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CURRICULUM
RESO SOTTO FORMA DI DICHIARAZIONE SOSTITUTIVA DI CERTIFICAZIONE E ATTO DI NOTORIETA
(ai sensi degli artt. 46 e 47 del D.P.R. 445/2000; si allega di fotocopia documento di identita valido)
Consapevole, secondo quanto prescritto dall'art. 76 del D.P.R. 445/2000, della responsabilita penale cui pud andare incontro
in caso di dichiarazione mendace, falsita negli atti ed uso di atti falsi,
la sottoscritta Jessica Mandrioli nata a Modena (MO) il 07/01/1975

DICHIARA SOTTO LA PROPRIA RESPONSABILITA QUANTO SEGUE:

DATI ANAGRAFICI

COGNOME MANDRIOLI

NOME JESSICA

DATA DI NASCITA 07/01/1975

LUOGO DI NASCITA MODENA PROV | MO

CF MNDJSC75A47F257H

RESIDENTE A MODENA PROV | MO CAP | 41126
VIA GAMBIGLIANI ZOCCOLI N. 78

TITOLI - FORMAZIONE

= Laurea in Medicina e Chirurgia conseguita il 28 settembre 2000 presso 1’Universita degli Studi di Modena e
Reggio Emilia, con sede in Via Universita 4, 41121 Modena. Titolo della Tesi: " Studio epidemiologico sulla sclerosi
laterale amiotrofica nella provincia di Modena: anni 1990-1999”; relatore Prof. P. Faglioni, Universita di Modena e
Reggio Emilia; votazione: 110/110 e lode. Lo studio € stato oggetto di premiazione da parte dall’Associazione Italiana
Sclerosi Laterale Amiotrofica nello stesso anno, ed ¢ stato pubblicato sulla rivista Neurology (The epidemiology of
ALS in Modena, Italy. Mandrioli J, Faglioni P, Merelli E, Sola P. Neurology. 2003Feb 25;60(4):683-9).

= Abilitazione all'esercizio della professione di medico chirurgo conseguita con esame di stato nel 2001; iscrizione
all'albo dei Medici Chirurghi dell’OMCEO di Modena dal 5 Giugno 2001 al n. 5450.

= Diploma di specializzazione in Neurologia conseguito presso I'Universita di Modena e Reggio Emilia, con sede in
Via Universita 4, 41121 Modena, in data 4.11.2005 (Direttore Prof. Paolo Nichelli). Titolo della Tesi: “Bande
oligoclonali IgM nella sclerosi multipla: un nuovo, valido indice prognostico”; relatore Prof. P. Nichelli, correlatore
Dr. P. Sola; votazione: 110/110 e lode.

»=  Formazione in neurofisiologia clinica (2007): corso residenziale "XXVII corso teorico pratico in elettromiografia e
neurofisiologia clinica" (Pres. Dr. D. De Grandis) della Societa Italiana di Neurofisiologia Clinica.

» Formazione in statistica medica: partecipazione al corso di perfezionamento in statistica dell'Universita di Modena
e Reggio Emilia (anno accademico 2007-2008, 176 ore) (Prof. R. D'Amico); partecipazione al | workshop di Rasch
Analysis (tenuto dal Prof. A. Tennant, University of Leeds) corso intensivo di Rasch analysis.

=  Formazione in bioetica e cure palliative: partecipazione al "I corso di specializzazione - scuola di etica, bioetica e
deontologia medica" Anno 2015

ATTIVITA PROFESSIONALE — POSIZIONI
e Dal 1.1.2006 al 30.6.2007: neurologo a contratto presso 1’UO di Neurologia di Modena, Azienda USL di Modena;

svolgimento di attivita clinica assistenziale in regime ambulatoriale (con particolare interesse clinico e scientifico
per le malattie del motoneurone), in reparto (Neurologia e Stroke Unit), con attivita di guardia diurna e notturna.



Svolgimento, inoltre, attivita strumentali neurofisiologiche quali elettromiografia, doppler dei tronchi sovraortici,
refertazione elettroencefalogrammi, refertazione esami liquorali.

e Dal 1.7.2007 al 15.2.2021: dirigente medico neurologo a tempo indeterminato presso I’'UO di Neurologia di
Modena, dapprima in Azienda USL di Modena (fino al 31.12.2019) e poi in Azienda Ospedaliero Universitaria di
Modena (1.1.2020-15.2.2021).

e Dal 1/7/2007 ad oggi: responsabile del centro di riferimento per le malattie del motoneurone della stessa UO di
Neurologia

e Dal 2015: titolare di Incarico Professionale Altamente Qualificato, corrispondente alla posizione D1, per
I’espletamento delle funzioni relative all’ambito “Malattie del Motoneurone™

e Dal 16 febbraio 2021 ad oggi: Professore Associato in Neurologia SSD MED/26 presso I’Universita di Modena
e Reggio Emilia con integrazione assistenziale

ABILITAZIONE SCIENTIFICA NAZIONALE

= 11 5/12/2017 ha conseguito I’idoneita a rivestire ruolo di Professore di Seconda Fascia in Neurologia, settore
concorsuale 06/D6 (ASN 2016)
= Il 24/07/2018 ha conseguito 1’idoneita a rivestire ruolo di Professore di Prima Fascia in Neurologia, settore

concorsuale 06/D6 (ASN 2018)

ATTIVITA’ DI RICERCA E PUBBLICAZIONI SCIENTIFICHE

L’attivita scientifica si € rivolta allo studio delle malattie neurodegenerative, in particolare allo studio della sclerosi laterale
amiotrofica e le altre malattie del motoneurone; altri ambiti hanno riguardato la neuro epidemiologia, la genetica e le malattie
rare.

In particolare, le principali aree di ricerca includono: a) epidemiologia, studio della storia naturale della SLA e dei fattori
prognostici; b) studi sui fattori eziologici ambientali; ¢) genetica della SLA, con partecipazione alla scoperta di alcuni dei
geni principali associati alla malattia (VCP; KIF5A, MATR3, C90RF72) e correlazione genotipo-fenotipo; d) ricerca su
biomarcatori prognostici e farmacodinamici; e) ricerca su trattamenti innovativi per la malattia

Tale attivita & documentata da lavori scientifici pubblicati su riviste internazionali e dalla partecipazione a congressi
nazionali ed internazionali come relatore.

Pubblicazioni: 173 lavori scientifici in extenso ‘peer reviewed’ di neurologia clinica, neuroepidemiologia e neurogenetica.
Le pubblicazioni includono 62 (35.8%) lavori a primo o ultimo nome, 10 lavori su riviste ad alto impact factor del gruppo
editoriale Nature (Nature Neuroscience, Nature Communication), Lancet (Lancet Neurology, The Lancet Digital Health),
e Cell (Neuron), Science (Science Advances) e 20 nelle piu importanti riviste neurologiche internazionali (JAMA
Neurology, Annals of Neurology, Brain, Neurology, Archives of Neurology, Journal of Neurology, Neurosurgery and
Psychiatry, Molecular Neurodegeneration, eClinicalMedicine).

Ha inoltre al suo attivo oltre 200 abstract presentati a congressi nazionale ed internazionali. E” autrice di 4 capitoli in volumi.
Indici bibliometrici

Indice H (Google Scholar): 47

Indice H (Scopus): 42

Numero di citazioni totale (Google Scholar): 7895

Numero di citazioni totale (Scopus): 6934



Direzione o partecipazione alle attivita di un gruppo di ricerca caratterizzato da collaborazioni a livello

nazionale o internazionale

= Creazione, direzione scientifica e coordinamento del registro della regione Emilia Romagna per la sclerosi laterale
amiotrofica dal 2009 ad oggi. Il registro SLA della regione Emilia Romagna prevede la collaborazione di 17 UO di
Neurologia della regione Emilia Romagna e copre una popolazione di circa 4,5 milioni di aitanti. Nel 2017 tale
registro ¢ stato riconosciuto “registro di rilevante interesse regionale” con la LEGGE REGIONALE 01 giugno 2017,
n. 9.

