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necessario sapere se si e por-
tatori, né e possibile scoprirlo
dalla donazione. I campioni
vengono codificati senza dati
identificativi, rispettando pi-
enamente la privacy dei parte-
cipanti.

E possibile organizzare la rac-
colta a domicilio per over 70 o
malati, o anche la raccolta di
gruppo per famiglie.

Per iscrizioni e informazioni,
consultare il sito della fondazi-
one.

Prossimamente: Convegno
comunitario per le famiglie

A breve terremo un conveg-

no per la comunita familiare,
durante il quale condivideremo
aggiornamenti scientifici, in-

viteremo ricercatori dal paese e

dall’estero e risponderemo alle

domande. Nel corso del conveg-

no ci sara anche I'opportunita
di effettuare una donazione im-
portante di campioni. I dettagli
saranno pubblicati sul sito e su
Facebook della fondazione.

Per sostenere le attivita dell’as-
sociazione (la donazione e
deducibile fiscalmente, ai sensi
dell’articolo 46):

Bonifico bancario: Mizrahi 20,
Filiale Petach Tikva 473, conto
433128

Oppure via Bit tramite il sito
della fondazione.

Citazione conclusiva:

“Mio padre, Dido Eliahu Da-
dush, di memoria benedetta,
diceva sempre:

“FATE E DIO SARA’ CON VOI”

saggio invitare tutta la comu-
nita a dare un contributo di
informazioni che puo’ essere
molto di aiuto.

Sappiamo che in molte famiglie
le morti per questa malattia
sono state nascoste per riserva-
tezza e per proteggere la pro-
pria famiglia da dicerie.

OGGI SAPPIAMO CHE NA-
SCONDERE NON AIUTA A
RISOLVERE IL PROBLEMA.

NON E’ UNA VERGOGNA E

> PrionAtRisk

Collaborative Initiative for Research on

Healthy Mutation Carriers

enhanced
biomarkers :

& PrionAtRisk

This project focuses on exploration of biomarkers 2, - 5 -
that predict prion disease onset or track its
progression, critical for future therapeutic trials.

NON E’ UNA COLPA.

Tante comunita’ nel mondo
hanno difetti genetici per mo-
tivi svariati:

Matrimoni tra parenti, mancan-
za divitamine particolari, man-

canza di enzimi particolari e via
dicendo. Ora si puo’ combattere
e riparare il problema.

Chiamateci e troveremo modo
di incontrarvi in modo discre-
to e col vostro aiuto troveremo
insieme la guarigione per tutti.

@ N 2

Vienng, ﬂ—“ 2024

The PrionAtRisk Consortium members - openrrpﬂegt:iy_ev gligjrt;ja’ljregrrire

Germany
Hermann, Peter
Schmitz, Matthias
Zerr, Inga

Argentina
Chrem Mendez, Patricio

Italy Portugal
Bongianni, Matilde Da Silv:
Capellari, Sabina
Chiesa, Roberto
Di Fede, Giuseppe Spain
Forloni, Gianluigi

Austria

Gelpi, Ellen
Israel

ia, Angela
Da Silva Correia, Susana

Borrego-Ecija, Sergi

Slovakia
Zékové, Dana

United States
Appleby, Brian
Geschwind, Michael
Minikel, Eric
Vallabh, Sonia

www.prionatrisk de

United Kingdom epicjd@med.uni-goettingen.de

Mead, Simon

Con 'aiuto del Cielo, agiremo e
avremo successo!

Mok, Tze How

Ladogana, Anna
Moda, Fabio
Parchi, Piero
Poleggi, Anna
Zanusso, Gianluigi

Castilla, Joaquin Collaborators E
Erafia, Hasier Harris, David

Mostoslavsky, Gustavo

and others

10

o

Anane, Alice
Bregman, Noa
Nurit Omer

Canada
Booth, Stephanie

Kortazar, lzaro
Sanchez, Raguel

& = G

Desideriamo con questo mes-
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mento dei nostri pazienti.

Oltre a questi ricercatori, siamo
in contatto con altre aziende
che stanno sviluppando terapie
avanzate verso sperimentazioni
cliniche sull’'uomo, ed € emozi-
onante vedere quante opzioni
stiano emergendo in questo
periodo.

Sviluppo di una terapia nello
spazio — quando la scienza
supera i confini.

