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Editoriale

Indagare

Il benessere
nell’era dei
modulatori

Carlo Castellani
Direttore scientifico FFC Ricerca

Nei giorni in cui scrivo questo editoriale ci troviamo nella fase di
attesa dell’approvazione da parte di AIFA della rimborsabilita di
elexacaftor/tezacaftor/ivacaftor (ETI, cioé Kaftrio) anche per le
persone con fibrosi cistica che finora non hanno avuto accesso
al farmaco.

Questa attesa puo essere il momento per fare il punto su quel-
lo che & stato ottenuto in questi anni grazie a ETI in chi ne ha
potuto usufruire, vale a dire, in ltalia, le persone con FC e con
almeno una mutazione F508del.

Non c’e alcun dubbio che ETI sia stato un eccezionale punto di
svolta nel controllo della malattia, e gia si comincia a parlare di
FC prima e dopo ETI come di due malattie diverse. Basti pen-
sare ai bambini che hanno iniziato la terapia con Kaftrio e che
stanno crescendo con sintomi molto piu contenuti e qualche
volta anche assenti, a chi &€ potuto uscire dalla lista di trapianto
polmonare, al grande aumento delle gravidanze in donne con
FC, che forse prima erano rare anche per il timore di non poter
essere sempre presenti per il proprio figlio.

Siamo d’altro canto consapevoli che la malattia non & guarita,
che alcuni traggono minori benefici, che esistono effetti collate-
rali. Dobbiamo inoltre considerare che molto di quello che sap-
piamo deriva dalle sperimentazioni cliniche che hanno portato
all’approvazione del farmaco, che erano perd focalizzate princi-
palmente sull’aspetto polmonare della malattia e sui tradizionali
indicatori di efficacia in quest’area, vale a dire i dati spirometrici,
le infezioni e i sintomi respiratori. Nel tempo sono state raccolte
anche informazioni su altri aspetti che possono caratterizzare la
FC, come l'inflammazione, il diabete e altre complicanze, con
risultati finora meno brillanti.

Oggi la ricerca comincia a interessarsi ad aspetti meno facil-
mente definibili e quantificabili, ma altrettanto importanti, come
lo stato di benessere di chi ha avuto accesso a questo farmaco.
Parlando di benessere ci riferiamo ad ambiti che coinvolgono la
sfera mentale, emotiva e sociale e che si possono, semplifican-
do, riassumere nella domanda: “Com’e oggi vivere con la FC
prendendo i farmaci modulatori?”. In questo senso iniziano a
comparire i risultati di alcune ricerche.

Cosa dicono gli studi sui modulatori

La maggioranza delle persone con FC che assumono modu-
latori riferisce miglioramenti sostanziali, dichiara di godere di
buona o anche eccellente salute, aumento dell’energia e della
capacita di fare esercizio fisico, riduzione dei ricoveri ospedalie-
ri e del carico di farmaci, ma anche preoccupazioni per gli effetti
collaterali. Rimangono aspetti critici in significative minoranze,
che dichiarano di godere di una salute discreta o scadente e
descrivono preoccupazione per sintomi gastrointestinali, affa-
ticamento e dolore, riportando un’esperienza con i modulatori
complessivamente negativa. Non sono rare le preoccupazioni

per I'eccessivo aumento ponderale e un percepito peggiora-
mento della salute mentale.

In alcune persone emerge anche del disagio rispetto al proprio
futuro, al quale ci si pud sentire impreparati, non avendo previ-
sto di raggiungere eta avanzate e quindi dedicato tempo suffi-
ciente allo sviluppo della propria vita personale e professionale.
Queste ricerche hanno anche evidenziato un aspetto poco stu-
diato: a quasi 1 su 5 degli intervistati candidabili alle nuove te-
rapie non era stato prescritto alcun modulatore.

