ALLEGATO A

UNIVERSITA DEGLI STUDI DI MILANO

Procedura di selezione per la chiamata a professore di | fascia da ricoprire ai sensi dell’art. 24, comma 6, della
Legge n. 240/2010 per il settore concorsuale, 06/D6 - Neurologia (settore scientifico-disciplinare MED/26 -
Neurologia) presso il Dipartimento di Scienze Biomediche per la Salute, Codice concorso 4687

Valeria Ada Maria Sansone
CURRICULUM VITAE

(N.B. IL CURRICULUM NON DEVE ECCEDERE LE 30 PAGINE E DEVE CONTENERE TUTTI GLI ELEMENTI UTILI ALLA
VALUTAZIONE DEI TITOLI SOTTOPOSTI AL GIUDIZIO DELLA COMMISSIONE)

INFORMAZIONI PERSONALI (NON INSERIRE INDIRIZZO PRIVATO E TELEFONO FISSO O CELLULARE)

CoGNOME | SANSONE

NomE | VALERIA ADA MARIA

DATA D1 NASCITA | 13 APRILE 1965

TITOLI

TITOLO DI STUDIO
(indicare la Laurea conseguita inserendo titolo, Ateneo, data di conseguimento, ecc.)

1991: Laurea in Medicina e Chirurgia conseguita il 5 luglio 1991 presso |’Universita degli Studi di
Milano, a pieni voti con lode discutendo la seguente tesi sperimentale “I canali ionici: uno studio sulla
modulazione dei canali del calcio utilizzando la tecnica del patch-clamp sulle cellule dei gangli delle
radici dorsali”.

1992: Abilitazione alla professione di Medico-Chirurgo presso I’Universita degli Studi di Milano con
iscrizione all’Albo dei Medici Chirurghi di Milano N. 31520 in data 29.01.1992

2017: Abilitazione Scientifica Nazionale a Professore di Il fascia in Neurologia conseguita il
28.03.2017

2020: Abilitazione Scientifica Nazionale a Professore di | fascia in Neurologia conseguita il
28.05.2020

TITOLO DI DOTTORE DI RICERCA O EQUIVALENTI, OVVERO, PER | SETTORI INTERESSATI, DEL DIPLOMA
DI SPECIALIZZAZIONE MEDICA O EQUIVALENTE, CONSEGUITO IN ITALIA O ALL'ESTERO
(inserire titolo, ente, data di conseguimento, ecc.)

1989: Stage di Fisiologia Cellulare presso Universita degli Studi di Torino, nel Laboratorio di
Neurofisiologia del Dipartimento di Anatomia e Fisiologia Umana, diretto dal Prof. E. Carbone,
dell’Universita di Torino

1990: Stage di Fisiologia Cellulare presso Max Planck di Gottingen, nel laboratorio di Neurofisologia
diretto dal Dr Swandulla, dell’Istituto di Biofisica e Biochimica al Max Planck Institute di Gottingen,
Germania, per migliorare la tecnica del patch-clamp ed imparare ’allestimento di culture
ipotalamiche
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1991: Stage nel Laboratorio di Culture Cellulari diretto dal Prof. Meola, dell’Universita degli Studi di
Milano, studiando U'espressione di difetti metabolici nelle miopatie metaboliche ereditarie in vitro e la
loro correzione utilizzando il modello degli ibridi cellulari.

1997-1999: Vincitrice del Concorso di Dottorato in Scienze Neurologiche dell’Universita di Milano
con particolare interesse rivolto allo studio delle distrofie miotoniche discutendo la seguente tesi di
dottorato: “Studio neuromuscolare, multisistemico e di linkage in 9 famiglie con miopatia miotonica
prossimale (PROMM)”.

1995: Specializzazione in Neurologia conseguita in data 8/11/1995 con pieni voti e lode presso
’Universita degli Studi di Milano discutendo la tesi dal titolo “Studio familiare di paralisi periodica
ipokaliemica con sindrome del QT lungo atipica associata ad aggregati tubulari”.

1997 (Gennaio-Agosto): Vincitrice di una Borsa di studio - Fellowship presso ’Universita di
Rochester, NY - Dipartimento di Neurologia diretto dal Prof. Griggs. Ha lavorato nell’ambito della
ricerca clinica in campo neuromuscolare presso il General Clinical Research Center dell’Ospedale
Universitario Strong Memorial, University of Rochester, NY.

ALTRI TITOLI CONSEGUITI
(inserire titolo, ente, data di conseguimento, ecc.)

1985: Diploma professionale di ‘Traduttore e Interprete’ per le lingue inglese e francese presso la
Scuola Interpreti e Traduttori di Via Silvio Pellico a Milano.

ATTIVITA DIDATTICA

INSEGNAMENTI E MODULI
(inserire anno accademico, corso laurea, numero di ore frontali, eventuale CFU)

Corso di Laurea in Medicina e Chirurgia - Neurologia

Dal 2019: titolare del corso di Neurologia nell’ambito del corso di Laurea in Medicina e Chirurgia (50
ore) presso il Polo del Policlinico San Donato

Corso di Laurea - International Medical School

Dal 2018: Contributo su tematiche neuromuscolari e tutoraggio in Reparto (7 ore di lezione frontale e
tutoraggio in Reparto). Seminario nel corso di Human Body (2 ore) dal titolo “Anatomical Basis of
Neuromuscular Disorders”

Fellowship in Ricerca Clinica Neuromuscolare

2019-2021; 2021-2022: Coordinatore del programma di Fellowship di Ricerca Clinica istituito con
’Universita degli Studi di Milano per la diagnosi, cura e trattamento delle patologie neuromuscolari.

Scuola di Specializzazione in Neurologia

Fino al 2013 ha partecipato al Corso di Specialita di Neurologia diretto dal Prof. Meola svolgendo
attivita di formazione al letto del malato con gli specializzandi.

Dal 2019 inserita nel programma di formazione della scuola di specializzazione in Neurologia
nell’ambito della neuroriabilitazione specialistica (7 ore)

Scuola di Specializzazione in Biochimica Clinica

2008-2009: corso di Neurologia (6 ore) per gli studenti del IV anno di Specialita di Biochimica Clinica.
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Scuola di Specializzazione in Neuropsichiatria Infantile

Dal 2015: corso di Malattie Neuromuscolari (8 ore) in eta pediatrica nel corso di Specialita di
Neuropsichiatria Infantile per gli studenti del IV anno

Dottorato di Ricerca - Universita degli Studi di Milano

Dal 2013-2015: Partecipazione al collegio dei docenti nell’ambito di dottorato di Ricerca Biomedica
Integrata

Dal 2020-2022: Partecipazione al collegio dei docenti nell’ambito di dottorato di Medicina
Traslazionale

Master di | livello

2013-2014, 2014-2015, 2015-2016, 2019-2020, 2020-2021: Coordinatore e Docente (27 ore
frontali + 18 e-learning) del Master di | livello Presa in carico di persone con grave disabilita: aspetti
clinico assistenziali, educativi e manageriali

Master di Il livello

2017-2018: Coordinatore e Docente (24 ore frontale + e-learning e laboratori) del Master di Il
livello sulla Cura, Diagnosi e Ricerca nelle Malattie Neuromuscolari

Corsi di Laurea Triennale

1. 2006-2012: Titolare dell’insegnamento di Neurologia del Corso integrato di Medicina della
Disabilita Neuropsichica nel Corso di Laurea di Scienze Infermieristiche della Facolta di Medicina e
Chirurgia dell’Universita degli Studi di Milano presso I’Ospedale Niguarda Ca’ Granda (715
ore/anno per il 3° anno e 15 ore/anno per il 2° e per il 3° anno).

2. 2007-2012: Corso di Neurologia nell’ambito del programma di corso di Patologia Generale per
Tecnici Neuropsichiatri presso ’Ospedale Sacco (712 ore/anno) (Titolare: Prof. Maier).

3. 2011-2012: Titolare dell’insegnamento di Genetica del Corso integrato di Medicina della Disabilita
Neuropsichica nel Corso di Laurea di Scienze Infermieristiche della Facolta di Medicina e Chirurgia
dell’Universita degli Studi di Milano presso |’Ospedale IRCCS Policlinico San Donato (15 ore/anno
per il 1° anno).

4. Dal 2011: Titolare dell’insegnamento di Neurologia del Corso integrato di Medicina della Disabilita
Neuropsichica nel Corso di Laurea di Scienze Infermieristiche della Facolta di Medicina e Chirurgia
dell’Universita degli Studi di Milano presso |’Ospedale IRCCS Policlinico San Donato (715 ore/anno
per il 2° anno e 15 ore/anno per il 3° anno).

5. Dal 2013: Titolare dell’insegnamento di Neurologia del Corso integrato di Medicina della Disabilita
Neuropsichica nel Corso di Laurea di Scienze Infermieristiche della Facolta di Medicina e Chirurgia
dell’Universita degli Studi di Milano presso |’Ospedale Niguarda Ca’ Granda (15 ore/anno per il 2°
anno). Ha svolto lavoro di assistenza alla preparazione di tesi di Laurea nell’ambito di tale corso.