= Collaborazione scientifica e partecipazione alle attivita del consorzio ITALSGEN, consorzio per lo studio della
genetica nella SLA, coordinato dal Prof. A. Chio’, in collaborazione con National Institute on Aging, NIH,
Bethesda, MD, USA, Prof. B.J. Traynor, dal 2009 ad oggi.

= Collaborazione scientifica per lo studio dei fattori di rischio ambientali nella SLA con il Centro di Ricerca in
Epidemiologia Ambientale, Genetica e Nutrizionale (CREAGEN) dell'Universita di Modena e Reggio Emilia
(Prof. M. Vinceti)

= Collaborazione scientifica per lo studio del ruolo del microbiota e del sistema immunitario nella SLA con
I'Universita di Firenze (Prof. A. Amedei), e I’Universita Cattolica del Sacro Cuore, Policlinico Gemelli di
Roma (Prof. Masucci) dal 2016.

= Partecipazione alle attivita del gruppo di studio italiano sulla Malattia di Kennedy dal 2012.

= Partecipazione alle attivita del gruppo di studio Bioetica e Cure Palliative della societa Italiana di Neurologia
dal 2014.

= Partecipazione alle attivita del Gruppo di Neurogenetica Clinica e Malattie Rare della Societa Italiana di
Neurologia dal 2018 a oggi

» Coordinatore eletto del Gruppo di Studio Italiano Malattie del Motoneurone della Societd lItaliana di
Neurologia dal 2013 al 2017: coordinamento dell’attivita di ricerca sulle malattie del motoneurone in Italia del
gruppo che annovera oltre 100 neurologi.

= "Institutional panel member' del panel scientifico Cure Palliative della European Academy of Neurology
(EAN) dal 2018 al 2019. 1l panel ha come scopo quello di favorire lo sviluppo e la ricerca sulle cure palliative nelle
malattie neurologiche croniche e degenerative attraverso stesura di evidence-based guidelines, corsi di formazione
ed eventi scientifici per diffondere la cultura delle cure palliative, in collaborazione con la European Association for
Palliative Care.

=  "Individual panel member"* del panel scientifico ALS & frontotemporal dementia della European Academy
of Neurology (EAN) dal 2019 ad oggi. Il panel ha come scopo quello di favorire lo sviluppo e la ricerca sulla SLA
e demenza frontotemporale attraverso stesura di evidence-based guidelines, corsi di formazione, studi ed eventi
scientifici.

= Partecipazione alle attivita del consorzio TRICALS, ALS trial research, un consorzio di ricerca europeo con lo
scopo di individuare un trattamento efficace per la SLA, dal 2019 ad oggi.

= Partecipazione alle attivita di ENCALS, European Network for the Cure of ALS, un network europeo per la
formazione e la ricerca nella SLA, dal 2014 ad oggi.

*  Membro della Task Force on Teleneurology del’EAN, pannello internazionale costituito da 1 chair e 9 membri
volto a delineare il ruolo della Telemedicina in Neurologia clinica e nella ricerca, dal 2022 ad oggi

Responsabilita scientifica per progetti di ricerca internazionali e nazionali, ammessi al finanziamento sulla

base di bandi competitivi che prevedano la revisione tra pari

= Responsabile dell'Unita Operativa 3 del progetto ""Genetic and Environmental predictors of early onset of
Amyotrophic Lateral Sclerosis™ vincitore del bando progetti ordinari e programmi strategici di ricerca
sanitaria finalizzata - bando ministeriale anno 2007 (RF-LOM-2007-650716). Coordinatore: Dr. E. Beghi,
IRCCS Mario Negri di Milano. Lo studio si proponeva di verificare se la SLA ad esordio precoce € caratterizzata da
fattori genetici ed ambientali differenti rispetto alla SLA ad esordio tardivo, attraverso identificazione di
polimorfismi genetici, il pattern proteomico e i fattori di rischio ambientali in un campione rappresentativo di pazienti

con SLA di nuova diagnosi presi da registri regionali di popolazione. 1l progetto ha prodotto le pubblicazioni:
1.  Tremolizzo et al., Whole-blood global DNA methylation is increased in amyotrophic lateral sclerosis independently of age of onset.
Amyotrophic Lateral Sclerosis and Frontotemporal Degeneration 2013;



2. Cecchi et al., Plasma amino acids patterns and age of onset of amyotrophic lateral sclerosis Amyotrophic Lateral Sclerosis and
Frontotemporal Degeneration 2014.

Finanziamento all’UO 3: 12.500 euro; dal 2009 al 2012

Responsabile dell'Unita Operativa 3 del progetto "'Implementazione di un modello di erogazione diffusa delle
cure palliative/fine vita con supporto di esperti nelle Aziende USL di Modena e Reggio Emilia: impatto
complessivo del progetto e analisi di due casi specifici' (Resp. Dr. P. Vacondio), vincitore del bando ""Fondo
per la modernizzazione 2010-2011-2012. Area Tematica: A.13. Sviluppo di modelli organizzativo-assistenziali di
erogazione delle cure palliative diffuse attraverso equipe territoriali multiprofessionali.

Finanziamento all'UO 3: 11.020 euro dal 2012 al 2015.

Coordinatore e responsabile scientifico del progetto multicentrico nazionale ERMOSLA ""Effetti della terapia
riabilitativa motoria sulla disabilita e qualita della vita nei pazienti con sclerosi laterale amiotrofica in ambito
ospedaliero e domiciliare™ risultato vincitore del bando 2012, area 2, ricerca per il governo clinico,
programma di ricerca regione-universita 2011-2012. Lo studio, che ha coinvolto 9 U.O. della regione Emilia-
Romagna, aveva I’obiettivo principale di confrontare due tipologie di intervento riabilitativo al paziente con SLA
(trattamento riabilitativo intensivo vs trattamento standard), valutandone gli effetti sul decorso della malattia,
valutato tramite le seguenti misure di outcome: prolungamento dell’autonomia misurato mediante ALS-FRS-R,
mediante misurazione della sopravvivenza e del tempo necessario alla procedure di sostegno (NIV, PEG). Lo studio

era uno studio clinico multicentrico, randomizzato, in singolo cieco, che ha portato alla seguente pubblicazione:
Zucchi E, ... Mandrioli J. High-frequency motor rehabilitation in amyotrophic lateral sclerosis: a randomized clinical trial. Ann Clin
Transl Neurol. 2019.

Finanziamento: 400.000 euro dal 2013 al 2017

Responsabile di Unita Operativa del progetto “GRANULOPATHY - VCP (Valosin Containing Protein) e il
sistema di degradazione lisosomiale: guardiani della proteostasi e del dinamismo dei granuli da stress.
Identificazione del loro coinvolgimento nella Sclerosi Laterale Amiotrofica”, (Resp. Prof. S. Carra, Universita
di Modena e Reggio Emilia) vincitore del bando nazionale ARISLA CALL FOR PROJECTS 2014. Lo scopo
del progetto era studiare i meccanismi molecolari che portano all’accumulo di aggregati proteici e granuli da stress
(GS) nella SLA, contribuendo a causare tossicita e morte cellulare, utilizzando cellule provenienti da pazienti SLA
(fibroblasti, linfoblasti, cellule staminali pluripotenti indotte - iPSCs) associate a mutazioni in diversi geni.

