% degli adulti ne risulta infettato, spesso senza alcuna conseguen-
za), rimane latente proprio nei linfociti B della memoria per tutta la vita e sembra aumentare il rischio di sviluppare malattie

autoimmuni, tra cui la SM, in alcuni soggetti geneticamente predisposti. [ |
30 aprile 30 aprile
Ak quotidianosanita.it
adnkronos Quiotidiane online di informazione sanilaria
Ricerca: sclerosi multipla, studio ISS Multipla: identificata nei linfociti B
scopre nuovi meccanismi malattia e nei monociti 'espressione alterata

di nuovi geni associati alla malattia

In uno studio pubblicato sul Journal of Autoimmunity,
i ricercatori dell’lstituto Superiore di Sanita,

in collaborazione con I'lrccs

Ospedale San Raffaele di Milano

e con 'Ospedale Sant’Andrea di Roma,

Salute:
alterazione interferone legata a sclerosi multipla

e grazie al sostegno della Fondazione Italiana
m Sclerosi Multipla, hanno scoperto

nei linfociti B e nei monociti delle persone
Sclerosi Multipla: identificata nei linfociti B con sclerosi multipla,
e nei monociti I'espressione alterata di nuovi geni alterazioni in diversi geni regolati

@sociati alla malattia dall'interferone /
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PANORAMA
INDELLA SANITA
Sclerosi Multipla: identificata nei linfociti B
e nei monociti l'espressione alterata di nuovi geni
associati alla malattia

La scoperta, possibile grazie al sostegno della Fondazione
Italiana Sclerosi Multipla, getta nuova luce sui meccanismi
alla base della malattia legati ad alterazioni dell'espressione
di alcuni geni in specifiche popolazioni

del sistema immunitario confermando limportanza

di indirizzare sui linfociti B nuovi interventi terapeutici

SECOLO. 7«

Sclerosi multipla, scoperti nuovi meccanismi
della malattia. Lo studio dell’ISS

\ 0SPEDALE
! SAN RAFFAELE

Sclerosi multipla, identificata
nei linfociti B e nei monociti I'espressione alterata
di nuovi geni associati alla malattia
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Sclerosi multipla: scoperte anomalie
in nuovi geni associati alla malattia

Uno studio realizzato grazie al sostegno di AISM

e la sua Fondazione getta nuova luce sui meccanismi
alla base della malattia.

Scoperte alcune anomalie genetiche nei linfociti B

e nei monociti delle persone con sclerosi multipla

—~fe

FOMCEO

Studio ISS: "Sclerosi Multipla: identificata

nei linfociti B e nei monociti I'espressione alterata
di nuovi geni associati alla malattia"

)
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Studio Sclerosi Multipla
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Sclerosi multipla:

scoperti nuovi meccanismi della malattia
SuperAb%
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Sclerosi Multipla, Iss:
Qei Linfociti B Nuovi Interventi Terapeutici
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SCIENIA ® & Gl.net

Sclerosi Multipla: identificata nei linfociti B
e nei monociti l'espressione alterata di nuovi geni
associati alla malattia

paginemediche.it

Ricerca: sclerosi multipla,
studio Iss scopre nuovi meccanismi malattia

Eibers"

Sclerosi Multipla:

alterazione di geni in linfociti B e monociti

Sul Journal of Autoimmunity é stato pubblicato uno studio
che getta nuova luce sui meccanismi alla base della malattia
legati ad alterazioni dell'espressione di alcuni geni

in specifiche popolazioni del sistema immunitario

Phagma, .