6. Dal 2013: Titolare dell’insegnamento di Neurologia del Corso Integrato di Medicina per i Tecnici di
Riabilitazione dell’Eta Psicoevolutiva presso ’IRCCS Don Gnocchi di Milano (50 ore/anno, 40 ore
dal 2016)

7. Dal 2016: Titolare dell’insegnamento di Neurologia del Corso Integrato di Medicina della_Disabilita
Neuropsichica nel Corso di Laurea di Scienze Infermieristiche della Facolta di Medicina e Chirurgia
dell’Universita degli Studi di Milano presso |’Ospedale San Paolo: (15 ore/anno per il 2° anno).

Corsi Elettivi

Nel 2007 ha attivato un Corso Elettivo sulla Qualita di Vita in Neurologia.

Nel 2007 ha partecipato come Docente al Corso Elettivo sul Dolore Neuromuscolare (Prof. Parrini).

Nel 2007, 2008, 2009 ha partecipato come Docente al Corso Elettivo sulle Urgenze in Medicina

Nel 2009 ha partecipato come Docente nel Corso Elettivo sulle Complicanze Neurologiche in Ortopedia
Nel 2011 ha partecipato come Docente nel corso di Biochimica Clinica in Neurologia (8 ore)
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Nel 2012 ha partecipato come Docente al corso elettivo di Neurologia in Biochimica Clinica (8 ore)

ATTIVITA DI DIDATTICA INTEGRATIVA E DI SERVIZIO AGLI STUDENTI

ATTIVITA DI RELATORE DI ELABORATI DI LAUREA, DI TESI DI LAUREA MAGISTRALE, DI TESI DI DOTTORATO
E DI TESI DI SPECIALIZZAZIONE

(inserire anno accademico, ateneo, corso laurea, ecc.)

Relatrice o correlatrice di diversi elaborati di Laurea, Laurea Magistrale, elaborati di Master e tesi di
Specializzazione tra cui:

21.02.2016: Relatrice all’elaborato di tesi per la conclusione del Master di | livello di Elena Gotti “La
presa in carico della persona con grave disabilita - risultati dell’intervento della Nurse Coach presso il
Centro Clinico NEMO”

19.11.2016: Relatrice all’elaborato di tesi di Laurea Magistrale di Emanuele Paiato per TNPEE “Evoluzione
delle funzioni motorie nelle distrofinopatie: valutazione della funzione neuropsicomotoria della motricita
e analisi comparata delle outcome measures motorie in 46 pazienti in eta evolutiva”

12.02.2017: Relatrice all’elaborato di tesi per la conclusione del Master di | livello di Veronica Pozzi
“Presa in carico del paziente anziano fragile continuita assistenziale e riabilitativa: proposta di una scheda
di dimissione riabilitativa”

05.03.2017: Relatrice all’elaborato di tesi per la conclusione del Master di | livello di Cristina Grandi “La
presa in carico dei pazienti in eta evolutiva affetti da malattia neuromuscolare seguiti presso il Centro
Clinico Nemo di Milano”

05.03.2017: Relatrice all’elaborato di tesi per la conclusione del Master di | livello di Caterina
Campodonico “La qualita della formazione al caregive del malato di SLA: studio osservazionale svolto
presso il Centro Clinico NEMO di Arenzano”.

10.03.2019: Relatrice all’elaborato di tesi per la Laurea Magistrale in biotecnologie del farmaco di
Giovanni Palazzo “Valutazione dell’efficacia e sicurezza di nusinersen nel trattamento dell’atrofia
muscolare spinale”

26.05.2019: Correlatore alla tesi di specialita della dott.ssa Elisa Brigonzi “Valutazione preliminare degli
end points clinici in una coorte italiana di bambini affetti da CDM (Distrofia Miotonica Congenita) e linee
guida di presa in carico

24.10.2019: Relatrice alla tesi di Laurea Magistrale di Alessia Caruso per TNPEE “Distrofia Miotonica
Congenita e terapia assistita con il cavallo: studio pilota di fattibilita ed efficacia”

03.11.2019: Relatrice all’elaborato di tesi di Laurea Magistrale di Giulia Potenza per TNPEE “Sistema di
sospensione degli arti superiori: indagine valutativa dello strumento e proposta di trattamento neuro e
psicomotorio rivolto a bambini con patologia neuromuscolare non deambulanti”

21.06.2020: Relatrice per la Tesi di Laurea in Medicina e Chirurgia di Carola Ferrari-Aggradi “Andamento
della funzione respiratoria in una coorte di pazienti affetti da Distrofia Miotonica di Tipo 1: ruolo della
ventilazione non invasiva e ricerca di endpoints clinici in preparazione allo studio END-DM1”

06.10.2020: Relatrice per la Tesi di Laurea in Medicina e Chirurgia di Michele Lombardi “Studio
monocentrico longitudinale retrospettivo su 113 pazienti con Distrofia Miotonica di tipo 1: diagnosi,
evoluzione e presa in carico della problematica disfagica”.

11.10.2020: Correlatore alla tesi del Corso di Laurea in Scienze dell’Esercizio Fisico e dello Sport di
Monica Gatti “Attivita fisica adattata per bambini affetti da DMD: redazione di un libretto di proposte per
la gestione e l'integrazione del gruppo di classe”

09.07.2021: Relatrice per la Tesi di Laurea International Medical School (IMS) di Rita Peracino “ALS
triggers and predisposing factors: is there a role for personality, psychlc stressors, Food choicEs? The ALS-
LIFE study”

ATTIVITA DI TUTORATO DEGLI STUDENTI DI CORSI DI LAUREA E DI LAUREA MAGISTRALE E DI TUTORATO
DI DOTTORANDI DI RICERCA
(inserire anno accademico, corso laurea, ecc.)

Dal 2003: attivita didattica e formativa di studenti del corso di Laurea in Medicina e Chirurgia diretto
dal Prof. Giovanni Meola attraverso esercitazioni pratiche. E’ stata correlatrice alla discussione di Tesi
di Laurea per laureandi in Medicina e Chirurgia, tutte su tematiche neuromuscolari ed a carattere
sperimentale.
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Dal 2006: attivita professionalizzanti nel corso di Laurea in Medicina e Chirurgia per la Neurologia -
attivita di formazione in Reparto sia nelle attivita professionalizzanti del (titolare: Prof. Meola) (15
ore) e nella discussione di casi clinici in Reparto al letto del malato (15 ore).

Dal 2013: attivita di tutoraggio in Reparto per gli specializzandi delle Scuole di Neurologia,
Pneumologia e Medicina Fisica Riabilitativa per le competenze neurologiche e neuromuscolari

Dal 2013: attivita di tutoraggio per gli studenti dei Corsi di Laurea Magistrale in Scienze
Infermieristiche, in Scienze Riabilitative per le professioni sanitarie sia per l’Universita degli Studi di
Milano, per che Universita Vita e Salute e Universita Bicocca, per gli studenti del corso di Laurea della
Neuropsicomotricita dell’Eta Evolutiva.

Dal 2017: attivita di tutoraggio in Reparto per gli specializzandi di Neuropsichiatria Infantile

28.06.2020: Valutatrice esterna della tesi di dottorato di Sara Lenzi “Cerebro-cerebellar networks in
DMD children: neuropsychological, genetic and neuroimaging aspects“ nel contesto del Collegio dei
Docenti del Dottorato Toscano di Neuroscienze

SEMINARI
(inserire titolo del seminario, luogo, data, ecc.)

Dal 2006 invitata a tenere diversi seminari in qualita di esperta soprattutto nel capitolo delle Distrofie
Miotoniche e, dal 2017 anche nella SMA. Se ne elencano le principali attivita degli ultimi 5 anni.

10.04.2017: “La presa in carico del paziente neuromuscolare: trattamenti riabilitativi e
farmacologici”, seminario su invito, Ospedale Bassini, Milano

05-07.10.2017: “Le distrofie miotoniche congenite: storia naturale e prosepettive terapeutiche”,
seminario su invito alla SINPIA 2017, il Congresso. Nazionale della Societa Italiana di Neuropsichiatria
dell'Infanzia e dell'’Adolescenza, Bolognha

11.01.2018: Workshop sul ruolo dei pazienti nel disegno di un trial nel programma di “The position of
Neuromuscular Patients in Shared Decision Making”, Milano

20.01.2018: “Ottimizzare la gestione del paziente neuromuscolare dal punto di vista respiratorio. Il
modello NEMO”. Seminario al Congresso ARIR tenuto a Milano.