La variabilita nella prescrizione di ETI

| dati mostrano che, negli Stati Uniti, ETI viene prescritto a meno
della meta dei pazienti che potrebbero usarlo grazie all’allar-
gamento dell’indicazione a 177 mutazioni diverse da F508del.
Esiste quindi una notevole variabilita nella pratica prescrittiva di
queste terapie, che puo avere diverse spiegazioni, come la pre-
senza di una forma molto leggera di malattia, il timore di effetti
collaterali, il rifiuto del paziente di accettare questa terapia, e
anche il fatto che alcune delle 177 mutazioni non erano in effetti
causanti FC.

Questi studi sono stati eseguiti negli Stati Uniti, ma i risulta-
ti sono stati parzialmente confermati di recente in un’indagine
condotta su 80 pediatri e pneumologi specializzati in FC attivi
in vari Paesi europei, compresa I'ltalia: i medici sono stati coin-
volti in interviste individuali sulla propria esperienza clinica e
sulle motivazioni e fattori che potessero determinare la scelta di
prescrivere modulatori. Sono stati presentati loro dei casi clinici
che rappresentavano I'intera gamma di caratteristiche cliniche,
eta, gravita, genotipi e caratteristiche personali/sociali tipiche di
una popolazione di persone con FC, chiedendo di indicare per
ognuno la propria decisione terapeutica: &€ emerso che la scelta
di trattare o meno con modulatori non si basava generalmente
solo su fattori clinici o relativi al paziente, ma anche su caratteri-
stiche personali, convinzioni e livello di conoscenza delle nuove
terapie da parte del medico.

Tutti questi sono dati ancora preliminari, ma indicano chiara-
mente I'importanza di ricerche che approfondiscano i temi le-
gati al benessere delle persone con FC trattate con modulatori.




Approfondimento

scientifico

| BATTERI NELLE
VIE AEREE
DELLE PERSONE
CON FIBROSI
CISTICA

Pseudomonas aeruginosa

Staphylococcus aureus

Giovanni Taccetti
Direzione scientifica FFC Ricerca

La fibrosi cistica € una malattia con andamento evolutivo,
a decorso variabile, caratterizzata da infezioni polmonari
batteriche causate da un ristretto numero di patogeni.

La sua severita impone cure quotidiane, mirate a rallen-
tarne il decorso e a prevenire le possibili complicanze.
Nel corso degli anni, grazie alla diagnosi precoce, alla
prevenzione delle complicanze, alla personalizzazione del
trattamento e la regolarita dei controlli clinici c’e stato un
considerevole miglioramento delle aspettative e della
qualita di vita. Oggi, la maggior parte delle persone con
FC ha raggiunto I'eta adulta e ha una vita indipendente,
una famiglia e un’attivita lavorativa soddisfacente.

Le infezioni batteriche polmonari sono state finora la prin-
cipale causa di mortalita nella malattia. Il loro controllo &
un elemento centrale del trattamento.

Gli effetti dei modulatori sulla microbiologia
delle vie aeree

E ben documentato che i farmaci modulatori della proteina
CFTR sono estremamente efficaci sul difetto di base della
malattia: migliorano la funzionalita respiratoria, riducono
le R A e s, diminuiscono o normalizza-
no il cloro nel sudore, con un complessivo miglioramento
della qualita di vita. Nel tempo, si prospetta un ulteriore
deciso incremento delle aspettative di vita.

Tuttavia, gli studi clinici che hanno portato alla commer-
cializzazione dei modulatori non hanno incluso la micro-
biologia fra le misure di esito, verosimilmente perché I'in-
fezione batterica in FC € cronica (cioé permane nel corso
del tempo) e gli eventuali cambiamenti dello status micro-
biologico avrebbero richiesto un lungo periodo di osserva-
zione per essere percepiti, determinando un ritardo nella
commercializzazione.

P. aeruginosa, S. aureus e Kalydeco

Il modulatore usato da piu tempo e ivacaftor (Kalydeco),
disponibile dal 2012 ed efficace solamente su una classe
particolare di [ifiEraeal. quelle di EEIdael, rare nel nostro
Paese. Con 'uso di ivacaftor, & stata documentata nel cor-
so del tempo una riduzione degli isolamenti di Pseudomo-
nas aeruginosa e Staphylococcus aureus.