Sclerosi multipla,
studio scopre nuovi meccanismi malattia

Sclerosi Multipla: identificata nei linfociti B
e nei monociti l'espressione alterata
di nuovi geni associati alla malattia

LA NAZIONE | iRestodeiCarlino| 11. GrorNoO |

Nel DNA della sclerosi multipla

Studio italiano rivela un difetto
nei geni legati all'interferone

6 maggio
. Salute Domani
Il portale del benessere

Sclerosi Multipla: identificata nei linfociti B
e nei monociti 'espressione alterata di nuovi geni
associati alla malattia
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Editorial

From the impatient doctor
to the patient-doctor
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Francesco Chirico and Nicola Magnavita
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wish, Italian National Committee for Bioethics says
Carlo Petrini and Reg Green
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Rapporti ISTISAN 19/2

| tatuaggi: sicurezza d'uso e criteri di controllo.
A cura di R. Draisci, S. D'llio, R.M. Fidente, S. Deodati, M. Ferrari, S. Guderzo. 2019, iii, 88 p.

S . e ) . .| AREATEMATICA
Negli ultimi decenni é stato osservato un aumento della diffusione della pratica del tatuaggio consi- | gpipemiolocia

derata, allo stato attuale, principalmente come una forma di arte del corpo che coinvolge sia le donne | ESANITAPUBBLICA
che gli uomini e in particolar modo i giovani. Per l'applicazione del tatuaggio é richiesta l'iniezione di

inchiostri colorati nel derma che permanendo per un periodo di tempo relativamente lungo comporta un‘esposizione a
lungo termine a composti chimici e ai loro prodotti di degradazione. La problematica del rischio chimico legato all'uso
di queste sostanze ha indotto I'Unione Europea a regolamentare la composizione degli inchiostri limitando I'uso di certe
sostanze con l'introduzione di una restrizione in base al Regolamento (CE) 1907/2006 (noto come REACH: Registration,
Evaluation, Authorisation and Restriction of Chemicals). Questo rapporto nasce dalla collaborazione tra il Centro Nazionale
Sostanze Chimiche, Prodotti Cosmetici e Protezione del Consumatore dell’lstituto Superiore di Sanita, '’Agenzia Provinciale
per I'Ambiente di Bolzano e I'Agenzia Regionale per la Protezione Ambientale del Piemonte nell’ambito di accordi con il
Ministero della Salute riguardanti gli inchiostri per tatuaggi e trucco permanente con lo scopo di fornire una panoramica
sull’'argomento con particolare riguardo alla sicurezza d’uso e alle azioni intraprese dall’Europa e dall’ltalia a garanzia della
tutela della salute della popolazione. sonia.dilio@iss.it

Rapporti ISTISAN 19/3

Guida alle controindicazioni alle vaccinazioni

(aggiornamento 2018).
AREATEMATICA . -
EPIDEMIOLOGIA A cura di G. Gallo, R. Mel, E. Ros e A. Filia. 2019, viii, 233 p.

E SANITA PUBBLICA

3

’1
&

Il personale sanitario che esegue una vaccinazione deve verificare la presenza di controindicazioni e/o pre-
cauzioni prima di somministrare un vaccino. Deve conoscere inoltre quali sono le false controindicazioni alla vaccinazione; puo
accadere infatti che alcuni sintomi o condizioni vengano erroneamente considerati vere controindicazioni quando in realta non
precludono la vaccinazione e questi errori comportano opportunita perse per la somministrazione dei vaccini. La Guida alle
controindicazioni alla vaccinazione, giunta alla sua quinta edizione e alla sua seconda pubblicazione come Rapporto ISTISAN,
vuole essere uno strumento di riferimento per gli operatori sanitari che operano nel campo delle vaccinazioni e ha lo scopo di
fornire un supporto tecnico, basato sulle evidenze, per una corretta valutazione di controindicazioni, precauzioni e avvertenze
alla somministrazione di un vaccino. Il documento & stato completamente aggiornato rispetto alla precedente edizione del
2009, con il contributo di numerosi esperti nel campo delle vaccinazioni che operano nelle principali istituzioni italiane e il

supporto di diverse societa scientifiche. antonietta.filia@iss.it
Rapporti ISTISAN 19/4 &
Metodologie per la valutazione dell'idoneita e del benessere animale

negli Interventi Assistiti con gli Animali. .
A cura di N. Francia, M. Borgi, B. Collacchi, F. Cirulli. 2019, iii, 219 p. FORMAZIONE