06.06.2018: Invito come relatore all’Associazione Italiana di Miologia per un aggiornamento sulle
Distrofie Miotoniche “Taking care of Myotonic Dystrophy patients: from clinical practice to research”,
Genova

20.10.2018: “Il paziente con malattia neuromuscolare in eta adulta: overview sulle complessita
diagnostico-terapeutiche riaibilitative”, convegno organizzato dall’Universita di Pisa, Pisa (prof.
Siciliano)

31.10.2018: SMA progressi e nuove cure - “Gli standard di cura e la presa in carico nella SMA”, SMA
days, Istituto Besta, Milano

02.11.2018: “The SMA-Health Index”- seminario durante una riunione del consorzio internazionale
sulla SMA iSMAc. London, UK

21-23.03.2019: “SMA nuovi fenotipi”, seminario su invito alla SMAcademy, seminari/incontri rivolti
sul territorio nazionale, Milano

11.05.2019: Sarcopenia e malattie neuromuscolari, seminario su invito della Prof. Corbetta in una
giornata sulla sarcopenia e malnutrizione per i MMG, Milano
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12-15.10.2019: “Real world evidence nella SMA”, seminario su invito al 50° Congresso Nazionale
della Societa Italiana di Neurologia, Centro Congressi di Bologna

25.10.2019: Il ruolo della riabilitazione nelle malattie neuromuscolari nel contesto di un corso sul
percorso integrato nelle malattie neuromuscolari, Brescia (Organizzatore: prof. Filosto)

28.10.2019: Cross-fertilization between motor neuron disorders and muscular dystrophies:
improving care and targeting treatments in Myotonic Dystrophy type 1. XX Convention
Telethon, Riva del Garda.

06.03.2020: The conditions of success of mouthpiece ventilation in neuromuscular disorders - invited
speaker al workshop ENMC - tenuto da remoto

26.04.2020 : “SMA in adults - expert series”, seminario didattico presentato al congresso Europeo di
Neurologia (EAN), Oslo

05-07.07.2020: “SMA & new phenotypes”, seminario su invito a SMA Europe, Evry, Francia

05.07.2020: “Overview sulle terapie ora disponibili - focus su adulti ed adolescenti”.
L'appuntamento & parte di un progetto pit ampio realizzato da 0.M.a.R., Osservatorio Malattie
Rare in collaborazione con Famiglie SMA - webinar

22.07.2020: SMAcademy web edition, “SMA3 nuovi parametri ed aspettative alla luce della storia
naturale”, seminario su invito.

05.09.2020: “La famiglia al Centro della cura - la gestione clinica della SMA” - seminario su invito al
Convegno di Famiglie SMA, Roma

10.06.2020: Webinar per la Associazione Italiana di Miologia su “I nuovi fenotipi nella SMA alla luce
delle nuove terapie”

22.06.2020: La gestione del paziente pediatrico affetto da SMA nell’era della pandemia da COVID 19
(modalita virtuale)

19.02.2021: Overview sull’iter diagnostico nel campo neuromuscolare 43rd ANNUAL
CARRELL-KRUSEN NEUROMUSCULAR SYMPOSIUM presso UT Southwestern, USA

ATTIVITA DI RICERCA SCIENTIFICA

1987-1991: ricerca neurologica di base, sui meccanismi di modulazione dei canali del calcio
voltaggio-dipendenti mediante la tecnica del patch-clamp sui gangli delle radici dorsali e su sistemi
cellulari in cultura. Ha contribuito all’allestimento di colture in vitro di mioblasti umani normali e
patologici ed ha utilizzato la tecnica degli “ibridi cellulari” tra mioblasti normali e patologici, allestiti in
coltura, per valutare la possibilita di correggere difetti enzimatici in vitro, quali la deficienza di G-6PD

1991-ad oggi: ricerca clinica nel campo delle malattie neuromuscolari ed in particolare fino al 2013
nelle distrofie miotoniche e nelle canalopatie scheletriche e dal 2017, implementazione della ricerca
clinica anche nel campo della sclerosi laterale amiotrofica (SLA), amiotrofia spinale (SMA) e distrofie
muscolari, in particolare Distrofia Muscolare di Duchenne (DMD). Ha acquisito esperienza nella
quantificazione della forza muscolare mediante dinamometro computerizzato impiegando un
software (Quantitative Muscle Assessment, The Computer Source, Gainsville, GA, USA) che
permette di analizzare dettagliatamente la modalitd di sviluppo di una contrazione isometrica
esercitata dal paziente sotto precise indicazioni (misura del massimo della forza sviluppata, tempo
impiegato al raggiungimernto del picco di forza, durata della massima contrazione, misura della
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fatica statica e misura della fatica dinamica). | principali filoni di ricerca clinica si sono sviluppati
sulla definizione della storia naturale delle patologie neuromuscolari, sulla individuazione di
endpoints e outcome per gli studi sperimentali.

PUBBLICAZIONI SCIENTIFICHE
(per ciascuna pubblicazione indicare: nomi degli autori, titolo completo, casa editrice, data e luogo di pubblicazione,
codice ISBN, ISSN, DOI o altro equivalente)

L’attivita di ricerca ha portato alla pubblicazione di 172 full-papers su riviste peer-reviewed con
H-index pari a 30/32 (WOS/Scopus). Di queste 16% a primo nome, 13% come ultimo nome e 9%
come corresponding author; citazioni totali 3.266/3.758 (WOS/Scopus), di cui 3.089 senza
autocitazione.

Revisore scientifico per diverse riviste internazionali quali Neurology, Italian Journal of
Neuroscience, European Journal of Neurology, Brain, COCHRANE DB SYST REV, Frontiers in
Neurology

1. Formenti A, Sansone V. Inhibitory action of acetylcholine, baclofen and GTP-gamma-S on calcium
channels in adult rat sensory neurons. Neuroscience Letters. 1991;131 (2):267-272. I.F 2.180 doi:
10.1016/0304-3940(91)90630-c.

2. Formenti A, Arrigoni E, Sansone V, Arrigoni-Martelli E, Mancia M. Effects of acetyl-L-carnitine on
the survival of adult rat sensory neurons in primary cultures. Int J Dev Neurosci. 1992;10(3):207-
14. I.F 1.911 doi: 10.1016/0736-5748(92)90060-d

3. Sansone V, Rotondo G, Bottiroli G, Tremblay JP, Meola G. Cytoplasmic restoration and persistence
of glucose-6-phosphate dehydrogenase activity in stable hybrid myotubes. Eur J Histochem.
1993;37(3):241-8. I.F. 1.688 PMID: 7693062

4. Meola G. Tremblay JP, Sansone V, Rotondo G, Radice S, Bresolin N, Huard J, Scarlato G. Muscle
glucose-6-phosphate dehydrogenase deficiency: restoration of enzymatic activity in hybrid
myotubes. Muscle Nerve 1993 Jun;16(6):594-600. I.F. 2.367 doi: 10.1002/mus.880160604

5. Meola G, Sansone V, Rotondo G, Radice S, Bottiroli G, Scarlato G. Stable hybrid myotubes: a new
model for studying re-expression of enzymatic activities in vitro. Ital J Neurol Sci. 1993;14(1):35-
43. I.F. 1.447 doi: 10.1007/BF02339040

6. Sansone V, Rotondo G, Ptacek LJ, Meola G. Mutation in the 5S4 segment of the adult skeletal
sodium channel gene in an Italian paramyotonia congenita (PC) family. Ital J Neurol Sci.
1994;15(9):473-80. I.F. 1.447 doi: 10.1007/BF02334608

7. Meola G, Sansone V, Rotondo G, Radice S, Sterlicchio M, Mauri M, Bresolin N, Moggio M. Neural
regulation of acid maltase in an unusual adult onset deficiency. Clin Neuropathol.
1994;13(5):286-91. I.F. 1.043 PMID: 7805313

8. Meola G, Sansone V, Radice S, Rotondo G, Tremblay JP. Enzymatic activity and morphological
differentiation in de novo innervated human muscle cultures. Eur J Histochem. 1994;38(2):125-
36. I.F. 2.100 PMID: 7524809

9. Meola G, Sansone V. A newly-described myotonic disorder (proximal myotonic myopathy--
PROMM): personal experience and review of the literature. Ital J Neurol Sci. 1996;17(5):347-53.
Review. I.F. 1.447 doi: 10.1007/BF01999897

10. Meola G, Sansone V, Radice S, Skradski S, Ptacek L. A family with an unusual myotonic and
myopathic phenotype and no CTG expansion (proximal myotonic myopathy syndrome): a challenge
for future molecular studies. Neuromusc Disord 1996;6(3):143-50. I.F. 2.638 doi: 10.1016/0960-
8966(95)00040-2

11. Meola G, Sansone V, Rotondo G, Jabbour A. Computerized tomography and magnetic resonance
muscle imaging in Miyoshi's myopathy. Muscle Nerve 1996;19(11):1476-80. I.F. 2.496 doi:
10.1002/(SICI)1097-4598(199611)19:11<1476::AID-MUS12>3.0.CO;2-R.