Pubblicazionl associate:
1. Kassouf T et al., Targeting the NEDP1 enzyme to ameliorate ALS phenotypes through stress granule disassembly. Sci Adv. 2023.
2. Mediani et al., Hsp90-mediated regulation of DYRKS3 couples stress granule disassembly and growth via mTORCL1 signaling. EMBO
Rep. 2021.
3. Mediani et al., BAG3 and BAGS6 differentially affect the dynamics of stress granules by targeting distinct subsets of defective
polypeptides released from ribosomes. Cell Stress Chaperones. 2020.
4. Mandrioli et al., ALS and FTD: Where RNA metabolism meets protein quality control. Semin Cell Dev Biol. 2020.

Finanziamento all’unita di progetto: 10.000 euro. Dal 2015 al 2018.
Coordinatore e responsabile scientifico del progetto multicentrico nazionale: “RAP-ALS - Rapamycin
(sirolimus) treatment for Amyotrophic Lateral Sclerosis”, vincitore del bando nazionale “2015 AriSLA Ice
Bucket Call for Clinical Projects”. Si tratta di uno studio clinico multicentrico, randomizzato, controllato, in doppio
cieco, volto a testare I'azione di rapamicina versus placebo nei pazienti con SLA. L’obiettivo primario dello studio
era valutare la risposta biologica al trattamento. Lo studio prevedeva il coinvolgimento di 8 Centri Italiani.
Pubblicazioni:
1. Mandrioli et al., Rapamycin treatment for amyotrophic lateral sclerosis: Protocol for a phase Il randomized, double-blind, placebo-
controlled, multicenter, clinical trial (RAP-ALS trial). Medicine 2018;
2. Mandrioli et al., Randomized, double-blind, placebo-controlled trial of rapamycin in amyotrophic lateral sclerosis (RAP-ALS study),
2023 (preprint).
Finanziamento: 426.825 euro; dal 2015 al 2021.
Coordinatore e responsabile scientifico del progetto multicentrico nazionale: “co-ALS. Colchicine for
Amyotrophic Lateral Sclerosis: a phase 11, randomized, double blind, placebo controlled, multicenter clinical
trial”, vincitore del “bando AIFA per la ricerca indipendente" (Grant number 2016-02364678). Si tratta di uno
studio clinico multicentrico (14 centri), randomizzato, controllato, in doppio cieco, volto a testare l'azione di
colchicina versus placebo nei pazienti con SLA. L’obiettivo primario dello studio & valutare la risposta clinica e

biologica al trattamento. Pubblicazioni:
1. Zanini G et al., Mitochondrial and Endoplasmic Reticulum Alterations in a Case of Amyotrophic Lateral Sclerosis Caused by TDP-
43 A382T Mutation. Int J Mol Sci. 2022;
2. Mandrioli J et al., Proteostasis and ALS: protocol for a phase 1l, randomised, double-blind, placebo-controlled, multicentre clinical
trial for colchicine in ALS (Co-ALS). BMJ Open. 2019.

Finanziamento: 990.600 euro, dal 2018 al 2023.

Coordinatore e responsabile scientifico del progetto multicentrico nazionale: “FETR-ALS. Interplay between
gut microbiota and adaptive immunity in Amyotrophic Lateral Sclerosis: a clinical trial”, vincitore del “bando
per la ricerca finalizzata del Ministero della salute™ del 2016. Si tratta di uno studio clinico nazionale,



multicentrico, randomizzato, controllato, in doppio cieco, volto a testare l'azione del trapianto di microbiota fecale

nei pazienti con SLA. Pubblicazioni:
1.  Quaranta et al. Rummeliibacillus suwonensis: First Time Isolation from Human Feces by Culturomics. Curr Microbiol. 2022
2. Niccolai et al., The Gut Microbiota-Immunity Axis in ALS: A Role in Deciphering Disease Heterogeneity? Biomedicines. 2021
3. Mandrioli et al. FETR-ALS Study Protocol: A Randomized Clinical Trial of Fecal Microbiota Transplantation in Amyotrophic
Lateral Sclerosis. Front Neurol. 2019

Finanziamento: 432.000 euro dal 2019 ad oggi.

= Coordinatore e responsabile scientifico del progetto “NEURALS” Enhancing Neuroprotection against
nEuroinflammation: the role of neURosteroids in Amyotrophic Lateral Sclerosis” studio monocentrico finanziato
dal Fondo di Ateneo (Universita di Modena e Reggio Emilia) per la Ricerca 2021 - Bando per il finanziamento di
progetti di ricerca interdisciplinari Mission Oriented — Linea UNIMORE.

Finanziamento: 64.400 euro. Dal 2021 ad oggi.

= Responsabile del progetto “Interazione tra microbiota intestinale e immunita adattativa nella Sclerosi
Laterale Amiotrofica: sperimentazione clinica”, Vincitore del Bando “Roche per la Ricerca Clinica 2021”.
Finanziamento 30.000 euro dal 2021 al 2022.

= Coordinatore e responsabile scientifico del progetto multicentrico “NEURALSTOP” Neurosteroids against
Neuroinflammation: a way to fight Neurodegeneration in Amyotrophic Lateral Sclerosis? (NeurALStop). Studio
multicentrico finanziato dal Ministero della salute volto a valutare il ruolo dei neurosteroidi, insieme all’immunita
nella SLA. Finanziamento: 432.000 euro dal 2023.

» Coordinatore e responsabile scientifico del progetto multicentrico nazionale: “GENIALITY” Genetics and
Environment iNtersection In the Amyotrophic Lateral Sclerosis - FrontoTemporal Dementia spectrum: an Italian
Twins cohort studY with a Multi-Omics approach. Studio multicentrico italiano finanziato dal Ministero della salute
(bando PNRR) volto a creare e studiare con approccio multi-omico una coorte di gemelli affetti da SLA/FTD.
Finanziamento: 990.600 euro, dal 2023.

Responsabilita di studi e ricerche scientifiche affidati da qualificate istituzioni pubbliche o private.

= Principal investigator per il centro di Modena del trial clinico "'LITALS": Studio a singolo cieco, randomizzato,
a gruppi paralleli di ricerca della dose sul trattamento della SLA con litio; Cooordinatore Prof. A. Chio (Universita
degli Studi di Torino). Studio non profit, finanziato dal Ministero della Salute, dal 2008 al 2009.

= Coordinatore del registro della regione Emilia Romagna per la sclerosi laterale amiotrofica. Il registro
coinvolge 17 UO di Neurologia della Regione Emilia Romagna e copre una popolazione di 4.450.000 abitanti. Dal
01-01-2009 a oggi

= Principal investigator per il centro di Modena del trial clinico ""EPOSLA"": Safety and efficacy of erythropoietin
in amyotrophic lateral sclerosis: a randomized, placebo-controlled clinical trial. Trial clinico multicentrico,
randomizzato, controllato con placebo, in doppio cieco di fase I11 volto a testare I'efficacia di eritropoietina ev. versus
placebo nei pazienti con SLA. Studio clinico non profit, ente promotore: IRCCS Fondazione Istituto Neurologico
“Carlo Besta” - Milano. Coordinatore: Prof. G. Lauria. Dal 2010 al 2013.

= Coordinatore e Pl del trial clinico multicentrico “ERMOSLA": Effetti della terapia riabilitativa motoria sulla
disabilita e qualita della vita nei pazienti con sclerosi laterale amiotrofica in ambito ospedaliero e domiciliare, che
ha coinvolto 9 U.O. della regione Emilia Romagna, avente come obiettivo principale quello di confrontare due
tipologie di intervento riabilitativo al paziente con SLA (trattamento riabilitativo intensivo vs trattamento standard),
valutandone gli effetti sul decorso della malattia. Studio clinico multicentrico, randomizzato, in singolo cieco. Studio
non profit, finanziato dalla Regione Emilia Romagna (Bando Area 2 — regione Universita) dal 2013 al 2017.

