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VII SEMINARIO DI PRIMAVERA

Progressi recenti e sviluppi futuri nella ricerca in fibrosi cistica

Sabato 16 maggio 2009

Aula incontri centro medico G. Marani – Verona

Promosso dalla Fondazione per la Ricerca sulla Fibrosi Cistica - Onlus, l'incontro - che si terrà presso l'ospedale Maggiore di Verona a partire dalle ore 9:50 - servirà per fare il punto della situazione su progressi e sviluppi in merito ad una delle malattie genetiche più gravi, che attualmente consente un'aspettativa di vita non superiore ai 40 anni. La fibrosi cistica conta in Italia oltre cinquemila malati accertati, si diagnosticano ogni anno 200 nuovi casi e  vi è un portatore sano ogni 25 persone, senza contare che la possibilità di avere un figlio affetto da FC per una coppia di portatori sani è di 1 su 4 ad ogni gravidanza. 

Per questo diventano importanti appuntamenti come quello del 16 maggio, un seminario di rilievo internazionale che vedrà tra i relatori anche i responsabili delle due grandi reti costituite per realizzare degli studi clinici coordinati: George Retsch-Bogart, direttore del board scientifico del “CF Therapeutic Development Network”, una affiliazione della CF Foundation americana, e Cristiane De Boeck, coordinatrice del “ECFS - Clinical Trial Network”, Gita Mehta, project manager del Registro Europeo per la Fibrosi Cistica, e Anil Mehta, esperto in database dei pazienti FC ma anche pediatra e specialista di biochimica, comunicheranno le più aggiornate informazioni sugli studi.

La ricerca di base in fibrosi cistica ha individuato e sta individuando molecole e farmaci potenzialmente utili nella cura della malattia e il tema del settimo seminario di primavera riguarderà “L'organizzazione degli studi clinici in Europa e Nordamerica”. Negli ultimi anni si è costituita infatti una rete per realizzare la coordinazione degli studi clinici, per favorire nuove ipotesi di ricerca e interventi sanitari più efficaci. Tra le iniziative, anche il  Registro Europeo dei Pazienti FC, sorta nell’ambito della Società Europea Fibrosi Cistica, con l’intento di creare una base dati aperta per mettere in comune le informazioni cliniche dei pazienti FC di tutti i paesi europei - 40 quelli che hanno finora aderito - e monitorare la malattia sotto vari aspetti. Accumulare informazioni per riflettere e valutare il percorso della malattia è essenziale anche in un'ottica di sperimentazione di nuove terapie e, quindi, di maggior beneficio per la vita di chi è affetto dalla malattia.

Una gara per la vita

Agli interventi dei responsabili dei progetti di ricerca si aggiunge la testimonianza di Danny Farrone, ventiquattrenne americano affetto da fibrosi cistica, che dal 2006 sta portando avanti la sua personale battaglia per trovare una cura per se stesso e le oltre 100 mila persone che come lui soffrono di questa malattia. Ha fondato la “Fight forever foundation” proprio per dar voce alla realtà di chi vive come lui e per raccogliere fondi destinati alla ricerca. La sua campagna (che si fonda sullo slogan “Find a cure or die tryng” - Trova una cura o muori provandoci) lo vede protagonista di molti e impegnativi eventi sportivi tra cui spicca il campionato “Ironman 2008”, competizione di triathlon nella quale ha gareggiato correndo, nuotando e pedalando con una capacità polmonare inferiore al 50%. Combattivo e determinato, si è trasferito in Italia per collaborare con la Fondazione Ricerca Fibrosi Cistica, consapevole dell'importanza che proprio i malati hanno nell'aiutare i ricercatori, persone che Danny descrive con profonda gratitudine: “Credo nelle persone che ho incontrato presso la Fondazione per la Ricerca sulla Fibrosi Cistica in Italia e i loro collaboratori. Fanno parte della Fondazione molti scienziati e ricercatori che hanno un legame personale molto stretto con la malattia stessa, ed altri che fanno della lotta alla malattia il loro lavoro. Ma sia gli uni che gli altri hanno investito su di noi. Capiscono e sentono che cosa noi stiamo provando. Si identificano con noi e lavorano affinché un giorno noi, ed altri che verranno dopo di noi, non debbano più combattere contro questa malattia”. Come tutti i malati di fibrosi cistica anche Danny convive con terapie non sempre tollerabili e con la consapevolezza di non avere a disposizione una cura definitiva, ma ha deciso di non arrendersi e di dare speranza a chi soffre per questa malattia, per far si che il suo dolore non sia vano, per dare un futuro migliore a chi è affetto da FC.

Un impegno certificato

La  Fondazione per la Ricerca sulla Fibrosi Cistica si occupa di promuovere, selezionare e finanziare progetti avanzati di ricerca clinica e di base per migliorare la durata e la qualità della vita dei malati che, solo nel nostro paese, ammontano a oltre cinquemila casi accertati, ai quali si aggiungono i milioni di portatori sani che nel mondo possono trasmettere il gene ai propri figli. Nata a Verona nel 1997, la FFC è l'unica realtà italiana ad aver intrapreso un'accurata ricerca scientifica  promossa in modo sistematico finanziando 114 progetti e colmando un vuoto scientifico che ha messo le basi per importanti progressi.

La Fondazione per la Ricerca sulla Fibrosi Cistica è entrata a far parte del ristretto numero di organizzazioni italiane riconosciute dall'Istituto Italiano della Donazione: sottoponendosi volontariamente ad una procedura di valutazione, ha ottenuto la certificazione della Carta della Donazione, quale organizzazione che opera attraverso criteri di efficienza, trasparenza, credibilità ed onestà. La carta tutela il diritto dei donatori “ad una informazione precisa e trasparente che fornisca elementi per valutare l'efficacia degli interventi solidaristici effettuati dalle Organizzazioni e l'efficienza della gestione economica, improntando il loro agire a criteri di efficacia, equità, indipendenza, imparzialità e non discriminazione verso tutti i soggetti che con esse entrano in relazione”.

Questo il programma del seminario

Ore 09.50 - 10,00:        Saluti introduttivi 

Ore 10,00 - 11,00: Il registro europeo dei malati FC: una base di dati aperta a studi 


         epidemiologici e clinici 

      Gita Mehta and Anil Mehta (Università of Dundee, Scotland UK)

      Moderatore Serena Quattrucci (Coordinatrice Scientifica Registro Italiano FC)

     11,00 – 12,00     Discussione

Ore 12,00 - 12,20: Riflessioni di  un giovane con fibrosi cistica sulla ricerca  FC

       Danny Ferrone  (Chicago, USA)

      Moderatore Graziella Borgo (Fondazione Ricerca Fibrosi Cistica)  

       12,20 - 12,40     Discussione

Ore 12,40 - 13,40          Pausa buffet

Ore 13,40 – 14,40: La rete nordamericana per lo sviluppo di terapie FC: 


organizzazione e studi clinici promettenti 

       George Retsch-Bogart (Università  North Carolina at Chapel Hill, USA)

       Moderatore Roberto Buzzetti (Comitato Scientifico Fondazione Ricerca FC)

       14,40 - 15,40     Discussione  

Ore 15,40 - 16,00           Pausa caffè

                    Ore 16,00 – 17,00: La rete europea per gli studi clinici FC: organizzazione

e stato di avanzamento dei trial clinici

      Christiane de Boeck (University Hospital Gasthuisberg, Leuven, Belgio)

      Moderatore  Carlo Castellani  (Secretary European CF Society)

17,00 – 17,40      Discussione e conclusioni
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