12. Sansone V, Meola G. Andersen’s syndrome: a single or multiple gene channelopathy? Basic and
Applied Myology 1997;7:329-33. I.F. 0.521

13. Sansone V. Critical review of the chapter ‘Metabolic Myopathies’, Vol 29 edited by David Hilton-
Jones, Marian Squier, Taylor Doris, and Paul M. Matthews, 287 pp, ill., London W.B. Saunders
Company Ltd, 1995. In Major Problems in Neurology. Neurology 1997;48:1150 I.F. 8.312

14. Meola G, Sansone V. Clinical spectrum of proximal myotonic myopathy (PROMM) syndrome. Basic
and Applied Myology 1997;7:317-320. I.F. 0.521 ISSN: 1120-9992 (Print) 1120-9992 (Linking)

15. Meola G, Sansone V, Rotondo G, Tome FM, Bouchard JP. Oculopharyngeal muscular dystrophy in
Italy. Neuromuscl Disord. 1997;7 Suppl 1:553-6. I.F. 2.638 doi: 10.1016/s0960-966(97)00083-7

pagina 7



16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24,

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.
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(per ciascuna voce inserire anno, ruolo, gruppo di ricerca, ecc.)

Direzione/coordinamento/organizzazione di gruppi di ricerca nazionali ed internazionali o
partecipazione
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Dal 2006-2008: Coordinatore del gruppo di ricerca italiano per validare il questionario INQoL
(INdividualized Quality of Life) come strumento di misura della qualita di vita delle persone con
malattie neuromuscolari (9 centri italiani). Lo studio € stato supportato da un grant Telethon-UILDM
(grant #GUP05001).

Nel 2014: Coordinatore del Consorzio Europeo Neuromuscolare (ENMC, European Neuromuscular
Consortium) sulla diagnosi e gestione della insufficienza respiratoria cronica nella Distrofia Miotonica
di tipo 1 “Chronic Respiratory Insufficiency in Myotonic Dystrophies: Management and Implications for
Research”, 27-29 giugno 2014, Naarden.

Dal 2016: Membro del gruppo di coordinamento per le canalopatie scheletriche ereditarie in Italia,
con lo scopo di uniformare la raccolta dei dati clinici e genetici in Italia sia per le paralisi periodiche
familiari che per le distrofie non miotoniche. Il 07.06.2019 ha presentato all’Associazione Italiana di
Miologia un progetto per la individuazione dei responders alla acetazolamide - per creare le basi
all’accesso di diclofenamide, farmaco approvato da FDA per le paralisi periodiche familiari

Dal 2017: Direttore del Centro Clinico di Ricerca (CRC) “Nanni Anselmi” presso il Centro Clinico
NEMO di Milano per lo svolgimento di studi sperimentali e trials clinici farmacologici di fase Il e lll in
qualita di Direttore Clinico-Scientifico.

Dal 2018: Coordinatore del Gruppo di Ricerca sulla SMA presso il Centro Clinico NEMO, parte del
Consorzio Internazionale per la Amiotrofia Spinale (iSMAc, International SMA Consortium)

Dal 2018: Coordinatore Europeo della rete internazionale per la ricerca nelle Distrofie Miotoniche
(CRTN-DM, Clinical Research Trial Network for Myotonic Dystrophies)

Dal 2018: Coordinatore Italiano per la rete internazionale per la ricerca nella Distrofia
Facioscapoloomerale (CRTN-FSHD, Clinical Research Trial Network for Facioscapularhumeral Muscular
Dystrophy) in qualita di coordinatore Italiano.

Dal 2018-2020: Coordinatore del gruppo di ricerca italiano sulla ipersonnia nella Distrofia Miotonica
di Steinert (4 centri). Lo studio é stato supportato da un grant Telethon-UILDM (grant #GUP15004).
Dal 2020-2022: Coordinatore del gruppo di ricerca italiano sulla Distrofia Miotonica Congenita ed
Infantile (7 centri). Lo studio € stato supportato da un grant Telethon-UILDM (grant #GUP19002).

Dal 2020: Membro del Working Group Internazionale sulla Fatica e Qualita di Vita nella Amiotrofia
Spinale

Dal 2020: Membro del Working Group Internazionale sulle funzioni oro-bulbari nella Amiotrofia
Spinale

Dal 2021: Membro del Scientific Board della rete FSHD-ETN (FSHD-European Trial Network)

Finanziamenti ottenuti dalla Collaborazione di Gruppi di Lavoro sul tema neuromuscolare

2001: Conclusione di un Progetto Speciale ex MURST 60% dell’Universita degli Studi di Milano, dal
titolo “Studio multisistemico nella miopatia miotonica prossimale (PROMM) e localizzazione del difetto
genico” (70 milioni di lire).

FIRST (Fondo Interno Ricerca Scientifica e Tecnologica) - “Effetti della mexilitina sulla forza
muscolare e sulla miotonia nei pazienti affetti da distrofie miotoniche e da canalopatia del cloro e del
sodio”. (3.901,55 euro)

FIRST - AZIONE ESPLORATIVA - “La quantificazione dinamometrica (QMA) della forza nella storia
naturale delle malattie neuromuscolari nei trials clinici” (7.746,85 euro)

COFIN (Cofinanziamento programmi di ricerca di interesse nazionale): “Correlazioni fenotipo-
genotipo nelle canalopatie ereditarie: approccio clinico, diagnostico ed elettrofisiologico” (“Le
canalopatie come mezzo di indagine dei ruoli fisiologici dei canali ionici” - coordinatore nazionale
Prof. E. Wanke) (48.546,00 euro)

2002: Continuazione FIRST 2001: “Effetti della mexilitina sulla forza muscolare e sulla miotonia nei
pazienti affetti da distrofie miotoniche e da canalopatia del cloro e del sodio”. (5.694,00 euro)

2003: FIRST “Quantificazione della miotonia: studio di un protocollo clinico, funzionale ed
elettromiografico”. (2.803,00 euro)

FIRST - AZIONE ESPLORATIVA. “La biopsia muscolare come strumento diagnostico precoce nella
distrofia miotonica tipo 2” (7.747,00 euro)
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COFIN “Aspetti clinici, istopatologici, biomolecolari ed elettrofisiologici delle miotonie distrofiche e
non-distrofiche” - ("Canalopatie e proprieta funzionali dei canali ionici attivati da neurotrasmettitori
o voltaggio” - coordinatore nazionale Prof. E. Wanke) (45.200,00 euro)

2004: FIRST “Valutazione della severita e della progressione dell’interessamento cardiologico nelle
distrofie miotoniche”.

FIRST - AZIONE ESPLORATIVA. “Validazione di una scala di qualita di vita individualizzata per i malati
neuromuscolari”

2012: RICERCA FINALIZZATA 2011/2012: Il registro italiano delle distrifie miotoniche (Responsabile
del progetto: Prof. Giovanni Meola) (193.000 Euro per 3 anni/ 13 collaboratori al progetto)

Finanziamenti ottenuti dal Coordinamento di Gruppi di Lavoro sul tema neuromuscolare

2006: FIRST : ‘Forza muscolare, aspetti cognitivi e comportamentali dei pazienti adulti con malattie
neuromuscolari: studio dell’impatto sulla qualita’ della vita’ (2.807,93 Euro per 1 anno)

2007: FIRST: ‘Forza muscolare, aspetti cognitivi e comportamentali dei pazienti adulti con malattie
neuromuscolari: studio dell’impatto sulla qualita’ della vita’ (2.959,18 Euro per 1 anno)

2008: FIRST: Protocollo clinico-diagnostico e biomolecolare nelle canalopatie ereditarie scheletriche
muscolari

2009: PUR-90%: Studio della compromissione muscolare, cardiovascolare ed endocrina nelle distrofie
miotoniche: aspetti clinici, diagnostici e terapeutici. (Responsabile del progetto: Prof. Giovanni
Meola) (9.000 Euro per 1 anno/6 collaboratori al progetto)

Direzione di gruppi di ricerca di studi osservazionali/farmacologici di fase Il e lll sponsorizzati o
spontanei, profit o non-profit

E’ annesso al Centro Clinico un Centro Clinico di Ricerca (CRC) “Nanni Anselmi”, dove si conducono
studi osservazionali e clinici farmacologici di fase Il e lll. Dal 2013 si € assistito ad una crescita
nell’ambito della presa in carico dei piccoli e grandi pazienti. Si svolgono circa 1700 attivita/annue in
regime diurno e si conducono oltre 50 studi di ricerca presso il CRC. Si producono oltre 25-30 lavori
scientifici annui su riviste internazionali e peer-reviewed, sempre mirati al miglioramento della presa
in carico e cura dei pazienti affetti da malattie neuromuscolari, con attenzione specifica alla rilevanza
clinica dei progetti che vengono proposti. A tale scopo, dalla fine del 2019 la Prof. Sansone ha
istituito, all’interno del CRC, un Gruppo di Lavoro Tecnico-Scientifico, che ha lo scopo di valutare
internamente la fattibilita dello studio, non solo in termini di risorse umane che economiche, ma
anche di considerare la rilevanza clinica del progetto per i pazienti, ancor prima di essere proposto in
Comitato Etico. Sempre nell’ottica della mission del Centro, dove il paziente € posto al centro del
percoso di cura, inteso non solo come terapia, ma anche come presa in carico.