Cio e stato confermato da studi epidemiologici di Re-
gistro che hanno evidenziato come nei soggetti in trat-
tamento con ivacaftor c’¢ sia un’aumentata
sia una ridotta acquisizione di P. aeruginosa.

Cosa succede con Kaftrio

Kaftrio, o ETI, in ltalia & prescrivibile dal 2021 per un alto
numero di persone (potenzialmente il 70% circa dei pa-
zienti italiani) con genotipo CFTR caratterizzato dalla pre-
senza di almeno un allele con mutazione F508del.

Uno studio nord-americano su P. aeruginosa ha evi-
denziato che, in molti pazienti trattati con ETI, la ca-
rica batterica si riduce e gli esami colturali tendono alla
negativizzazione, sebbene le analisi molecolari continuino
a rilevare il patogeno. Risultati in linea con queste osser-
vazioni sono stati confermati sia da una serie di studi cli-
nici retrospettivi, su casistiche limitate, sia da importanti
studi epidemiologici condotti su Registri di patologia. In
questo contesto uno studio del Registro tedesco ha per
primo documentato, su consistente casistica, una riduzio-
ne degli isolamenti sia di P. aeruginosa sia di S. aureus. Tali
dati sono stati ulteriormente confermati da recenti studi
condotti sulla popolazione inclusa nel Registro Europeo
FC, che hanno evidenziato una riduzione dei malati cro-
nicamente infettati da P. aeruginosa, S. aureus, S. aureus
meticillino-resistente (MRSA), B. cepacia complex e S.
maltophilia. Gli effetti positivi hanno continuato a essere
presenti anche nel corso del secondo anno di trattamento.
In letteratura sono documentate anche segnalazioni di
clearance di patogeni piu rari e di micobatteri non tuber-
colari durante la terapia con ETI.

La riduzione dell’espettorato e delle resistenze

Dati di altri Registri FC, studi clinici e la pratica quotidiana
confermano la notevole riduzione del numero dei soggetti
espettoranti in corso di terapia con ETI, con conseguen-

% delle infezioni croniche in Italia, per eta
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. P. aeruginosa . S. maltophilia .MRSA

Fonte: RIFC, Report at a glance 2023
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te incremento dei dati colturali derivanti da modalita di
campionamento come tampone faringeo o sputo indotto.
Questo cambiamento del metodo di raccolta dei cam-
pioni potrebbe influenzare la sensibilita delle diverse
metodiche nell’isolamento dei patogeni respiratori.

In associazione alla diminuzione della percentuale degli
isolamenti batterici, il Registro Nord-americano ha evi-
denziato che la percentuale dei di P. aeruginosa
multidrug resistant (MDR), cioé resistenti a piu farmaci, si
e ridotta nel corso del tempo, verosimilmente come con-
seguenza del minor uso di antibiotici a seguito del miglio-
ramento delle condizioni cliniche dovuto ai modulatori.

In base all’esperienza che abbiamo maturato nel corso
degli ultimi anni, I'aspettativa che il paziente (o0 una certa
percentuale di pazienti) possa diventare realmente infec-
tion-free si e realizzata solo in una percentuale limitata di
soggetti.

Ragionevoli possibilita che i modulatori possano ulterior-
mente ridurre la percentuale di isolamenti di flora patoge-
na a livello delle vie aeree sono riposte sul momento di ini-
zio della terapia. In futuro, infatti, i modulatori saranno
sempre piu usati in un numero crescente di soggetti in
eta pediatrica e tali farmaci, soprattutto se somministrati
prima che si verifichino danni a carico dei polmoni, po-
trebbero modificare la recettivita dei pazienti all’infezione,
aiutando a prevenire lo sviluppo della fase di cronicita (per
esempio nei confronti di P. aeruginosa).