= Co-investigator per la Neurologia di Modena del trial clinico no profit "ECODISLA": Role of diaphragmatic
ultrasound in prognosis and in respiratory evaluation in patient with amyotrophic lateral sclerosis, avente I'obiettivo
di studiare il ruolo dell’ecografia diaframmatica nella prognosi e valutazione funzionale respiratoria dei pazienti con
SLA (Coordinatore: Dr. R. Fantini). Studio non profit, finanziato dalla regione Emilia Romagna, bando “Area 1 A.
Liberati” per giovani ricercatori dal 2013 al 2015.

» Principal investigator per il centro di Modena del trial clinico "PROMISE”: Protein misfolding, amyotrophic
lateral sclerosis and guanabenz: a phase Il RCT with futility design. Studio clinico di fase Il, con disegno di futilita,
randomizzato, controllato, in doppio cieco con placebo per testare I'efficacia di guanabenz versus placebo nei pazienti
affetti da SLA. Studio non profit, finanziato da ARISLA; coordinatore Prof. G. Lauria (IRCCS Istituto Besta-
Milano), dal 2014 al 2019.

=  Principal investigator per il centro di Modena del trial clinico "STEMALS I1'": Studio multicentrico, in doppio
cieco, controllato con placebo, a gruppi paralleli sul trattamento con Filgrastim nella sclerosi laterale amiotrofica.
Studio non profit, finanziato dal Ministero della Salute; coordinatore Prof. A. Chio’- Universita di Torino, dal 2015



a oggi

Principal investigator per il centro di Modena del trial clinico “AB10015”: A prospective, multicenter, randomised,
double-blind, placebo-controlled, parallel groups, phase 2/3 study to compare the efficacy and safety of masitinib in
combination with riluzole versus placebo in combination with riluzole in the treatment of patients suffering from
Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS). Studio internazionale prospettico, multicentrico, randomizzato, in doppio
cieco, controllato verso placebo, a gruppi paralleli, di fase 2/3 sull'efficacia e la sicurezza di masitinib a confronto
con placebo nel trattamento di pazienti affetti da SLA, promosso da AB Science (France), coordinatore Dr. Jesus
Mora, Madrid, Spain, dal 01-08-2015 al 31-12-2016.

Principal investigator per il centro di Modena dello studio “Clinical network and Registry for Trial Readiness
in Spinal and Bulbar Muscular Atrophy”. Studio multicentrico coordinato da IRCCS C. Besta di Milano, Dr. D.
Pareyson. Studio non profit, finanziato da Telethon-UILDM; dal 2015 ad oggi.

Principal investigator per il centro clinico di Modena del progetto “GRANULOPATHY - VCP (Valosin
Containing Protein) e il sistema di degradazione lisosomiale: guardiani della proteostasi e del dinamismo dei granuli
da stress. Identificazione del loro coinvolgimento nella Sclerosi Laterale Amiotrofica”. Studio non profit, finanziato
da ARISLA,; coordinatore Prof. S. Carra, Universita di Modena e Reggio Emilia; dal 2015 al 2018

Coordinatore, responsabile scientifico e PI del trial clinico multicentrico RAP-ALS: “Rapamycin (sirolimus)
treatment for amyotrophic lateral sclerosis”. Studio multicentrico, randomizzato, in doppio cieco, controllato con
placebo di fase Il volto a valutare gli effetti biologici, di sicurezza e di efficacia di rapamicina in combinazione con
Riluzolo nei pazienti affetti da SLA. Studio non profit, finanziato da Fondazione ARISLA. Dal 2015 al 2021
Responsabile della gestione organizzativa della NEUROBIOBANCA DI MODENA, un progetto dell’Universita
di Modena e Reggio Emilia e dell’Azienda Ospedaliero Universitaria di Modena, co-finanziata, dalla Fondazione
Cassa di Risparmio di Modena, in quanto vincitore di bando FCRMO per la ricerca scientifica. Dal 2015 a oggi
Principal investigator per il centro di Modena del trial clinico "RNS60-ALS”: L’effetto di RN'S60 sui biomarcatori
della SLA. Lo studio & uno studio multicentrico, randomizzato, in doppio cieco, controllato con placebo, a gruppi
paralleli, in add-on. Studio finanziato da ALS Association (USA), Fondazione Banco Popolare Novara, Fondazione
Comunita del Novarese, Get Out and URSLA Onlus. Coordinatore Dr. E. Beghi, IRCCS - Istituto di Ricerche
Farmacologiche Mario Negri, Milano. Dal 2016 al 2021.

Principal investigator per il centro di Modena dello studio “Named-Patient Program for masitinib in the
treatment of patients suffering from Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS)”. Uso terapeutico paziente-specifico
di masitinib per il trattamento di pazienti affetti da sclerosi Laterale Amiotrofica. Promosso da AB Science, France.
Dal 2017 ad oggi.

Principal investigator per il centro di Modena dello studio ""COMPALS: Computational analysis of the clinical
manifestations and predictive modelling of ALS", studio no profit finanziato dal Ministero degli Affari Esteri e della
Cooperazione Internazionale Italiano e dal "Ministry of Science, Technology and Space of the State of Israel”,
coordinatore Prof. B. di Camillo (University of Padova) e V. Drory (Tel Aviv Medical Center), dal 2017 a oggi.
Coordinatore, responsabile scientifico e PI del trial clinico multicentrico co-ALS: “Colchicine for Amyotrophic
Lateral Sclerosis: a phase II, randomized, double blind, placebo controlled, multicenter clinical trial”. Studio
multicentrico, randomizzato, in doppio cieco, controllato con placebo di fase Il volto a valutare gli effetti biologici,
di sicurezza e di efficacia di colchicina in combinazione con Riluzolo nei pazienti affetti da SLA. Studio non profit,
finanziato da AIFA. Dal 2018 al 2023

Principal investigator per il centro di Modena dello studio “OXISLA: Influenza di fattori esogeni pro/antiossidativi
nella prognosi della SLA” . Studio multicentrico, no profit, internazionale finanziato dal Ministero della Salute,
Ricerca Corrente (Coordinatore Dr. M. Leone, S. Giovanni Rotondo). Dal 2018 al 2023

Coordinatore, responsabile scientifico e PI del trial clinico multicentrico FETR-ALS: “Interplay between gut
microbiota and adaptive immunity in amyotrophic lateral sclerosis: a clinical trial”. Studio multicentrico,
randomizzato, in doppio cieco, controllato con placebo volto a valutare gli effetti biologici, di sicurezza e di efficacia
del trapianto di microbiota fecale nella SLA. Studio non profit, finanziato dal Ministro della Salute dal 2019 a oggi.
Principal investigator per il centro di Modena dello studio “MERIDIAN”: A Phase 2, randomized, double-blind,
placebo-controlled, multicenter study to evaluate the efficacy and safety of APL-2 (pegcetacoplan) in subjects with
Amyotrophic Lateral Sclerosis (APL2-ALS-206). Lo studio & uno studio internazionale, multicentrico,
randomizzato, in doppio cieco, controllato con placebo, per valutare la sicurezza e ’efficacia di pegcetacoplan (un
inibitore del complemento) nella SLA, promosso da Apellis Pharmaceuticals, Inc.. Coordinatore dello studio per
I’Italia: Prof. A. Chio. Dal 2021 al 2023.

Responsabile presso il centro di Modena del programma “Early Access Program for Tofersen in Patients With
Superoxide Dismutase 1-Amyotropic Lateral Sclerosis.” Programma globale di accesso anticipato (EAP,
dall’inglese Early Access Program) per la fornitura di tofersen (Biogen Inc.), il primo oligonucleotide antisenso per
i pazienti con sclerosi laterale amiotrofica (SLA) associata a una mutazione nel gene della superossido dismutasi 1



(SOD1). Dal 2021 ad oggi.