Si elencano i principali studi:
Coordinamento di Gruppi di Lavoro coinvolti in studi osservazionali

2013-2017: coordinamento del gruppo di lavoro all’interno del Centro Clinico NEMO per lo studio
della storia naturale della Distrofia Muscolare di Duchenne e Becker (CINRG DNHS_DMD; CINRG-
PITTO112-BECKER NHS; NM013-GUP15011) - studi finanziati per data entry

2018: coordinamento del gruppo di lavoro all’interno del Centro Clinico NEMO per la qualita di lavoro
degli operatori e gestione burn-out per il progetto di ricerca “Auricoloterapia e burn-out in un centro
di terzo livello per le malattie neuromuscolari: effetti sulla gestione dell’ansia” - studio spontaneo
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2019: coordinamento del gruppo di lavoro all’interno del Centro Clinico NEMO sullo studio delle
funzioni prassiche dell’arto superiore nei bambini affetti da Distrofia Muscolare di Duchenne
“Correlazione tra abilita motorie e funzioni prassiche degli arti superiori nella DMD” - studio
spontaneo

2018-2019: coordinamento del gruppo di lavoro all’interno del Centro Clinico NEMO per la validazione
dei seguenti questionari e scale funzionali: Myotonic Dystrophy Health Index “Riproducibilita e
validita del MDHI in una coorte di pazienti italiani con DM1”; Congenital and Childhood Myotonic
Dystrophy Health Indx CCMDHI “Riproducibilita e validita del MDHI in una coorte di bambini con la
forma congenita ed infantile di Distrofia Miotonica” - studio spontaneo

Dal 2018: coordinamento del gruppo di lavoro all’interno del Centro Clinico NEMO sulla FSHD
“ReSolve: ReSolve (Clinical Trial Readiness to Solve Barriers to Drug Development in FSHD). Studio
coordinato dall’Universita di Rochester NY e Kansas - studio finanziato per data entry da Friends of
FSH and Fulcrum

2019-2021: coordinamento multicentrico (Milano-Roma-Messina) del gruppo di lavoro sulle funzioni
orobulbari nella Amiotrofia Spinale (SMA) “Oro-bulbar involvement in SMA (OBI-SMA)” - studio IIT
finanziato

Dal 2019: coordinamento del gruppo di lavoro all’interno del Centro Clinico NEMO sulla DM1 “END-
DM1: endpoint assessment in Myotonic Dystrophy type 1” Studio coordinato dall’Universita di
Rochester NY e di Virginia” - studio finanziato per data entry da DM-CRTN

2020: coordinamento del gruppo di lavoro sullo studio del disequilibrio e delle cadute nella Distrofia
Miotonica di Steinert “Studio dell’atassia cervicale nella DM1 come possibile causa del disequilibrio e
cadute” (coordinatore Prof. Tesio, Universita degli Studi di Milano)

2020: coordinamento del gruppo di lavoro all’interno del Centro Clinico NEMO per la valutazione delle
funzioni cognitive-comportamentali nella Distrofia Miotonica di tipo 1 “Analisi liquorale per lo studio
delle funzioni neurodegenerative, di neurosviluppo e correlazione con i parametri clinici cognitivo-
comportamentali e del sonno nella DM1” - studio IIT finanziato

2020: coordinamento del gruppo di lavoro sullo studio di miochine nelle Distrofie Muscolari “L’irisina
nella Distrofia Muscolare di Becker: correlazione tra la funzione neuromotoria, cardiologica ed il
quadro clinico generale” - studio spontaneo

2020-in corso: coordinamento del gruppo di lavoro sullo studio dei geni modificatori nella Distrofia
Muscolare come partecipante alla ricerca coordinata dalla Prof. Pegoraro, Universita di Padova

Coordinamento del Team di Ricerca nelle Sperimentazioni farmacologiche

2015-2017: supervisore scientifico dello studio RCT di fase Il e lll nella Sclerosi Laterale Amiotrofica
(studio MASITINIB)

2016-2017: supervisore scientifico dello studio RCT di fase Il e lll nella Sclerosi Laterale Amiotrofica
(studio CYTOKINETICS)

2017-2019: Principal Investigator negli studi per la valutazione dell’efficacia di idebenone nella
Distrofia Muscolare di Duchenne (studio SIDEROS; studio SIDEROS_E - Fase 3.0pen; Studio
DELOS_SYROS-2 - studi sponsorizzati da Santhera)

2017-2020: supervisore scientifico dello studio RCT di fase Il e lll nella Sclerosi Laterale Amiotrofica
(studio RNS-60)

2018-2019: Principal Investigator nello studio BMS per la valutazione dell’efficacia di adnectina, un
inibitore della miostatina nella Distrofia Muscolare di Duchenne - studio sponsorizzato da Bristol-Myers
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2018-2020: supervisore scientifico dello studio RCT di fase Il e Ill nella Sclerosi Laterale Amiotrofica
(studio RAPALS)

2018-in corso: Principal Investigator negli studi di exon skipping esoni 48 e 51 nella Distrofia
Muscolare di Duchenne (Givinostat 48 e 51) - studi sponsorizzati

2019-in corso: supervisore scientifico dello studio RCT di fase Il e Ill nella Sclerosi Laterale
Amiotrofica (studio TUDCALS)

2019-in corso: Principal Investigator nello studio Scholar Rock_SRK-015-002_SMA2e3 per la
valutazione di efficacia e sicurezza dell’uso combinato di inibitore di miostatina/fibrosi muscolare in
pazienti in trattamento con nusinersen affetti da SMA2 e SMA3 - studio sponsorizzato da Scholar Rock

2020-in corso: supervisore scientifico dello studio RCT di fase Il e lll nella Sclerosi Laterale
Amiotrofica (studio con edaravone, MITSUBISHI)

2021-2023: Principal Investigator nello studio DEVOTE per la valutazione dell’efficacia di nusinersen
ad alte dosi verso dose standard nei pazienti affetti da SMA - studio sponsorizzato da Biogen

ATTIVITA QUALI LA DIREZIONE O LA PARTECIPAZIONE A COMITATI EDITORIALI DI RIVISTE SCIENTIFICHE
(per ciascuna voce inserire anno, ruolo, rivista scientifica, ecc.)

Nel 1988: Ha partecipato alla stesura del Patton- Textbook of Physiology per la Casa Editrice
Ambrosiana C.E.A srl (tradotto dall’inglese all’italiano i capitoli 1-5)

Nel 2018-2019: Ha partecipato alla stesura di numeri monografici della Collana Continuum
(CONTINUUM (MINNEAP MINN) quale parte della Educazione Continua in Medicina in collaborazione con
la American Academy of Neurology per i numeri “Myotonic Disorders” e “Episodic Muscle Disorders”

PREMI E RICONOSCIMENTI NAZIONALI E INTERNAZIONALI PER ATTIVITA DI RICERCA
(inserire premio, data, ente organizzatore, ecc.)

1990-1991: vincitrice di una borsa di studio in fisiologica cellulare presso il laboratorio di fisiologia
cellulare coordinato dal Prof. M. Mancia, Fisiologia Umana, Universita degli Studi di Milano

1997: Vincitrice di uno dei tre premi assegnati per il miglior contributo scientifico dall AMERICAN
ASSOCIATION OF NEUROLOGY - Miami “Andersen syndrome: periodic paralysis, cardiac arrhythmias and
dysmorphic features”

PARTECIPAZIONE IN QUALITA DI RELATORE A CONGRESSI E CONVEGNI DI INTERESSE INTERNAZIONALE
(inserire titolo congresso/convegno, data, ecc.)

Partecipazione in qualita di relatore di poster/comunicazioni orali a diversi congressi internazionali
dal 1994. Se ne riportano i principali.

1. E. Pegolo, E. Carraro, F. Cibin, F.Salmin M.C. Frisoni, S. Becchiati, V. A. Sansone, Z. Sawacha,
Quantification of face mobility in spinal muscular atroph.XXI CONGRESSO SIAMOC.. Societa Italiana
di Analisi del Movimento in Clinica - 30 Settembre - 1 Ottobre 2021

2. Sansone VA, Kirschner J, De Vivo DC, Bertini E, Hwu WL, Foster R, Ramirez-Schrempp D, Fradette
S, Chin R, Farwell W. Exploring possible predictors of clinical outcomes following nusinersen
treatment of Spinal Muscular Atrophy (SMA): interim results from the Phase 2 NURTURE Study.
EUROPEAN JOURNAL OF NEUROLOGY 2020, EAN Meeting Abstract : vol. 27, pages: 9-9, S1.

3. Sansone VA, Mauro L, Pirola A, Proserpio P, Cattaneo F, Rubino A, et al. Excessive
Daytime Sleepiness and Dysruption of Sleep Architecture in DM1. MUSCLE & NERVE 2019, MSG
Meeting Abstract, Volume: 60 ; Pages: S3-S3 ; Supplement: 2
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

Sansone VA, De Vivo DC, Bertini E, Hwu WL, Crawford TO, Swoboda KJ et al. Nusinersen in
infants who initiate treatment in a presymptomatic stage of Spinal Muscular Atrophy (SMA):
interim results from the phase 2 NURTURE study. EUROPEAN JOURNAL OF NEUROLOGY 2019, EAN
Meeting Abstract : vol. 26, pages: 83-83, S1.