I modulatori e il microbiota polmonare

Vanno sicuramente studiati in modo piu approfondito e su
pil ampia casistica gli effetti che i modulatori potrebbe-
ro avere non tanto sui singoli patogeni, ma sugli equilibri
complessivi dell'intero [[lSteoleENe o lieaE=d, non inte-
ramente analizzato dagli esami colturali routinari. Gli studi
sul microbiota, infatti, non vengono ancora eseguiti nella
quotidiana pratica clinica poiché richiedono coordinazio-
ne da parte dei laboratori e impiego di maggiori risorse.

Rimane la necessita di continuare a monitorare i pa-
zienti dal punto di vista microbiologico con le metodi-
che che si renderanno progressivamente sempre piu
disponibili. A seguito dell’impiego dei modulatori, pur nel
contesto di un significativo miglioramento delle condizioni
cliniche dei pazienti, lo status microbiologico delle perso-
ne con FC appare quindi problematico da precisare.

Per questo motivo & convinzione che le misure di preven-
zione e controllo delle infezioni non debbano essere atte-
nuate, e le piu recenti indicazioni continuano a sottoline-
are 'importanza della separazione dei pazienti in base al
rischio infettivo, delle misure di segregazione, delle misure
di igiene delle mani e dell’'uso delle maschere al momento

Convention
Nazionale

54 PROGETTI
PER FARE IL PUNTO
SULLA RICERCAIN FC

La XXIIl Convention dei ricercatori finanziati da Fondazio-
ne si tiene dal 13 al 15 novembre presso il centro congres-
si della Camera di Commercio di Verona. Ogni anno I'in-
contro vede convergere nel capoluogo scaligero veneto
circa duecento ricercatori nel campo della fibrosi cistica,
principalmente da tutta Italia ma anche dall’estero.

Quest’anno viene fatto il punto sui 42 progetti finanziati
dal bando FFC Ricerca nel triennio 2023-2025, cui si ag-
giungono i sei progetti triennali del bando Gianni Mastella
per giovani ricercatori , le cinque iniziative di ricerca stra-
tegica promosse da FFC Ricerca — GenDel-CF, Molecole
3.0, Kaftrio nella vita reale, MindKids-CF, De-risking GY-e
i tre servizi alla ricerca: CFaCore, Servizio Colture Primarie
e Cystic Fibrosis Data Base (CFDB). Complessivamente,
sSono in programma quasi sessanta presentazioni, tra cui
due special lecture.

Una tenuta dal David Sheppard dell’Universita di Bristol
(UK), tra i massimi esperti a livello internazionale della
proteina CFTR e dei meccanismi che regolano la sua fun-
zione; I'altra tenuta da Peder M. Berg, giovane medico e
ricercatore dell’Universita di Aarhus (Danimarca), che stu-
dia il ruolo di CFTR nel rene e le conseguenze fisiologiche
e cliniche della sua disfunzione in FC.

Come da tradizione, la Convention FFC Ricerca € anche
un importante momento di incontro per i borsisti finanziati
da Fondazione nell’ambito dei progetti. Di rilevo la presen-
za straniera, con una decina di ricercatori provenienti da
importanti centri di ricerca europei, dal’'Universita belga
di Lovanio a quella portoghese di Lisbona, dalla Fonda-
zione dell’Agenzia Aragonese per la Ricerca e lo Sviluppo
(ARAID) di Saragozza fino al Centro FC della Florida.

DI COSA S| PARLA ALLA XXIll CONVENTION
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Appuntamenti

scientifici

CONGRESSO
EUROPEO
SULLA FC

4-7 giugno 2025 | Milano

Federica Lavarini
Segreteria scientifica FFC Ricerca

E tornata in Italia la European Cystic Fibrosis
Conference, il congresso europeo dedicato alla
fibrosi cistica e organizzato dalla European Cystic
Fibrosis Society (ECFS). L'ultima edizione di questo
appuntamento si era tenuta a Genova nel 2002.