Uno dei progetti d’ispirazione e
pionieristici di cui siamo orgo-
gliosi e il “Progetto Zeprion”,
svolto in un laboratorio spedito
sulla Stazione Spaziale Inter-
nazionale, insieme a Space-
Pharma e a scienziati di Italia e
Spagna collegati da noi al pro-
getto. Lo scopo: studiare la fase
di transizione della proteina
prionica nella sua forma tossica
e calibrare molecole scoperte
tramite intelligenza artificiale.
Ora ci prepariamo al prossimo
esperimento, “Zeprion 2”.

La strada per una diagnosi
precoce — la chiave per un vero
impatto.

Affinché le terapie future siano
efficaci, & fondamentale identi-
ficare precocemente il processo
della malattia, ancora prima
della comparsa dei sintomi e
del danno cerebrale. Oltre alla
ricerca sui trattamenti, si stan-
no compiendo sforzi significa-
tivi per individuare biomarcato-
ri per una diagnosi anticipata.
Come accade per il cancro, una
diagnosi tardiva puo rendere
ogni terapia inutile, mentre una
diagnosi precoce puo salvare
una vita.

Biobanca per la ricerca della
malattia — un modello unico a
livello mondiale.

La diagnosi precoce € uno dei
temi principali della ricerca

infrastrutturale del “biobanca”
fondata dall’associazione pres-
so I'ospedale Soroka. La bio-
banca, che raccoglie i piu ampi
campioni al mondo per questa
malattia genetica, ha iniziato la
collaborazione con Ichilov, ma
poi, per supportare ricerche
globali, e stata resa indipenden-
te, in collaborazione con “Bio-
bank Negev” di Soroka, Clalit
Health Services e MIDGAM
sotto 'egida del capo-scienziato
del Ministero della Salute. Oggi
il database conta campioni di
oltre 300 partecipanti, malati

e familiari, che hanno donato
sangue, saliva e urina, anche
ripetutamente nel corso degli
anni.

I campioni vengono congelati

e suddivisi in molte aliquote.

14 gruppi di ricerca in tutto il
mondo, con cui abbiamo instau-
rato contatti, hanno gia ricevuto
il consenso della commissione
etica suprema del Ministero
della Salute per utilizzarli. In
Israele abbiamo promosso la
ricerca sui campioni con la
vincitrice del Premio Israele,

la prof.ssa Michal Schwartz
dell’Istituto Weizmann, per
trovare anticorpi e un vaccino
contro la malattia. Collaboriamo
inoltre in un consorzio mondi-
ale chiamato PrionAtRisk per la
ricerca sulla malattia genetica

e anche a loro sono stati donati
campioni.

I ricercatori cercano di identi-
ficare fattori scatenanti, moni-
torare i cambiamenti con I’eta,
capire cosa espone al rischio e
cosa protegge chi, pur essen-
do portatore, non si ammala,
specialmente tra gli anziani.
Con noi lavorano anche esperti
di intelligenza artificiale che
aiutano ad analizzare i dati ad
alta risoluzione, supportando
numerose ricerche contem-
poraneamente. Recentemente
abbiamo pubblicato uno studio
sul nostro modello unico di bio-

banca in una rivista scientifica,
che ha conferito riconoscimen-
to a livello mondiale.

Attivita nell’arena pubblica

Oltre all’attivita con ricerca-
tori e aziende farmaceutiche,
lavoriamo molto anche con le
istituzioni statali, sia indip-
endentemente sia all’interno
del consiglio direttivo della
Coalizione per le Malattie Rare
(circa 80 associazioni), per
promuovere la ricerca e la cura.
Partecipiamo alle discussioni
nelle commissioni parlamen-
tari e con organismi influenti,
nonché con il Ministero della
Salute, che collabora e sostiene
il nostro lavoro, anche se talvol-
ta il percorso e impegnativo.

L’obiettivo: non trasmettere
alla prossima generazione

Oggi esiste una metodologia
chiamata PGD, che prevede

la fecondazione in vitro e la
selezione di embrioni prima
dell’impianto in gravidanza. Il
processo e sovvenzionato dallo
Stato, laddove ci sia una diagno-
si genetica di portatori in fami-
glia e senza che sia necessario
conoscere individualmente la
presenza della mutazione.