Barp A, Carraro E, Albamonte E,... Sansone VA et al. The c.859G>C variant in SMN2 modulates
clinical severity in SMA: a case report. Conference: Muscle-Study-Group Meeting on Challenges in
Clinical Trials for Rare Neuromuscular Diseases Location: Snowbird, UT Date: SEP 20-22, 2019.
MUSCLE & NERVE 2019 Volume: 60 Supplement: 2 Pages: S7-S7 Meeting Abstract: 6

Ryan, M. M.; De Vivo, D. C.; Bertini, E... Sansone VA et al. Nusinersen in infants who initiate
treatment in a presymptomatic stage of spinal muscular atrophy (SMA): Interim results from the
phase 2 nurture study. Conference: World Congress of Neurology (WCN) Location: Emirates Neurol
Soc, Dubai, U ARAB EMIRATES Date: OCT 27-31, 2019. JOURNAL OF THE NEUROLOGICAL SCIENCES
2019, Volume: 405 Supplement: S  Article Number: 104938 Meeting Abstract: WCN19-1058
Butterfield, R.; De Vivo, D.; Bertini, E, ..Sansone VA et al. Nusinersen in Infants who Initiate
Treatment in a Presymptomatic Stage of Spinal Muscular Atrophy: Interim Results from the Phase 2
NURTURE Study. Conference: 48th Annual Meeting of the Child-Neurology-Society (CNS) Location:
Charlotte, NC Date: OCT 23-26, 2019 ANNALS OF NEUROLOGY 2019 Volume: 86 Supplement:
23 Pages: S117-5117 Meeting Abstract: 165

Bello, L.; D'Angelo, G.; Bruno C, ..Sansone VA.; et al. Modifiers of respiratory and cardiac
function in the Italian Duchenne muscular dystrophy network and CINRG Duchenne natural history
study. Conference: 24th International Annual Congress of the World-Muscle-Society

(WMS) Location: Copenhagen, DENMARK Date: OCT 01-05, 2019 NEUROMUSCULAR

DISORDERS 2019 Volume: 29 Supplement: 1 Pages: S145-S145 Meeting Abstract: P.267
Brogna, C.; Cristiano, L.; Verdolotti T, ..Sansone VA et al. Patterns of muscle involvement in SMA
patients. Conference: 24th International Annual Congress of the World-Muscle-Society

(WMS) Location: Copenhagen, DENMARK Date: OCT 01-05, 2019

Sponsor(s): World Muscle Soc. NEUROMUSCULAR DISORDERS 2019, Volume: 29 Supplement:

1 Pages: S111-S111 Meeting Abstract: EP.35

LoRusso, S.; Johnson, N.; McDermott, M, ..Sansone VA et al. Clinical trial readiness to solve
barriers to drug development in FSHD (ReSolve): protocol of a large, multi-center prospective
study. Conference: 24th International Annual Congress of the World-Muscle-Society

(WMS) Location: Copenhagen, DENMARK Date: OCT 01-05, 2019. NEUROMUSCULAR

DISORDERS 2019 Volume: 29 Supplement: 1 Pages: S54-S54 Meeting Abstract: P.46
Mercuri, E.; Coratti, G.; Pera, M, ...Sansone VA et al. Trajectories of disease progression in
ambulant and non ambulant SMA: 12 month follow-up. Conference: 24th International Annual
Congress of the World-Muscle-Society (WMS) Location: Copenhagen, DENMARK Date: OCT 01-05,
2019. NEUROMUSCULAR DISORDERS 2019 Volume: 29 Supplement: 1 Pages: S131-

S131 Meeting Abstract: P.221

Ryan, M. M.; De Vivo, D. C.; Bertini, E... Sansone VA et al. Nusinersen in infants who initiate
treatment in a presymptomatic stage of spinal muscular atrophy (SMA): Interim results from the
phase 2 nurture study. Conference: 24th International Annual Congress of the World-Muscle-
Society (WMS) Location: Copenhagen, DENMARK Date: OCT 01-05, 2019. NEUROMUSCULAR
DISORDERS 2019 Volume: 29 Supplement: 1 Pages: $185-5185 Meeting Abstract: P.356
Sansone, VA.; De Vivo, D. C.; Bertini, E.; et al. Nusinersen in infants who initiate treatment in a
presymptomatic stage of Spinal Muscular Atrophy (SMA): interim results from the phase 2
NURTURE study. Conference: 5th Congress of the European-Academy-of-Neurology (EAN) Location:
Oslo, NORWAY Date: JUN 29-JUL 02, 2019. EUROPEAN JOURNAL OF NEUROLOGY 2019 Volume:
26 Special Issue: SI Supplement: 1 Pages: 83-83 Meeting Abstract: 03110

Velardo, D.; Magri, F.; Govoni, A...Sansone VA et al. The Givinostat trial cohort: functional,
histopathological and muscle MRI features in Becker muscular dystrophy Conference: 5th Congress
of the European-Academy-of-Neurology (EAN) Location: Oslo, NORWAY Date: JUN 29-JUL 02,
2019. EUROPEAN JOURNAL OF NEUROLOGY 2019 Volume: 26 Special Issue: SI Supplement:

1 Pages: 327-327 Meeting Abstract: EPR3087.

Salmin F, Albamonte E, Morettini V..and Sansone VA; et al. Resolution of skin necrosis after
nusinersen treatment in an infant with spinal muscular atrophy. MUSCLE & NERVE 2019 Volume:
59 Issue: 6 Pages: E42-E44 Published: JUN 2019

Neri, M.; Mauro, A.; Giardina, E...Sansone VA; et al. The DMD Italian network: reporting 2127
genetic diagnoses of referred dystrophinopathies, reflections and impact on care and personalized
therapies. Conference: 23rd International Annual Congress of the World-Muscle-Society
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(WMS) Location: Mendoza, ARGENTINA Date: OCT 02-06, 2018. NEUROMUSCULAR

DISORDERS 2018 Volume: 28 Supplement: 2 Pages: S97-S97 Meeting Abstract: P.213
Carraro, E.; Donvito, G.; Greco, L, ..Sansone VA, Lunetta C. A ROBOTIC MANIPULATOR FOR UPPER
LIMB FUNCTION: A PILOT STUDY IN PATIENTS WITH MOTOR NEURON DISEASE. Conference: Annual
Scientific Meeting of the Muscle-Study-Group - The Changing Landscape of NeuroMuscular Disease -
The Future is Here Location: Oxford, ENGLAND Date: SEP 17-19, 2018. MUSCLE &

NERVE 2018 Volume: 58 Supplement: 1 Pages: S7-S7 Meeting Abstract: 2

Pirola, A.; Lizio, A.; Beshiri, F....and Sansone VA. Motor and respiratory outcomes correlate in
ambulatory facioscapulohumeral dystrophy (FSHD) patients. Conference: Annual Scientific Meeting
of the Muscle-Study-Group - The Changing Landscape of NeuroMuscular Disease - The Future is
Here Location: Oxford, ENGLAND Date: SEP 17-19, 2018. MUSCLE & NERVE 2018 Volume:

58 Supplement: 1 Pages: S5-S5 Meeting Abstract: 16

Burghes, A.; McGovern, V.; , ..Sansone VA; et al. Identification of variants that affect severity of
the spinal muscular atrophy phenotype within and outside of the SMN2 gene. Conference: 22nd
International Annual Congress of the World-Muscle-Society (WMS) Location: Saint Malo,

FRANCE Date: OCT 03-07, 2017. NEUROMUSCULAR DISORDERS 2017 Volume: 27 Supplement:

2 Pages: S5136-5137 Meeting Abstract: P.133

Albamonte, E.; Pane, M.; Messina, S, ..Sansone VA.. Italian SMA Family Assoc; Italian EAP Team;
et al. Nusinersen for SMA1: the Italian Expanded Access Program (EAP) experience.

Conference: Annual Scientific Meeting of the Muscle-Study-Group on Neuromuscular Therapeutics -
Bench to Beside and Beyond Location: Snowbird, UT Date: SEP 23-25, 2017. MUSCLE &

NERVE 2017 Volume: 56 Supplement: 1 Pages: S2-S3 Meeting Abstract: 6

Sannicolo, G.; Falcier, E.; Zanolini, A,..and Sansone VA. A multicenter, randomized, double-blind,
placebo-controlled clinical trial on the clinical efficacy of NIV and modafinil on Excessive Daytime
Sleepiness (EDS) in Myotonic Dystrophy type 1 (DM!) : protocol outline. Conference: Annual
Scientific Meeting of the Muscle-Study-Group on Neuromuscular Therapeutics - Bench to Beside
and Beyond Location: Snowbird, UT Date: SEP 23-25, 2017. MUSCLE & NERVE 2017 Volume:

56 Supplement: 1 Pages: S9-S10 Meeting Abstract: 27

Maggi, L.; Lo Monaco, M.; Portaro, S...Sansone VA; et al. Prevalence study of muscle
channelopathies in Italy. Conference: 21st International Congress of the World-Muscle-

Society Location: Granada, SPAIN Date: OCT 04-08, 2016. NEUROMUSCULAR

DISORDERS 2016 Volume: 26 Supplement: 2 Pages: S197-S197 Meeting Abstract: P.371

De Mattia, E.; Falcier, E.; , Sansone VA; et al. Validation of the respiratory symptom checklist for
patients with Myotonic Dystrophies : preliminary results. Conference: Annual Meeting of the
Muscle-Study-Group on Models of Neuromuscular Disease scross the Lifespan Location: Snowbird,
UT Date: SEP 24-26, 2016. MUSCLE & NERVE 2016 Volume: 54 Supplement: 1 Pages: 9-

9 Meeting Abstract: 14

Burge, James; Sansone, Valeria; McDermott, Michael; et al. Efficacy and Safety of
Dichlorphenamide for the Treatment of Periodic Paralysis: a Phase 3 Randomized, Double-Blind,
Parallel-Group, Placebo-Controlled Trial Conference: 68th Annual Meeting of the American-
Academy-of-Neurology (AAN) Location: Vancouver, CANADA Date: APR 15-21, 2016.