Quest’anno, a rappresentare la ricerca italiana sulla
fibrosi cistica sono stati i due co-presidenti del con-
gresso, Carlo Castellani, direttore scientifico FFC
Ricerca, a capo del centro FC G. Gaslini di Genova,
e Francesco Blasi, presidente SIFC e direttore del
reparto di Pneumologia al Policlinico di Milano. In
qualita di vice, Nicoletta Pedemonte, vicedirettrice
scientifica FFC Ricerca e dirigente biologa all’Unita
di Genetica medica dell’lstituto G. Gaslini. Alcuni
numeri dicono quanto I’'appuntamento sia stato im-
portante per la comunita italiana FC: su 1963 parte-
cipanti, dopo i 505 della Gran Bretagna, i ricercatori
italiani erano al secondo posto, 189 contro i 77 del
2024 all’edizione di Glasgow (UK); superiore anche
a quella statunitense, quest’anno terza.

Analogamente per gli abstract, dove, su un tota-
le di 686 presentati, il 10% erano italiani. Molti
scienziati supportati da FFC Ricerca hanno dato
il proprio contributo al congresso: non solo con
interventi di tipo scientifico, ma anche come sup-
porto organizzativo in veste di volontari, omaggiati
dal’ECFS con l'ingresso gratuito a tutte le sessio-
ni scientifiche, con il coordinamento di Alessandra
Bragonzi, Cristina Cigana e della sottoscritta. FFC
Ricerca era inoltre presente con uno stand all’in-
terno dell’area espositiva, un’occasione per pre-
sentare le attivita di ricerca e di informazione sulla
malattia, ma anche un luogo dove si sono dati
appuntamento ricercatori e borsisti finanziati nel
corso di questi ultimi anni.

La partecipazione di Fondazione a questo appun-
tamento unico nel suo genere ha permesso di
toccare con mano l'intenso impegno della nostra
comunita dei ricercatori a livello internazionale e
ribadire il valore strategico del dialogo tra asso-

Il racconto
del gruppo di volontari

Cristina Cigana

IRCCS Ospedale ;?a

San Raffaele Milano

Quando Alessandra Bragonzi mi ha chiesto di coordinare assieme a
lei e a Federica Lavarini i volontari per il Congresso ECFS 2025, ho
accolto la proposta con entusiasmo e un pizzico di sorpresa.

Pur lavorando quotidianamente su molti fronti della ricerca in fibrosi
cistica, dalla sperimentazione alla stesura di progetti e articoli, fino al
coordinamento scientifico, gestionale ed economico di progetti, non
avevo mai avuto un ruolo organizzativo in un grande congresso in-
ternazionale. Immaginavo una sfida stimolante, ma si € rivelata anche
un’esperienza umana intensa e arricchente.

Coordinare i volontari in un evento di tale portata, dedicato alla fibro-
si cistica e ospitato proprio nella mia citta, mi ha permesso di viverlo
da una prospettiva nuova. Ho lavorato con giovani brillanti e motiva-
ti, che hanno affrontato Iimpegno con entusiasmo, responsabilita e
flessibilita, e con caregiver che hanno portato un contributo prezio-
so. Insieme hanno creato un’atmosfera viva, accogliente e inclusiva.
Portero con me I'umanita, la collaborazione e la consapevolezza che
dietro un grande congresso ci sono persone che, con passione e
spirito di squadra, rendono possibile qualcosa di speciale.

Marco Cafora
Universita degli Studi
di Milano

Essere coinvolto nell’organizzazione di questo partecipatissimo con-
gresso mi ha dato la possibilita di poter contribuire alla ricerca sulla
fibrosi cistica in una maniera diversa, seppur non estranea, al di fuori
del mio solito ruolo, ma al contempo senza svestire il camice sotto
la casacca catarifrangente del volontario, un valore aggiunto. Un’e-
sperienza che mi ha arricchito e motivato molto, offrendomi I'occa-
sione di lavorare in modo concreto, da una differente prospettiva,
per favorire la generazione di connessioni e sinergie tra il mondo
della ricerca di base, clinica e le delegazioni e gruppi di sostegno
FFC ricerca.