Principal investigator per il centro di Modena dello studio “CHAMPION-ALS”: A Phase 3, Double-Blind,
Randomized, Placebo-Controlled, Parallel Group, Multicenter Study with an Open-Label Extension to Evaluate the
Efficacy and Safety of Ravulizumab in Patients with Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALXN1210-ALS-308). Studio
internazionale di fase 3, randomizzato, in doppio cieco, controllato con placebo, a gruppi paralleli, multicentrico,
con una fase di estensione in aperto per valutare 1’efficacia e la sicurezza di ravulizumab in pazienti con SLA
promosso da Alexion Pharamceuticals Inc. Coordinatore per 1’Italia Dr. Gabriele Mora, Milano; dal 2020 al 16-08-
2021.

Promotore e coordinatore dello studio “NEURALS”: Enhancing Neuroprotection against Euroinflammation: the
role of neURosteroids in Amyotrophic Lateral Sclerosis” studio monocentrico finanziato dal Fondo di Ateneo
(Universita di Modena e Reggio Emilia) per la Ricerca 2021 - Bando per il finanziamento di progetti di ricerca
interdisciplinari Mission Oriented — Linea UNIMORE. Dal 2021 ad oggi.

Principal investigator per il centro di Modena dello studio “ROSALCAR?”: Retrospective observational study on
the use of acetyl-L-carnitine in ALS. Studio retrospettivo multicentrico italiano ossevazionale sull’'uso di L-
Acetilcarnitina nella SLA. Promoter: Istituto di Ricerche Farmacologiche Mario Negri IRCCS, Responsabile: Dr.
ssa Elisabetta Pupillo; Study Coordinator: IRCCS Fondazione Istituto Neurologico Nazionale C. Mondino, UC
Neuro-Oncologia, Dr. Luca Diamanti. Dal 2022 al 2022.

Principal investigator per il centro di Modena dello studio “AB19001”: A prospective, multicenter, randomised,
double-blind, placebo-controlled, parallel groups, phase 3 study tocompare the efficacy and safety of masitinib in
combination with Riluzole versus placebo in combination with Riluzole in the treatment of patients suffering from
Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS). Studio internazionale di fase 3, randomizzato, in doppio cieco, controllato
con placebo, multicentrico, per valutare 1’efficacia e la sicurezza di masitinibb in pazienti con SLA promosso da AB
Science, Coordinatore Prof. Albert Ludolph, Ulm, Germany, dal 2022 ad oggi

Principal investigator per il centro di Modena dello studio “PHOENIX”: Multicenter Trial to Evaluate the Safety
and Efficacy of AMX0035 Versus Placebo for 48-week Treatment of Adult Patients with Amyotrophic Lateral
Sclerosis (A35-004). Studio multicentrico internazionale di fase I11, multicentrico, randomizzato, in doppio cieco,
controllato con placebo, volto a valutare la sicurezza e I’efficacia di AMXO0035 rispetto al placebo per il trattamento
di 48 settimane di pazienti adulti affetti da sclerosi laterale amiotrofica (SLA) promosso da Amylyx Pharmaceuticals,
Coordinatore: Prof. Leonard H van den Berg, Utrecht, Netherlands. Dal 2022 ad oggi.

Principal investigator per il centro di Modena dello studio “A35-011: A Phase Illb, Open Label Extension Study
Evaluating The Safety And Tolerability of AMX0035 Up To 108 Weeks In Adult Participants with Amyotrophic
Lateral Sclerosis (ALS) Previously Enrolled In Study A35-004 (PHOENIX). Studio multicentrico internazionale di
fase I1l, multicentrico, randomizzato, in doppio cieco, controllato con placebo, volto a valutare la sicurezza e la
tollerabilita di AMXO0035 nei partecipanti con sclerosi laterale amiotrofica precedentemente arruolati nello studio
PHOENIX, promosso da Amylyx Pharmaceuticals. Coordinatore: Prof. Leonard H van den Berg, Utrecht,
Netherlands. Dal 2023.

Principal investigator per il centro di Modena dello studio “ADORE”: A multicenter, randomized, doubleblind,
placebo controlled study to investigate the efficacy and safety of FAB122 in patients with Amyotrophic Lateral
Sclerosis (FAB 122-CT-2001). Studio internazionale, multicentrico, randomizzato, in doppio cieco, controllato
verso placebo, per valutare la sicurezza e ’efficacia di FAB122 in pazienti affetti da SLA promosso da Ferrer
International SA. Coordinatore: Prof. Leonard H van den Berg, Utrecht, Netherlands. Dal 2022 ad oggi.

Principal investigator per il centro di Modena dello studio “ADOREXT”: A multicenter, open-label extension
study to investigate the long-term safety of FAB122 in patients with Amyotrophic Lateral Sclerosis (FAB 122-CT-
2201). Uno studio internazionale di estensione in aperto, multicentrico, per valutare la sicurezza a lungo termine di
FAB122 in pazienti con Sclerosi Laterale Amiotrofica promosso da Ferrer International SA. Coordinatore: Prof.
Leonard H van den Berg, Utrecht, Netherlands. Dal 2023.

Principal Investigator per il centro di Modena dello studio “IT-ALS-11841.2”: Studio retrospettivo della storia
naturale e dei sottotipi genetici di pazienti affetti da SLA nel registro ERRALS in Italia, promosso da Biogen MA,
Inc. Dal 2023.

Principal Investigator dello studio “ESTREMA”: EStimating TREM2 modulation of ALS progression, studio
monocentrico finanziato dal Ministero della salute (Coordinatore Dr.ssa C. Simonini) volto a valutare il ruolo di
TREM2 nella SLA. Dal 2023.

Coordinatore, responsabile scientifico e Pl dello studio “NEURALSTOP”: Neurosteroids against
Neuroinflammation: a way to fight Neurodegeneration in Amyotrophic Lateral Sclerosis? (NeurALStop). Studio
multicentrico finanziato dal Ministero della salute volto a valutare il ruolo dei neurosteroidi nella SLA. Dal 2023
Coordinatore, responsabile scientifico e PI dello studio “GENIALITY”: Genetics and Environment iNtersection
In the Amyotrophic Lateral Sclerosis - FrontoTemporal Dementia spectrum: an Italian Twins cohort studY with a



Multi-Omics approach. Studio multicentrico italiano finanziato dal Ministero della salute (bando PNRR) volto a
creare e studiare con approccio multi-omico una coorte di gemelli affetti da SLA/FTD. Dal 2023.

Risultati ottenuti nel trasferimento tecnologico in termini di partecipazione alla creazione di nuove imprese (spin off),
sviluppo, impiego e commercializzazione di brevetti

Brevetto: METHOD FOR DETERMINING A DISEASE PROGRESSION AND SURVIVAL PROGNOSIS FOR
PATIENTS WITH AMYOTROPHIC LATERAL SCLEROSIS. International application number:
PCT/1T2020/000057.

Inventors: DI CAMILLO BARBARA; ZANDONA ALESSANDRO; DABERDAKU SEBASTIAN; TAVAZZI ERICA;
CHIO ADRIANO; VASTA ROSARIO; CALVO ANDREA; MOGLIA CRISTINA; CASALE FEDERICO; D'OVIDIO
FABRIZIO; MANDRIOLI JESSICA; LUNETTA CHRISTIAN; DRORY VIVIAN; MORA GABRIELE; GOTKINE
MARC

Publication Number WO0/2022/018771;  publication date: 27.01.2022

Publication number: EP4189705; publication date: 07.06.2023

Affiliazione ad accademie di riconosciuto prestigio nel settore

= Membro della Societa Italiana di Neurologia (SIN) dal 01-06-2001 a oggi

= Coordinatore eletto del Gruppo di Studio per le Malattie del Motoneurone della Societa Italiana di Neurologia
(SIN) dal 2013 al 2017

= Membro di European Network for the Cure of ALS (ENCALS) dal 01-06-2014 a oggi

= Nomina di delegato SIN per il panel scientifico dell’European Accademy of Neurology (EAN) nell'ambito
"Palliative care™ negli anni 2018 e 2019.