EINFORMAZIONE

Le “Linee Guida Nazionali per gli Interventi Assistiti con gli Animali (IAA)” del Ministero della Salute defi-
niscono gli standard operativi per la corretta e uniforme applicazione degli IAA nel territorio nazionale. Lefficacia di questi
interventi innovativi dipende fortemente dalla qualita della relazione che il paziente stabilisce con I'animale, e quindi dalle
condizioni di benessere dell'animale stesso. A oggi, mancano tuttavia criteri e strumenti ampiamente condivisi per la valuta-
zione del benessere e dell'idoneita e per la preparazione degli animali coinvolti negli IAA. Con l'aiuto di alcuni esperti del set-
tore abbiamo quindi riassunto le piu recenti acquisizioni scientifiche e, sulle base di queste, elaborato protocolli utili a questo
scopo. Questo rapporto rappresenta il punto di partenza per un‘auspicabile implementazione delle Linee Guida Nazionali
per gli IAA attualmente vigenti, al fine di migliorare I'efficacia terapeutica di tali interventi attraverso una piu consapevole
gestione degli animali coinvolti. francesca.cirulli@iss.it
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_{;» Rapporti ISTISAN 19/5
\& Epidemiologia e monitoraggio alcol-correlato in Italia e nelle Regioni.
R Valutazione dell’Osservatorio Nazionale Alcol
EPIDEMIOLOGIA sull'impatto del consumo di alcol ai fini dellimplementazione

E SANITA PUBBLICA Vs . .
delle attivita del Piano Nazionale Alcol e Salute. Rapporto 2019.

E. Scafato, S. Ghirini, C. Gandin, M. Vichi, R. Scipione

e il gruppo di lavoro CSDA (Centro Servizi Documentazione Alcol). 2019, ix, 4 p.

Il consumo di alcol & un importante problema di salute pubblica, classificato in Europa come terzo fattore di rischio di
malattia e morte prematura dopo il fumo e l'ipertensione arteriosa. LOsservatorio Nazionale Alcol (ONA) e dal 1998 il
riferimento formale e ufficiale nazionale, europeo e internazionale dell’lstituto Superiore di Sanita per la ricerca, la preven-
zione, la formazione in materia di alcol e problematiche alcol-correlate. LONA elabora e analizza ogni anno le basi di dati
nazionali svolgendo attivita di monitoraggio su mandato del Ministero della Salute e in base a quanto previsto dal Piano
Statistico Nazionale e alle attivita del “SIStema di Monitoraggio Alcol-correlato - SISMA” previste dal Decreto del Presidente
del Consiglio dei Ministri del 3 marzo 2017 e dalla recente attivazione in ISS dell’azione centrale SISTIMAL per la valutazione
dellimplementazione delle politiche nazionale e regionali sull'alcol che il Ministero della Salute provvede a trasmettere alla
World Health Organization (WHO). LONA, sede del WHO Collaborating Centre for Research on Alcohol, € I'organismo indi-
pendente di raccordo tra Ministeri, Presidenza del Consiglio, Commissione Europea e WHO per le attivita tecnico-scientifiche
di rilievo nazionale, europeo e internazionale. silvia.ghirini@iss.it - claudia.gandin@iss.it

Rapporti ISTISAN 19/6

Sistema trasfusionale italiano 2017:

dati di attivita, emovigilanza e sorveglianza epidemiologica. Volume 1. e

A cura di L. Catalano, V. Piccinini, I. Pati, F. Masiello, G. Facco, G. Marano, S. Pupella, G.M. Liumbruno. 2019, iv, 206 p. EPIDEMIOLOGIA
E SANITA PUBBLICA

\
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La rilevazione dei dati di attivita del sistema trasfusionale italiano avviene, dal 2009, mediante il Sistema

Informativo dei Servizi TRAsfusionali (SISTRA). | dati raccolti su base nazionale rispondono anche al debito informativo

internazionale. Nel presente rapporto sono forniti i dati di attivita del sistema trasfusionale italiano per I'anno 2017.
direzione.cns@iss.it; segreteriagenerale.cns@iss.it

Rapporti ISTISAN 19/8

Registro Nazionale Coagulopatie Congenite.