In particolare, in questo contesto ho percepito I'importanza di fa-
cilitare un clima informale, per cercare di rendere piu fluide le di-
scussioni e la nascita di nuove idee attorno a un tema serio e molto
formale sul quale tutti lavoriamo. Credo che questa dimensione in-
coraggi anche momenti di dialogo tra ricercatori e la comunita di
pazienti, famiglie e caregiver a cui ho avuto I'opportunita di dedicar-
mi durante il congresso. Ho inoltre apprezzato molto e colto I'op-
portunita offerta ai volontari di partecipare alle sessioni scientifiche,
un’occasione per fare rete con ricercatori e clinici del mio ambito di
ricerca, pur senza presentare formalmente il mio progetto.

ciazioni di pazienti, enti di ricerca e mondo pharma.

Un confronto costruttivo che punta a migliorare la m

qualita e 'aspettativa di vita delle persone con fi- Approccio omico

brosi cistica. Strategia di ricerca che studia I'insieme di molecole di una stessa classe
biologica (geni, RNA, proteine, metaboliti) in modo sistematico e globale,
invece che concentrarsi su uno o pochi fattori alla volta.




Il racconto
dei ricercatori

Federica Briani
Universita degli Studi
di Milano

Due presentazioni orali e un poster hanno esplorato i
e la terapia fagica. In particolare, Alessandra Bosc (Universita
degli Studi di Milano) ha presentato un lavoro mirato a superare
’elevata resistenza ai fagi di Pseudomonas aeruginosa isolati da
persone con fibrosi cistica. Il lavoro, condotto nel nostro labo-
ratorio, é stato finanziato da Fondazione (FFC#16/2023). Inoltre,
’intervento di Cristian Crisan (Emory University School of Medi-
cine, Atlanta, USA) ha esplorato I'attivita dei fagi contro il batte-
rio Stenotrophomonas maltophilia, fornendo nuove prospettive
sul loro uso per gestire queste infezioni difficili da trattare con
antibiotici. Infine, Susana Castanhinha (Centro Hospitalar de Li-
sboa Central, Lisbona, Portogallo) ha presentato un poster in
cui é stato discusso in generale il ruolo della terapia fagica come
trattamento mirato e sicuro per curare le infezioni batteriche.
Questi contributi evidenziano come la ricerca attuale stia trasfor-
mando i fagi da semplice promessa teorica a strumenti con un

Carlos M. Farinha
Universita di Lisbona

-

Uno dei temi piu rilevanti discussi é stato I'accesso alle terapie
per il difetto di base per tutte le persone con fibrosi cistica, con
particolare attenzione all’attuale estensione dell’indicazione della
tripla combinazione (elexacaftor/tezacaftor/ivacaftor) in Europa e
alle modalita per includere anche i malati con mutazioni rare.
Sul piano della scienza di base, sono stati presentati nuovi dati
sulla regolazione della fisiologia epiteliale, con un focus sul ruolo
del succinato (piccola molecola prodotta naturalmente nelle cel-
lule durante il metabolismo) nella regolazione di CFTR e di altri
canali come TMEMT16A. E stata inoltre illustrata un’interessante
analisi su come il trasporto del cloro diminuisca con [l’eta, an-
che in individui sani, e su come questo fenomeno possa incidere
sull’invecchiamento nelle persone con fibrosi cistica.

Infine, sono stati condivisi aggiornamenti sulle strategie di edi-
ting genetico e si & discusso dell'impiego di
in particolare di per caratterizzare con
maggior precisione le diverse popolazioni cellulari delle vie aeree
e individuare cosi bersagli piti adeguati per le terapie genetiche.

reale potenziale clinico per il trattamento di infezioni batteriche
in fibrosi cistica.