NEUROLOGY 2016 Volume: 86

Maggi, L.; Monaco, Lo M....Sansone VA; , Italian Network Muscle Channelopat; et al. Prevalence
study of muscle channelopathies in Italy. Conference: Muscle-Study-Group Meeting on
Experimental Therapeutics Across the Spectrum of Neuromuscular Disease Location: UT Date:
SEP 19-21, 2015. MUSCLE & NERVE 2015 Volume: 52 Supplement: 1  Pages: 512-512

Maggi, L.; Brugnoni, R.; Colleoni, L, ..Sansone VA.; et al. Muscle channelopathies: Clinical and
genetic features in a large cohort of Italian patients. Conference: 19th International Congress of
the World-Muscle-Society Location: Berlin, GERMANY Date: OCT 07-11, 2014. NEUROMUSCULAR
DISORDERS 2014 Volume: 24 Issue: 9-10 Pages: 841-842 Meeting Abstract: G.P.136.
Bugiardini, E.; Passeri, E.; Sansone, V.; et al. Falls, fractures and vitamin D in myotonic
dystrophies. JOURNAL OF NEUROLOGY 2013 Volume: 260 Supplement: 1 Pages: S44-

S44 Meeting Abstract: 0308 Published: JUN 2013

Bugiardini, E.; Passeri, E.; Sansone, V. A.; et al. High prevalence of vitamin D deficiency in
myotonic dystrophies. Conference: 22nd Meeting of the European-Neurological-Society Location:
Prague, CZECH REPUBLIC Date: JUN 09-12, 2012 JOURNAL OF NEUROLOGY 2012 Volume:

259 Supplement: 1 Pages: 5206-S206

Statland, Jeffrey; Salajegheh, Mohammad; Bundy, Brian, ..Sansone VA, Consortium Clinical
Invest; et al. Phase Il Therapeutic Trial of Mexiletine in Non-Dystrophic Myotonia: Secondary
Outcomes Show Improvement in Symptoms and Signs of Myotonia. Conference: 64th Annual
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44,

Meeting of the American-Academy-of-Neurology (AAN) Location: New Orleans, LA Date: APR 21-
28, 2012. NEUROLOGY 2012 Volume: 78 Supplement: 1 Meeting Abstract: 555005

Barohn, Richard J.; Wang, Yunxia; Herbelin, Laura L,...Sansone VA, CINCH Study Grp.; et al. Phase
Il Therapeutic Trial of Mexiletine in Non-Dystrophic Myotonia. Conference: 63rd AAN Annual
Meeting Location: Honolulu, HI Date: APR 09-16, 2011. NEUROLOGY 2011 Volume: 76 Issue:

9 Supplement: 4 Pages: A645-A645

Meola G, Bugiardini E, Renna LV,..Sansone VA.; et al. Diagnostic Role of Ribonuclear Inclusions
and MBNL1 Foci in Muscle Biopsy in a Large Italian Cohort of Myotonic Dystrophy Type 2 (DM2)
Patients. Conference: 63rd AAN Annual Meeting Location: Honolulu, HI Date: APR 09-16, 2011.
NEUROLOGY 2011 Volume: 76 Issue: 9 Supplement: 4 Pages: A528-A529.

Meola, G.; Cardani, R.; Giagnacovo, M., ...Sansone VA; et al. Juvenile case of myotonic dystrophy
type 2 correlates with early spliceopathy: biomolecular evidence for anticipation?

Conference: 20th Meeting of the European-Neurological-Society Location: Berlin, GERMANY Date:
JUN 19-23, 2010. JOURNAL OF NEUROLOGY 2010 Volume: 257 Supplement: 1 Pages: S172-
S172 Meeting Abstract: P525

Fossati, B.; Sansone, V.; Panzeri, M. C.; et al. Tolerability and safety of mexiletine in patients
with myotonic dystrophy type 1 over time. Conference: 19th Meeting of the European-
Neurological-Society Location: Milan, ITALY Date: JUN 20-24, 2009. JOURNAL OF

NEUROLOGY 2009 Volume: 256 Pages: S128-5129.

Lucchiari, S.; Sansone, V.; Pagliarani, S.; et al. Novel CLCN1 gene mutations associated with
Myotonia congenita in Italian patients. Conference: 19th Meeting of the European-Neurological-
Society Location: Milan, ITALY Date: JUN 20-24, 2009. JOURNAL OF NEUROLOGY 2009 Volume:
256 Pages: 5$129-S129

Lunetta, C.; Sansone, V.; Panzeri, M. C.; et al. A multidisciplinary approach improves quality of
life perception in patients with amyotrophic lateral sclerosis. Conference: 19th Meeting of the
European-Neurological-Society Location: Milan, ITALY Date: JUN 20-24, 2009

Sponsor(s): European Neurol Soc. JOURNAL OF NEUROLOGY 2009 Volume: 256 Pages: S78-S78
Lunetta, C.; Sansone, V.; Penco, S.; et al. Amyotrophic lateral sclerosis presenting during
pregnancy: report of clinical and genetic features of three cases. Conference: 19th Meeting of the
European-Neurological-Society Location: Milan, ITALY Date: JUN 20-24, 2009. JOURNAL OF
NEUROLOGY 2009 Volume: 256 Pages: S80-S80.

Malavazos, A.; Zanolini, A.; Sansone, V.; et al. Muscle cramps, insulin resistance, acanthosis
nigricans and acral hypertrophy syndrome: a potentially treatable condition. Conference: 19th
Meeting of the European-Neurological-Society Location: Milan, ITALY Date: JUN 20-24, 2009.
JOURNAL OF NEUROLOGY 2009 Volume: 256 Pages: S131-5132

Sansone, V.; Pagliarani, S.; Lucchiari, S.; et al. Myotonia permanens with neonatal onset
associated with a p.Gly1306Glu mutation in the SCN4A gene. Conference: 19th Meeting of the
European-Neurological-Society Location: Milan, ITALY Date: JUN 20-24, 2009. JOURNAL OF
NEUROLOGY 2009 Volume: 256 Pages: S27-S27
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INCARICHI DI GESTIONE E AD IMPEGNI ASSUNTI IN ORGANI COLLEGIALI E COMMISSIONI, PRESSO RILEVANTI
ENTI PUBBLICI E PRIVATI E ORGANIZZAZIONI SCIENTIFICHE E CULTURALI, OVVERO PRESSO L’ATENEO O

ALTRI ATENEI
(inserire incarico/impegno, ente, data, ecc.)

Dal 2006-2016: incarico di partecipazione nella commissione scientifica e come site Pl del Consorzio
Internazionale per le Canalopatie Ereditarie (CINCH, Consortium for the Clinical Investigation of
Neurological Channelopathies)

Dal 2016: Incarico come Scientific Board Member della Myotonic Dystrophy Foundation, poi dal
2019 Myotonic per la ricerca nelle Distrofie Miotoniche

Dal 2017: incarico di consulente scientifico/contributo intellettivo/didattico in Advisory Boards per
Aziende Farmaceutiche con componente scientifica culturale nel campo neuromuscolare (PTC,
Novartis, Roche, Biogen, Dyne, Triplet, Sarepta, Santhera)

Dal 2017: Membro dell’Executive Board del Muscle Study Group (MSG), un consorzio di oltre 200
ricercatori universitari o di centri di ricerca dedicato alla collaborazione per gli studi clinici e
sperimentali nel campo neuromuscolare.