Partecipazione alla biobanca:
ogni donazione puo salvare
unavita

Per continuare a sviluppare e
consolidare ricerche impor-
tanti, aspiriamo ad ampliare la
biobanca ad almeno 500 parte-
cipanti, tra malati e familiari.
La partecipazione prevede una
donazione di sangue, saliva,
urina e la compilazione di un
breve questionario. Il proces-
so dura circa 10 minuti. Non e
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RICERCHE DI SPERANZA

La Forza e la Dignita degli Ebrei di Libia

La comunita degli ebrei libici
in Israele e nel mondo, ed i
membri della redazione della
rivista “Livelov”, seguono con
stima e ammirazione le attivita
di Alice Anan (Dadush), figlia
della comunita. Lei sta letteral-
mente rivoluzionando il campo
e ha portato a una svolta nel
trattamento medico della malat-
tia di Creutzfeldt-]Jakob, che

ha colpito molti originari della
Libia, compresi i suoi familiari
piu stretti. In questo articolo
speciale, nelle pagine seguenti,
Alice Anan descrive passo dopo
passo la lotta determinata che
conduce, insieme ai ricercatori,
per affrontare la malattia letale.
Anche l'intelligenza artificiale e
coinvolta.

MIRACOLO

Durante la guerra dei 12 giorni
con I'Iran, come noto, sono sta-
ti bombardati edifici al Soroka
e all'Istituto Weizmann, caus-
ando gravi distruzioni. Il lab-
oratorio a Soroka, dove erano
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conservati centinaia dei nostri
campioni, e stato distrutto
dall’onda d’urto dell’esplosione,
ma fortunatamente i congelato-
ri con i campioni sono rimasti
intatti e collegati all’elettricita!
Anche all’Istituto Weizmann,
dove interi edifici sono stati
purtroppo distrutti, i nostri
campioni sono stati preservati
e la ricerca continua. Considero
questo una provvidenza divina.

Di: Alice Anan (Dadush)

Scrivo a voi non solo come
responsabile dell’associazione
per la promozione della ricerca
e del trattamento della malattia
di Creutzfeldt-Jakob, ma anche
come figlia, sorella e madre, la
cui famiglia ha gia perso non-
na, padre e fratello a causa di
questa malattia letale. Duran-
te la gravidanza ho scoperto
che sia io che mia figlia siamo
portatrici della malattia, e ho
deciso di trasformare il dolore,
I'impotenza e ’ansia in azione,
con l'obiettivo di fermare ques-
ta ruota crudele, non solo per la
prossima generazione, ma gia
nei nostri giorni!

La malattia di Creutzfeldt-]a-
kob é una rara e letale malattia
neurodegenerativa che provoca
un rapido declino delle funzioni
mentali e fisiche, fino alla morte
nel giro di pochi mesi. Mentre
nel mondo e considerata una
malattia genetica rara (1 su 10
milioni), nella comunita libica
in Israele presenta I'incidenza
piu alta al mondo, con decine

di casi all’anno. Si tratta di una
singola mutazione in un gene
trasmesso per via ereditar-

ia e che comporta un rischio

concreto. Molti non sanno di
essere portatori e molti malati
non sono stati diagnosticati in
passato. La buona notizia e che
come comunita unita abbiamo
il potere di influire sul nostro
futuro.

Sperimentazioni cliniche —
un inizio di speranza

L’evoluzione tecnologica attuale
consente sviluppi eccezionali,
che danno unavera speranza.
Nell'ultimo anno, sotto I'egi-

da della societa “Ionis”, e gia
partita la prima sperimentazi-
one clinica al mondo di questo
tipo, anche in Israele. Si tratta
di un trattamento che cerca di
silenziare il gene responsabile
della produzione della proteina
PRION, che causa la malattia.
L'esperimento si svolge anche
presso I'ospedale Ichilov, grazie
a contatti che abbiamo instaura-
to con i ricercatori che 'hanno
sviluppato. La fase di sicurezza
si e conclusa, e ora sivaluta
I’efficacia del farmaco.

Questa sperimentazione e frutto
del lavoro di due ricercatori
americani, il dott. Eric e la dott.
ssa Sonia Vallabha Minikel, lei
stessa portatrice della malattia.
Lavorano con un grande team
di ricercatori nel laboratorio del
prestigioso Broad Institute (MIT
e Harvard), sviluppando terapie
genetiche rivoluzionarie, tra
cui un innovativo trattamento
siRNA, gia approvato dalla FDA
per una sperimentazione cli-
nica negli USA che dovrebbe
iniziare nel 2026. Stiamo gia
promuovendo incontri con loro
e con neurologi di spicco nel
paese per consentire il tratta
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