=  Membro della European Academy of Neurology e del panel scientifico ALS and FTD dal 2019 ad oggi.

=  Membro della Task Force on Teleneurology del’EAN dal 2022 ad oggi.

= Membro di TRICALS, ALS trial research, a European research initiative to find a cure for ALS dal 2019 ad oggi.

Revisore per:

The Lancet — eClinicalMedicine — Brain - Journal of Neurology, Neurosurgery and Psychiatry - Amyotrophic lateral
sclerosis and frontotemporal degeneration - Journal of Neurology — Annals of Clinical and Translational Neurology—
Journal of the Neurological Sciences — Neuroepidemiology — Acta Neurologica Scandinavica — European Journal of
Neurology - Frontiers Neurology — Frontiers Neuroscience — Frontiers in Aging Neuroscience — Frontiers in Medicine -
Muscle and Nerve — European Neurology — Scientific Reports — BMJ Open - Case report in neurology — Brain Research
— Biomedicines - Expert Opinion On Drug Safety - Cells — Life (Basel) — Journal of Medical Genetics — Genes - Toxins
— Nutrients — Clinical epidemiology — Journal of Cellular and Molecular Medicine

Capitoli in trattati:

Capitolo in trattato: "Patologie del sistema nervoso vegetativo™ nel trattato "Terapia delle malattie neurologiche" A cura
di Angelo Sghirlanzoni, ed. Springer dal 01-01-2004 al 30-12-2009

Capitolo in trattato: "Selenium neurotoxicity and amyotrophic lateral sclerosis: an epidemiologic perspective". Autori:
Tommaso Filippini, Bernhard Michalke, Jessica Mandrioli, Aristidis M. Tsatsakis, Jennifer Weuve, Marco Vinceti. In
"Selenium". Editor: Bernhard Michalke. Publisher: Springer. Year: 2018

Capitolo in volume: "Il paziente neurologico degenerativo " Autori: Annalisa Gessani, Jessica Mandrioli. Nel trattato " |
disturbi di deglutizione e la gestione del paziente disfagico" A cura di Daniele Farneti, Elisabetta Genovese, ed. CLEUP
dal 2020.

Capitolo in trattato: " Gastrointestinal Status and Microbiota Shaping in Amyotrophic Lateral Sclerosis: A New Frontier
for Targeting?". Autori: Letizia Mazzini, Fabiola De Marchi, Elena Niccolai, Jessica Mandrioli, Amedeo Amedei. Editor:
Toshiyuki Araki. In "Amyotrophic Lateral Sclerosis". Brisbane (AU): Exon Publications; 2021 Jul 25. Chapter 8.



Partecipazione come relatore a convegni di carattere scientifico in Italia o all'estero

“Total antioxidant capacity of cerebrospinal fluid is impaired in patients with motor neuron disease”, presso il XXXVI
Congresso della Societa Italiana di Neurologia; Cernobbio 8-12 Ottobre 2005

“The multifactorial prognostic index: oligoclonal IgM bands and clinical features as predictors of MS evolution”,
presso il XXXVII Congresso della Societa Italiana di Neurologia; Bari 14-18 Ottobre 2006

"Continuita assistenziale in Italia: fattibilita e criticita delle realta a confronto. Sclerosi Laterale Amiotrofica” presso
il "Congresso Nazionale SNO"; Parma 19-22 Maggio 2010

"Litio carbonato: le evidenze attuali" (stato dell’arte delle terapie nelle malattie del motoneurone) presso il XLI
Congresso della societa italiana di Neurologia; Catania 23-27 Ottobre 2010

"Reti di assistenza per malattie rare: Sclerosi laterale amiotrofica”. Presso il convegno Giornata mondiale delle
malattie rare. Formazione, informazione ed ascolto in Emilia-Romagna™; Bologna, 12 febbraio 2011

"Il sospetto diagnostico. Le malattie neurodegenerative™ presso il convegno Conoscere per assistere; Bologna, 22
ottobre 2011

"I fenotipi clinici della SLA: i confini si ampliano" presso il XI Workshop Nazionale SLA”; Napoli 10-11 novembre
2011

"Percorsi assistenziali a confronto: Modena", al convegno La SLA: evidenze ed esperienze di percorsi assistenziali
a confronto; Perugia, 13-14 aprile 2012

"l dati del registro SLA Emilia-Romagna”, al Convegno Update regionale sulla SLA, 18 maggio 2012, Modena
"Sclerosi laterale amiotrofica™, al convegno: La depressione in neurologia: prodromo, sintomo o conseguenza?";
Modena, 4 ottobre 2012

"ALS management and survival in Modena, Italy: a study on a ten-years prospective population based cohort" al
23rd International Symposium on ALS/MND", Chicago, 5-7 December 2012

"Il Percorso Assistenziale del paziente con Sclerosi Laterale Amiotrofica (SLA): la normativa regionale e I'esperienza
modenese”, al convegno: Il Processo Assistenziale della Nutrizione in Ospedale™; Modena, 12 dicembre 2014

"La diagnosi di SLA e i percorsi di cura”, al convegno Convivere con la SLA; Vignola (MO), 21 febbraio 2015
"Database Emilia Romagna ed esperienza di Modena ", al convegno Le cure palliative e le scelte terapeutiche nella
SLA; Forli, 9 maggio 2015

"Dalla ricerca di base ai nuovi trials clinici”, al convegno: La SLA: una patologia complessa; Verona 29 maggio
2015

"La presa in carico multidisciplinare del paziente con SLA", al convegno: La disfagia nel paziente affetto da SLA:
gestione della terapia medica e della nutrizione; Modena, 6 giugno 2015

"Aggiornamenti in Epidemiologia”, al Convegno: SLA: dalla ricerca alla buona pratica clinica; Napoli 10 Giugno
2015

"Disfagie dell’adulto", relatore al 111 Corso di Aggiornamento Societa Italiana Foniatria E Logopedia: Screening ed
identificazione precoce in foniatria e logopedia; Rimini 17-18 settembre 2015

"Il PDTA della SLA in Emilia Romagna", relatore al convegno La sfida della SLA; Parma, 25 settembre 2015

"Il percorso assistenziale integrato nella SLA", al convegno Le neuroscienze in Emilia Romagna: guardare al
passato per costruire il futuro; Bologna, 20 Novembre 2015

"SLA: come scegliere la vita" al convegno SLA: Dalla ricerca di base ai nuovi trials clinici; Faenza, 28 novembre
2015

"l quadri paradigmatici: le patologie degenerative", al IX Congresso Nazionale Gruppo di Studio Disfagia. Disfagia
e funzionalita: quali percorsi nel paziente oncologico radiotrattato e neurologico. Sessione: la disfagia nel paziente
neurologico; Modena 6-7 maggio 2016

"SLA: eterogeneita clinica" al convegno: Ricerca e modelli di assistenza nella sclerosi laterale amiotrofica e nelle
malattie cronico-degenerative™; Milano 10 giugno 2016.