Dal 2017: Incarico come Coordinatore del Centro in quanto riconosciuto come Health Care Provider
nell’ambito delle malattie neuromuscolari in Italia, parte delle Reti di Riferimento Europeo (European
Reference Network)

14.4.2019: incarico da parte dell’Istituto Superiore Sanita “L’accesso al Mercato dei farmaci per le
malattie rare”. Nuove sfide e prioirta per il SSN - Roma

TERZA MISSIONE

1. Incontri per i Pazienti/Associazioni di Pazienti a scopo formativo, solidale e sociale

2016-2019: International Preceptorship in ALS -supportato da Associazione Italiana Sclerosi Laterale

Amiotrofica, Centro Clinico NEMO Milano

25.02.2017: Distrofie Miotoniche e Ricerca Clinica, Centro Clinico NEMO Milano

04.03.2017: Intervento su “La presa in carico post-diagnosi” nella Giornata Nazionale sulle Malattie

Neuromuscolari, Milano

26-27.10.2017: Neuromuscular Days 2017, Myotonic Dystrophies, Fondazione Ospedale IRCCS San

Camillo Alberoni, Venezia Lido (VE) Sala Convegni

16-18.02.2018: Aggiornamenti sulla mutazione non senso, Parent Project, Roma

08.09.2018: Management of Duchenne Muscular Dystrophy - Duchenne Care Conference, Amsterdam

15.09.2018: Respiratory involvement in Myotonic Dystrophies, Breathe easy, respiratory symptom

management - seminario tenuto per la Myotonic Dystrophy Foundation, Nashville, US

16.11.2018 : Nusinersen negli adulti - Riunione Italiana annuale di ASAMSI, Bologna

26-28.09.2018: Neuromuscular Days 2018, Myotonic Dystrophies, Fondazione Ospedale IRCCS San

Camillo Alberoni, Venezia Lido (VE) Sala Convegni

12.04.2019: Laboratori in Pediatria. Le malattie neuromuscolari e le terapie che cambiano la vita.

Patrocinio della Societa Italiana per le Cure Primarie Pediatriche, Orto San Giulio

16 giugno 2019: Seminario per i pazienti DM1, presso il Centro Clinico NeMO di Milano, per la

presentazione delle raccomandazioni di cura. Coinvolgimento del team clinico e psicologico per

simulazione role playing

19.07.2019: seminario su invito dall’Universita di Rochester NY per gli studenti, specializzandji,

fellow, dottorandi nel contesto di Experimental Therapeutics “Improving care for DM patients the

experience at the NEMO Center

06.09.2019: La terapia della SMA negli adulti; L’efficacia della terapia sulla parte respiratoria,

Convegno di Famiglie SMA, Genova

11.09.2019: Potential CNS Clinical Endpoints for DM, seminario tenuto per la Myotonic Dystrophy

Foundation, Philadelphia

19/26 novembre - 3 dicembre 2020: Corso FAD Atrofia Muscolare Spinale (SMA). Dalla diagnosi

precoce alla presa in carico. Corso promosso da Centro Clinico NeMO, in collaborazione con

Cittadinanza attiva, organizzazione non profit, Associazione Famiglie SMA e Fimp (Federazione Italiana
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Medici Pediatri). Il corso ECM per pediatri e operatori ha avuto il contributo non condizionato di
Novartis.

09.10.2020 : Incontro sulla presa in carico della SMA quale parte di un programma “Insieme per la
SMA_Roadshow Milano - incontro in webinar per i pazienti e loro famiglie

2. Coordinamento clinico di progetti a scopo sociale, di sensibilizzazione e di
integrazione/inclusione

2019 - 2021: Coordinamento clinico dei progetti special cook e special stage per la valorizzazione del
tempo libero dei pazienti durante la degenza. Collaborazione con |’organizzazione non profit “Officine
Buone”.

2020: Coordinatore scientifico del progetto La SMAgliante ADA. Progetto realizzato dal Centro Clinico
NeMO in collaborazione con Associazione Famiglie SMA e con il contributo non condizionato di Roche,
con U’obiettivo di educare i bambini delle scuole primarie all’inclusione sociale e a trasferire
conoscenze legate alla SMA

2017-2020, Casale Monferrato - Fondo Sonaglia: Partecipazione e coordinamento scientifico
convegno annuale per la comunita con Distrofia di Duchenne del territorio, in memoria di Mirko e
Marcello Sonaglia, pazienti del Centro Clinico NeMO, venuti a mancare a causa della malattia

Novembre 2020 - Partecipazione alla manifestazione digitale “Time4child” con il
contributo #NEMOGAMES: LA SFIDA DEI SUPEREROI Quando le sfide ci permettono di essere
protagonisti, per il Dipartimento di Scienze Biomediche per la Salute - Universita degli Studi di Milano

ATTIVITA CLINICO ASSISTENZIALI

(indicare, data, durata, ruolo, ente presso il quale si € prestata attivita assistenziale, ecc.)

Attivita clinico-assistenziale

La presa in carico delle malattie neuromuscolari € [’approccio clinico su cui ha impostato la Direzione
Clinica del Centro Clinico NEMO e la filosofia dello staff del Centro Clinico NEMO. Si tratta di una realta di
neuroriabilitazione specialistica, voluta dai pazienti per i pazienti, nata nel 2008. E’ una struttura privata
convenzionata con il SSN, dotatata di 20 posti di degenza ordinaria, 2 Day Hospital e 2 letti tecnici per
le attivita ambulatoriali compessi (MAC). Accoglie bambini ed adulti, in tutte le fasi di malattia, in
quanto 6 dei 20 letti sono ad alto carico assistenziale. Vi sono circa 370 accessi/anno. Si tratta di una
realta basata sulla concezione del ‘paziente al centro’ in cui gli specialisti ruotano intorno ai bisogni del
paziente e della famiglia fornendo competenze dedicate al campo neuromuscolare, grazie alla presenza di
numerose professioni ed al training continuo nel campo.

L’UOC di Neuroriabilitazione ha in staff permanente oltre a 3 neurologi, anche 1 neuropsichiatra
infantile, 4 pneumologi, 1 caridologo ed 1 otorinolaringoiatra dedicati, 1 fisiatra, 4 psicologi clinici, 4
terapisti motori, 6 terapisti respiratori, 4 occupazionali, 3 per l’eta evolutiva, 1 ortottista, 1 logopedista,
1 nutrizionista oltre al comparto clinico-assistenziali con infermieri ed OSS dedicati ed esperti nel campo
neuromuscolari, alcuni anche avendo partecipato a Master di | livello coordinati dalla Prof. Sansone sulla
presa in carico della grave disabilita. La componente multidisciplinare e multiprofessionale € alla base
delle patologie neuromuscolari e consente di fornire ai pazienti e le loro famiglie competenze
specialistiche di diverse branche della medicina, senza costringere il paziente a diversi accessi in sedi
diverse, con specialisti per lo pil, non formati nel campo neuromuscolare.

Si elencano le attivita principali di tipo clinico-assistenziali.
Dal 1999- 2012: Dirigente Medico di | livello nel Reparto di Neurologia, livello presso I’IRCCS Policlinico di
San Donato. E’ stata responsabile, sotto la guida del Prof. Meola, Direttore del Dipartimento di

Neurologia, dei pazienti ricoverati nel Reparto di Neurologia che constava di 16 letti.

Dal 1999 al 2012: attivita di Reperibilita Neurologica presso il Pronto Soccorso IRCCS PSD e per la
struttura in generale.
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Dal 1999 al 2012: Attivita di Consulente Neurologico extraReparto per IRCCS PSD ed in particolare per la
Cardiochirurgia Pediatrica.

Dal 1999 al 2012: Consulente Neurologico esterno per ’Unita Operativa di Riabilitazione Neurologica,
Istituto Clinico Citta di Pavia, a Pavia. Dal 2004 ’attivita di Consulenza Esterna si & spostata dall’istituto
Citta di Pavia, alla Clinica Morelli.

Dal 1999 -2012: Responsabile dell’Ambulatorio Neuromuscolare, convenzionato con il Servizio Sanitario
Nazionale, al quale, all’anno afferiscono circa 1000 pazienti con problematiche di neurologia generale e in
particolare di patologie neuromuscolari.

Dal 2006-2012: Attivata convenzione per le funzioni assistenziali presso |’ U.0.C di Neurologia e Stroke
Unit presso il Dipartimento di Neurologia, IRCCS Policlinico San Donato.

Dal febbraio 2013: attivata convenzionata per le funzioni assistenziali con Responsabilita di U.O di
Neuroriabilitazione presso il Centro Clinico NEMO, AO Niguarda. Prosecuzione dell’attivita ambulatoriale
Neuromuscolare convenzionata con il SSN presso il Centro Clinico NEMO.

Dall’aprile 2013: Responsabilita come Direttore Clinico del Centro Clinico NEMO. Dal 2013 ad oggi sono
impostate sulla presa in carico delle persone e loro famiglie colpite da malattie neuromuscolari. Sono
circa 370 gli accessi in degenza ordinaria annui con una degenza tra 14-17 giorni circa e con un livello di
saturazione annuo del 99%. Il 33% delle persone ha provenienza da fuori Regione per ’alta specialita del
Centro.

Dal 2017: Responsabile dell’attivita ambulatoriale Neuromuscolare convenzionata con il SSN presso il
Centro Clinico NEMO accreditata come Macro Attivita Ambulatoriale Complessa (MAC). Sono circa 1700 gli
accessi in attivita diurne annui.

Dal gennaio 2017: Responsabile come Direttore Clinico-Scientifico del Centro Clinico NEMO.

Da luglio 2018: attivita convenzionata per le funzioni assistenziali come PA con la Direzione di UOC di
Neuroriabilitazione presso il Centro Clinico NEMO, ASST Niguarda

Data | 27.06.2021 Luogo | Milano
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