Rapporto 2017.

’SSE‘E%@‘&Q F. Abbonizio, H.J. Hassan, R. Riccioni, R. Arcieri,
E SANITA PUBBLICA Associazione Italiana Centri Emofilia (AICE) e Adele Giampaolo. 2019, iii, 54 p.

Il Registro Nazionale delle Coagulopatie Congenite raccoglie i dati relativi al numero e alla distribuzione dei pazienti
affetti da malattie emorragiche congenite, con particolare attenzione alla sorveglianza epidemiologica delle complicanze
e alla valutazione del consumo di farmaci necessari al trattamento. | dati del Registro 2017 provengono da 53/54 Centri
Emofilia presenti sul territorio nazionale e si riferiscono a un totale di 10.627 soggetti affetti da malattie emorragiche con-
genite di cui il 39,3% affetto da emofilia A, il 31,7% da malattia di von Willebrand, 1'8,5% da emofilia B e il 20,5% da difetti
di altri fattori della coagulazione. | pazienti segnalati con anticorpi inibitori presenti nel 2017 sono 135, di cui I'85,2% &
affetto da emofilia A grave. Tra i soggetti analizzati, 246 pazienti risultano HIV positivi, nessun nuovo caso e stato segnala-
to negli ultimi 30 anni; i pazienti HCV positivi sono in totale 1.525. Nel 2017, il Fattore VIl utilizzato dai pazienti con emo-
filia A, calcolato sulla base dei piani terapeutici forniti dai Centri Emofilia, e stato di 476.900.000 Unita Internazionali (Ul)
(7,9 Ul/abitante), I'80,4% in forma ricombinante. Il consumo di Fattore IX utilizzato per I'emofilia B e stato di 57.400.000
Ul (0,95 Ul/abitante). adele.giampaolo@iss.it

21



Visto... si stampi

ISTISAN Congressi 19/C2
6° Convegno Nazionale FORM.
Forum On Regenerative Methods.

Istituto Superiore di Sanita. Roma, 9-10 maggio 2019. Riassunti.
A cura di R. Bedini, R. Pecci, D. Meleo e P. Meli. 2019, vii, 3 p.

b
o

I FORM (Forum On Regenerative Methods) € un forum di studi scientifici che da anni vengono svolti dall'lstituto
Superiore di Sanita in collaborazione con diverse Universita nazionali e finalizzato alla promozione delle metodiche
utilizzate in medicina rigenerativa nel settore odontostomatologico ed ortopedico. Questo forum di studi ha l'obiettivo
di contribuire a disciplinare, regolamentare, ampliare e diffondere I'utilizzo di materiali e metodiche affidabili e sicure
da impiegare nel campo della rigenerazione tissutale in medicina rigenerativa per cercare di migliorare le sue applica-
zioni in campo odontostomatologico e ortopedico. Il Convegno ha lo scopo di informare e di ampliare la diffusione e la
valutazione delle applicazioni di metodiche rigenerative possibili ed affidabili in ambito clinico. Inoltre promuove anche
lo sviluppo di metodiche rigenerative innovative, al fine del miglioramento dell’assistenza nei confronti dei pazienti del

Servizio Sanitario Nazionale. rossella.bedini@iss.it
. ISTISAN Congressi 19/C3

f_?, X Seminario di studio.

4 Democrazia per la Scienza - Scienza per la Democrazia.

Istituto Superiore di Sanita. Roma, 17 maggio 2019. Riassunti.
A cura di A. Rosso, G. Napoletani, S. Buezo Montero, A. Pizzarelli, V. Perri,
R. Tittarelli, L. Amato e A. Mazzaccara. 2019,ix, 87 p. (in inglese)