AGENDA SCIENTIFICA DI FFC RICERCA:
GLI EVENTI FUTURI

Valeria Capurro
IRCCS G. Gaslini

di Genova Alcuni degli eventi riportati di seguito si terranno mentre questa

edizione del Notiziario sara in stampa

¥ CONFERENZA NORDAMERICANA NACFC
22-25 ottobre, Seattle (USA)

% 13° FORUM ITALIANO SULLA FIBROSI CISTICA A
CURA DI LIFC. “RISCRIVERE IL FUTURO INSIEME:
NUOVI PERCORSI DI VITA E DI CURA”

15-16 novembre, Bari

Al simposio dedicato ai modelli di malattie polmonari € emersa
la loro utilita non solo nello studio della fibrosi cistica, ma anche
dell’asma, della discinesia ciliare primitiva (una malattia rara che
colpisce le ciglia dei polmoni) e di altre patologie legate a difetti

nelle proteine. Questi modelli aiutano a individuare meccanismi ¥ XXI CONGRESSO NAZIONALE SIFC

comuni, come la produzione di muco, I'infiammazione e i pro-
cessi di rigenerazione, oltre a contribuire a spiegare le differenze
di gravita e sintomi osservate nelle persone con FC, che i soli
modelli specifici per la malattia non riescono a chiarire appieno.
Particolare attenzione é stata rivolta agli organoidi e alle colture
cellulari avanzate, che ricreano un ambiente simile al polmone
reale con cellule epiteliali, immunitarie e muco, offrendo dati pit
realistici e utili per test rapidi di terapie. La standardizzazione e
I'uso su larga scala di questi modelli restano obiettivi prioritari.
Centrale, infine, lo studio della rigenerazione polmonare: non
solo i danni causati dalla malattia, ma anche i meccanismi di
riparazione, gli ostacoli incontrati e Iimpatto delle infezioni cro-
niche sul processo di guarigione.

27-29 novembre, Milano

Tra i principali focus, la delicata transizione dalla pediatria all’e-
ta adulta, che richiede una programmazione attenta per ga-
rantire continuita di cura ed empowerment del paziente. Altro
tema centrale sara l'intelligenza artificiale, sempre piu rilevante
anche nella fibrosi cistica: dalle diagnosi precoci al monitorag-
gio personalizzato, fino all’ottimizzazione delle terapie. Saran-
no presentati i piu recenti sviluppi e le applicazioni pratiche.
Anche FFC Ricerca presentera alcuni dei progetti che finanzia.
Nella lettura di venerdi mattina, moderata da Riccardo Cipran-
di e Sonia Graziano, Alexandra Quittner parlera del progetto
TIDES 2.0 (vedi pag. 8-9), mentre nel simposio di sabato mat-

tina, Nicoletta Pedemonte coordinera le presentazioni di Anna

Cereseto sul trasferimento genico per terapie avanzate in FC

e di Moira Paroni sull’identificazione dei meccanismi moleco-

lari che portano all’attivazione delle cellule immunitarie Th1/17
Trascrittomica spaziale patogeniche in FC.
Studia dove e come i geni vengono espressi nelle cellule delle
vie aeree, fornendo una mappa molto dettagliata delle popola-
zioni cellulari coinvolte.

9 212 CONFERENZA ECFS BASIC SCIENCE
11-14 marzo 2026, Malta

Batteriofagi
Virus che attaccano e uccidono esclusivamente i batteri, sfrut-
tando le loro cellule per riprodursi.

9% 49 CONFERENZA ECFS
2-6 giugno 2026, Lisbona



Intervista a

Alexandra Quittner

DALLA
RICERCA ALLA
QUOTIDIANITA:

la salute mentale
in fibrosi cistica

Luisa Alessio
Responsabile comunicazione
scientifica FFC Ricerca

Alexandra Quittner & una figura di riferimento a livello in-
ternazionale nel campo della salute mentale in fibrosi ci-
stica. Ricercatrice e psicologa, € la principale autrice del
Cystic Fibrosis Questionnaire-Revised (CFQ-R), conside-
rato il gold standard per la valutazione della qualita di vita
correlata alla salute nelle persone con FC. Esistono ver-
sioni per adulti, adolescenti, bambini e per i genitori che
compilano il questionario per i figli, ampiamente usate in
studi clinici e nella pratica clinica.