"Rapamycin (sirolimus) treatment for Amyotrophic Lateral Sclerosis"; al convegno Focus SLA; Bergamo il
4.11.2016

"Paradigmi di patologie: la Sclerosi Laterale Amiotrofica", al convegno Cure Palliative e Accanimento Terapeutico™;
Carpi-Modena, 4 febbraio 2017

"SLA: epidemiologia ed eziopatogenesi" al convegno La presa in carico dei malati di SLA a Piacenza; Piacenza,
25 febbraio 2017

"Esempio pratico di ricerca clinica e patologie rare (SLA): sperimentazione profit e no-profit, criticita cliniche e
organizzative™ al 57° Simposio AFI Presente e futuro del settore farmaceutico: problemi e soluzioni; Rimini, 7- 9
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giugno 2017

"Epidemiology of ALS: an update™ al Convegno International Symposium on Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS):
state of the art"; Bologna, 7.10.2017.

"Terapia della malattia del Motoneurone: stato attuale dei trials clinici" al Convegno SLA: Up to date della ricerca
ed aspetti clinici della gestione quotidiana del paziente; Faenza, 18.11.2017.

"La sclerosi laterale amiotrofica: novita dalla ricerca™ al Convegno SLA/ALS formazione e informazione “sdoganare
la malattia; Ravenna, 16.12.2017.

“Marcatori diagnostici e prognostici” al Convegno SLA e dintorni: cosa ¢ ¢ di nuovo? Parliamone insieme”; Torino,
4.5.2018

“Diagnosi e presa in carico neurologica nella SLA”, al Convegno Malattie rare in clinica della riabilitazione;
Riccione, 20-23 maggio 2018

“I sistemi di record linkage per la neurologia in Emilia-Romagna: quali potenzialita e sviluppi”, al Convegno Sistemi
di record linkage: per la ricerca in neurologia clinica”, Bologna, 23.11.2018

“Novita dai trials clinici”, al Convegno SLA/ALS Formazione e Informazione “Andiamo Avanti”; Ravenna,
15.12.2018

“Neuroscienze e medicina di laboratorio: al diagnosi di SLA”, al Convegno The vision of laboratori medicine in the
2020s”’; Modena, 6-8 Maggio 2019

“Prospettive scientifiche del Consensus Group” al Convegno 1° Consensus meeting “Management della SLA con
disturbi cognitivi”, Sesto S Giovanni (MI) il 24-25 Maggio 2019.

“Genetica e Patogenesi del Malattia. Procedimento diagnostico e comunicazione della diagnosi. Terapie specifiche
e trials clinici. 1l percorso assistenziale per la SLA” al convegno Approccio multidisciplinare alla sclerosi laterale
amiotrofica”; Vignola, 28 Maggio 2019.

“Neurofilamenti, biomarkerks utili nella stratificazione di pazienti con malattie del motoneurone”, al convegno
Malattie Neurodegenerative; Padova, 29 Maggio 2019

“FMT e SLA” al convegno: Il Trapianto di Microbiota Fecale (FMT): applicazioni cliniche nel quadro regolatorio
italiano; Roma, 18 giugno 2020

“Fenotipi clinici e criteri diagnostici” al convegno: Malattie rare neurologiche: malattie del motoneurone: dalla SLA
alla SMA”, Bologna, 26 settembre 2020

"Splitting the disease" al workshop “Controversie nelle malattie del motoneurone™ del 51° Congresso della societa
italiana di Neurologia”. Milano 28 Novembre -1 dicembre 2020

”SLA: aggiornamento su fenotipi clinici, aspetti psicologici e timing di attivazione delle cure palliative”, Webinar
(AOU Ferrara), 14 Dicembre 2020

“La ricerca e l'assistenza: sfide e conquiste tra malattie rare e pandemia” al convegno La comunicazione scientifica
in sanita alla luce del Covid-19.Come spiegare ricerca e assistenza al grande pubblico; Modena, 23 ottobre 2021
“SLA e prospettive terapeutiche: dal laboratorio ai trials clinici”, al Convegno SLA/ALS Formazione e Informazione
“Sempre avanti!”’; Ravenna, 12 Novembre 2021

“Covid19: riorganizzazione dell’assistenza in neurologia e sviluppo delle tecnologie digitali” al Webinar SIN Emilia
Romagna, digital congress; 21 gennaio 2022

“Biomarkers nella SLA e nella demenza”, presso | martedi della Clinica Neurologica, Padova, 15 marzo 2022.
"Finalita e organizzazione e dei centri SLA in Italia" al convegno La sclerosi laterale amiotrofica (SLA) in Sardegna:
tra scienza e sofferenza; Monserrato (Cagliari), 6 Aprile 2022

"Novita dai trials clinici" al Convegno nazionale: Workshop SLA 2022: dialogo tra ricerca preclinica e clinica;
Modena 8 aprile 2022

“Il1 Regolamento Europeo 536/2014 rappresenta una rivoluzione copernicana per la Ricerca Clinica in Europa: quali
sono le opportunita e i rischi per 1’Italia?”” Webinar La ricerca clinica in Italia e il regolamento europeo: ai blocchi
di partenza” 28 maggio 2022

"Phase 2 clinical trial of Rapamycin for Amyotrophic Lateral Sclerosis."Convegno Europeo ENCALS 2022.
Edinburgh, 1-3 giugno 2022

“Trials nella SLA” al convegno La terapia delle malattie neuromuscolari: attualita e prospettive; Brescia, 23
settembre 2022

“Microbiota e SLA”, al convegno Update sulla SLA; Torino, 21 ottobre 2022

“Rapamycin treatment in Amyotrophic Lateral Sclerosis: a phase 2 multicentre, randomised, controlled, double-
blind clinical trial,” al convegno Amyotrophic lateral sclerosis — from mechanisms to novel therapeutics; Firenze,
27-28 Ottobre 2022

"RAP-ALS, Rapamycin (sirolimus) treatment for amyotrophic lateral sclerosis” al Convegno ARISLA 2022
“Ricerca, sviluppo e innovazione nella SLA"; Milano 3-4 Novembre 2022

“Eterogeneita clinica della SLA” al convegno Sclerosi laterale amiotrofica: stato dell’arte 2022; Padova, 8
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novembre 2022

"Strategie terapeutiche innovative nelle malattie del motoneurone” al 52°Congresso della societa italiana di
Neurologia™; Milano 3-6 Dicembre 2022

“SLA: Eterogeneita clinica”, al Convegno SLA/ALS Formazione e Informazione “Avanti tutti assieme”, Ravenna,
15.12.2022

“Focus su ricerca in medicina di laboratorio e biobanche” 11° Convegno di immunometria test tradizionali e
innovativi in medicina di laboratorio: appropriatezza e efficacia diagnostica”, Modena, 16 marzo 2023

“Nuove strategie terapeutiche e trials in corso nella Sclerosi Laterale Amiotrofica”, presso i Seminari del Mondino
2023, Pavia, 4 aprile 2023.

“I sintomi non-motori nella SLA: quali, quando ¢ come trattarli” al convegno La richiesta di competenza neurologica
nel prossimo futuro; Rimini, 12-14 maggio 2023

"The role of microbiota in Amyotrophic lateral Sclerosis (ALS)" al convegno “Microbiota-immunity axis in human
disease: the Micafrica experience’— Firenze 24-25 maggio 2023

Organizzazione e moderazione di convegni ed eventi scientifici

Convegno regionale "Update regionale sulla SLA", 18 maggio 2012, Modena

Sessione plenaria dal titolo "Le cellule staminali come potenziale trattamento delle malattie neurodegenerative:
aspetti di base ed etici" nell'ambito del XLV Congresso della Societa Italiana di Neurologia, Cagliari, 11-14 ottobre
2014

Convegno nazionale: "7° Convegno nazionale sulla SLA " Modena 7-8 novembre 2014.