La decima Giornata dei Dottorandi in Malattie infettive, microbiologia e sanita pubblica si concentrera sul difficile e
controverso rapporto tra la democrazia e la scienza. Se da un lato la mancanza di un comportamento disponibile alla
condivisione dei dati scientifici pud diminuire la credibilita dei ricercatori, dall’altro la scienza deve essere sottoposta al
solo controllo di validazione e verifica da parte di esperti e non al giudizio popolare o al consenso del grande pubblico.
Cercheremo, quindi, di approfondire le connessioni tra il cittadino, la scienza e la democrazia, specialmente in un conte-
sto, come quello della Sanita Pubblica, dove il coinvolgimento della popolazione appare di importanza primaria.
rossella.bedini@iss.it

Strumenti di riferimento 19/51 B

Guida ai servizi territoriali per la cessazione dal fumo di tabacco H
(aggiornamento maggio 2019). DI
Supplemento 2, al n. 4 vol. 32 (2019) del Notiziario dellIstituto Superiore di Sanita. 2019, vii, 177p. | e -

A cura del Centro Nazionale Dipendenze e Doping -

disponibile online allindirizzo: www.iss.it

La presente guida, aggiornata al mese di maggio 2019, & un elenco ragionato delle strutture sanitarie che si occupano
delle problematiche legate al fumo di tabacco. La guida rappresenta un utile sistema di raccolta di informazioni che
facilita I'accesso alle strutture agevolando e riducendo i tempi d'incontro fra domanda dell’'utente e risposta dei servizi.
Il carattere nazionale del presente lavoro e l'uniformita del sistema di rilevazione adottato consentono di disporre di dati
omogenei e comparabili tra loro, presupposto fondamentale per lo sviluppo di strategie d'intervento integrate, coordinate
ed efficaci. osservatorio.fad@iss.it
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Paola De Castro, Carla Faralli, Marina Maggini, Angela Spinelli

Avvio del sistema di sorveglianza regionale del diabete tipo | in Sicilia

SUMMARY (Lunch of the regional surveillance system of diabetes-type I in Sicily) - The aim of the project was to set up a surveil-
lance system for the detection of type 1 diabetes in the Sicily Region. The reference population consists of residents in the age
group between 0 and 18 years old. The date of the first insulin administration is considered as a diagnosis date. The starting date
of collection was set at January 1, 2017. 119 new cases were reported (56% male and 44% female). Classes of 6-8 years and
9-11 years have a higher cumulative incidence per 1,000 inhabitants than the others (0.21 and 0.20). IgA deficiency was found in
the 15% of cases,. Autoantibodies of T1DM were found in 57% of ICA cases, 80% for GADA, 30% for IAA, 58% for IA-2A and 64%
for anti-ZnT8. The monitoring of new cases of type 1 diabetes is of particular interest for the planning of adequate assistance.
Surveillance systems provide detailed data but they must be evaluated on the basis of available resources.
Key words: surveillance system; type 1 diabetes; Sicily

provenzanosandro@hotmail.it

Possibile efficacia nell’utilizzo di Microsoft Xbox™ Kinect
come supporto riabilitativo,
in pazienti affetti da malattia di Parkinson

SUMMARY (Possible effectiveness in using Microsoft Xbox™ Kinect as rehabilitative support in patients with Parkinson's
Disease) - Parkinson's disease is a highly disabling and progressive neurodegenerative disorder requiring a multidisciplinary
approach to its treatment; rehabilitation plays a fundamental role allowing to delay motor and cognitive decay and to maintain/to
enhance functional capabilities through a rehabilitation program specifically adapted for each patient. The use of Virtual Reality
seems to play an important role today as a useful tool for rehabilitation purposes; in fact, game consoles allow to transpose the
therapeutic exercise into a low cost real/virtual context. We have therefore used Microsoft Xbox™ Kinect to explore the possible
effectiveness of this tool, as a support for patients with phenotypically different forms of Parkinson's Disease. Five subjects were
selected and later evaluated through the use of specific validated scales and a stabilometric platform, in order to combine a
rehabilitation program, by means of a training with the console, more suited to the needs of each patient.
Key words: Parkinson's disease; microsoft Xbox™ Kinect; case series

gpmodica@sangiovanni.roma.it
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