Evento: "Noninvasive Management of Respiratory Failure in Neuromuscular diseases”, Modena, 30 marzo 2015
Convegno: “La disfagia nel paziente affetto da SLA: gestione della terapia medica e della nutrizione”, Modena, 6
giugno 2015

Workshop "nuovi paradigmi della neurodegenerazione: il caso della SLA" nell'ambito del XLVI Congresso della
Societa Italiana di Neurologia, Genova 10-13 ottobre 2015

Corso di aggiornamento su malattie rare neurologiche, Bologna 2016. Moderazione della "Il sessione: neuropatie
rare ereditarie ed acquisite" Bologna 26-02-2016

Workshop "La SLA una malattia multisistemica” nell'ambito del XLVII Congresso della Societa Italiana di
Neurologia, Venezia 22-25 ottobre 2016

Evento: "Malattie rare neurologiche. le enzimopatie lisosomiali”, Bologna 24 febbraio 2017; partecipazione inoltre
come discussant sul tema: "L’organizzazione e 1’assistenza alle malattie rare neurologiche in Emilia-Romagna"
Workshop "Trattamento della SLA fra pratica clinica ed evidenza" nell'ambito del XLVI1I Congresso della Societa
Italiana di Neurologia, Napoli 14-17 ottobre 2017

Evento "Malattie rare neurologiche: sindromi miasteniche ed epilessie miocloniche progressive", tenutosi a Bologna
il 3 Marzo 2018. Moderazione della sessione: "Sindromi miasteniche"

Workshop "Malattie del motoneurone" nell'ambito del XLIX Congresso della Societa Italiana di Neurologia, Roma
27-30 ottobre 2018

Evento: “Malattie rare neurologiche: malattie del motoneurone: dalla SLA alla SMA”, Bologna, 26 settembre 2020
Convegno nazionale: "Workshop SLA 2022: dialogo tra ricerca preclinica e clinica "; Modena 8 aprile 2022.

ATTIVITA’ DI DIDATTICA E DI SERVIZIO AGLI STUDENTI

Didattica svolta in ambito universitario

Corsi di Laurea presso 1’Universita di Modena e Reggio Emilia:

Corso di Malattie del Sistema Nervoso (Corso di Laurea Magistrale in Medicina e Chirurgia): dall’a.a. 2021-2022 a
tutt’oggi; attivita di didattica del tirocinio pratico in Neurologia associata allo stesso corso.

Corso di Neuroscienze, Modulo “Neurologia” (Corso di Laurea in Fisioterapia): dall’a.a. 2020-2021 a tutt’oggi
Corso di Neuroscienze, Modulo “Neurologia” (Corso di Laurea in Logopedia): dall’a.a. 2020-2021 a tutt’oggi
Corso di Neuroscienze, Modulo “Neurologia” (Corso di Laurea in Terapia Occupazionale): dall’a.a. 2020-2021 a
tutt’oggi

Corso di Neuroscienze, Modulo “Neurologia” (Corso di Laurea in Tecnica della Riabilitazione Psichiatrica): dall’a.a.
2020-2021 a tutt’oggi

Corso di Nuovi sviluppi della terapia personalizzata, Modulo “Medicina personalizzata in neurologia” (Corso di
Laurea Magistrale in Biotecnologie Mediche): dall’a.a. 2021-2022 a tutt’oggi
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- Docenza presso scuola di specializzazione in neurologia dell'Universita di Modena e Reggio Emilia dall’a.a.
2019/2020 ad oggi

ATTIVITA’ CLINICO ASSISTENZIALI

Dal 1.1.2006 al 30.6.2007 ha svolto attivita assistenziale a tempo pieno con contratto libero professionale presso la UO di
Neurologia, Dipartimento di Neuroscienze, dell’Ospedale Civile di Baggiovara (Modena).

Dal 1.7.2007 ha poi continuato la stessa attivita a tempo pieno sempre presso la UO di Neurologia dell’Ospedale Civile di
Baggiovara (Modena), ma in qualita di Dirigente Medico di I livello. Dalla stessa data & divenuta responsabile del Centro per
le Malattie del Motoneurone di Modena, ove negli anni ha creato e coordina un gruppo multidisciplinare interaziendale che
coinvolge molteplici specialisti dedicati alle malattie del motoneurone tra i quali pneumologi, dietisti, logopedisti, psicologi,
neuropsicologi, fisiatri, fisioterapisti, foniatri, genetisti, medici legali, gastroenterologi, endoscopisti, anestesisti, palliativisti.
Ha creato una rete provinciale interaziendale per la presa in carico globale della persona con SLA che rappresenta a tutt’oggi
una eccellenza a livello non solo nazionale. Dal 2008, come membro della commissione aziendale per la facilitazione della
comunicazione per le persone con gravi patologie neuromotorie, ha contribuito ad istituire un percorso centralizzato per
I’erogazione in tempi rapidi degli ausili per la comunicazione ai pazienti con gravissime cerebrolesioni e disabilitd motoria.
Negli anni ha stabilito incontri mensili con il personale Ospedaliero e Territoriale dedicato alla gestione dei pazienti con SLA.
Ha infatti creato un servizio di visite domiciliari neurologiche a pazienti SLA in fase avanzata e/o terminale di malattia che si
interfaccia con la rete delle cure palliative e che garantisce una reale continuita temporale e spaziale nella presa in carico del
paziente con SLA. 1l centro segue oltre 300 pazienti all’anno, di cui i 2/3 provenienti al di fuori della provincia di Modena.
L’expertise raggiunta, unitamente all’attivita scientifica, ha portato all’elezione della Prof. Mandrioli a coordinatore nazionale
del Gruppo di Studio sulle malattie del motoneurone della Societa Italiana di Neurologia dal 2013 al 2017.

Dal 2015 ¢ divenuta titolare di Incarico Professionale Altamente Qualificato, per ’espletamento delle funzioni relative
all’ambito “Malattic del Motoneurone”.

Grazie all’esperienza acquisita nella gestione clinica multidisciplinare, il centro delle malattie del motoneurone é stato incluso
tra i centri del consorzio Europeo ENCALS, che include i migliori centri europei per la cura e la ricerca della SLA. Negli
ultimi anni il centro ha acquisito una notevole esperienza in trials clinici, con personale formato e certificato a livello europeo
alla somministrazione di test, scale, e altre misure di outcome come per esempio uso del dinamometro, spirometria per FVC
e SVC, SNIP test. Tale competenza ¢ stata riconosciuta anche a livello europeo con I’inclusione del centro SLA di Modena
all’interno di TRICALS, consorzio europeo volto alla ricerca di un trattamento per la malattia, in particolare tramite trials
clinici. Dal 2021 il centro ha in trattamento con Tofersen, il primo oligonucleotide a somministrazione intratecale con “early
access program” per la SLA, pazienti della regione Emilia-Romagna con mutazione del gene SOD1.

L’esperienza acquisita con pazienti affetti da SLA ha consentito di avviare una proficua attivita di ricerca clinica. Questa &
stata supportata dalla creazione del registro SLA della Regione Emilia-Romagna, che nel 2017 ¢ stato riconosciuto “registro
di rilevante interesse regionale” con la LEGGE REGIONALE 01 giugno 2017, n. 9.

L’attivita assistenziale si € embricata strettamente con la ricerca, anche attraverso collaborazioni nazionali e internazionali al
fine di stabilire sinergie complementari che consentano un approccio multidisciplinare e competitivo in tale ambito di ricerca.
In questo contesto, la Prof Mandrioli insieme al Prof Nichelli ha creato la Neurobiobanca di Modena, definendo un progetto
finanziato dalla Fondazione Cassa di Risparmio di Modena, ora a servizio dell’intera UO di Neurologia e del Dipartimento di
Scienze Biomediche, Metaboliche e Neuroscienze.
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