Quali sono oggi le sfide che medici e
ricercatori devono affrontare riguardo alla
salute mentale?

Con i farmaci modulatori ci troviamo di fronte a una si-
tuazione di “chi ha” e “chi non ha”. Chi ha accesso a
queste terapie sperimenta effetti trasformativi e si sente
molto meglio. Chi non li riceve continua a convivere con
una malattia cronica molto difficile da gestire.

Una sfida riguarda il supporto alla salute mentale: negli
Stati Uniti molte persone con sintomi di ansia e/o de-
pressione non sempre ricevono un adeguato sostegno
psicologico. In Europa il sistema di cura € molto piu ef-
ficiente, la sanita € parte di un sistema sociale e non a
scopo di lucro, e garantisce in genere un’organizzazione
piu efficiente di supporto psicologico.

Poi c’é I’aderenza alle terapie: non disponiamo ancora
di dati che ci dicano cosa accade a lungo termine se
si interrompono le altre terapie quotidiane e ci si affida
principalmente ai modulatori. E quindi fondamentale
capire come adattarle al nuovo scenario. Infine, siamo
molto attenti agli effetti cognitivi e psicologici dei nuovi
modulatori: abbiamo sviluppato una check-list degli ef-
fetti collaterali, la usiamo in clinica per affrontare queste
preoccupazioni €, a volte, modifichiamo I'orario di som-
ministrazione o riduciamo leggermente la dose dei far-
maci, per poi rivalutare se questo abbia apportato bene-
fici. Ovviamente I’attenzione e preoccupazione per chi, al
momento, non ha accesso a questi trattamenti € elevata.

Quali sono stati i progressi piu significativi nel
campo della salute mentale FC?

Il pit importante & stato integrare lo
nella cura di routine della fibrosi cistica.
Proprio come si misura la temperatura del paziente, il
peso e l'altezza, oggi abbiamo un modo per “prendere
la temperatura” della salute mentale e fornire supporto
quando necessario.

Alexandra Quittner si & formata in Ca-
nada e ha avuto incarichi accademici
all’Universita dell’Indiana, della Flori-
da e di Miami. Oggi € Senior Scientist
presso il Joe DiMaggio Cystic Fibrosis,
Pulmonary and Sleep Center. | suoi in-
teressi principali riguardano I’aderenza
ai trattamenti, gli effetti della malattia
sulle persone con FC, lo sviluppo di
strumenti per misurare la qualita della
vita e I'integrazione della salute menta-
le nella cura.

Come é nato il suo legame con la fibrosi cistica?
Mi occupo diricerca clinica in FC da oltre 32 anni. Duran-
te la mia formazione ho svolto tirocini in oncologia, neu-
rologia, endocrinologia e pneumologia. Ma & stato dopo
3 mesi trascorsi nell’équipe fibrosi cistica che ho sentito
di aver trovato la mia “casa”!

All’epoca, all’Ospedale pediatrico del Western Ontario
(Canada) non avevano mai avuto uno psicologo clinico
al loro fianco e mi hanno subito messa al lavoro. Era-
no tempi molto difficili per la fibrosi cistica, c’erano po-
chissimi adulti, i bambini e gli adolescenti entravano e
uscivano dall’ospedale molte volte nel corso dell’anno
e i trattamenti erano solo sintomatici. Appena durante
il mio post-doc venne annunciata la scoperta del gene
CFTR, nel 1989.

C’é un evento in particolare che ha influenzato
in modo significativo il suo lavoro?

Uno degli studi piu entusiasmanti a cui ho partecipato
& stato il primo [BJZEY. Ci sono voluti oltre sei anni di
lavoro tra Europa e Nord America per organizzarne ogni
fase, ma I'impatto & stato enorme: abbiamo coinvolto piu
di 6.000 adolescenti e adulti e 4.200 genitori in 9 Pae-
si (inclusa I'ltalia), portando per la prima volta la salute
mentale “sulla mappa” della fibrosi cistica. Da quei dati
sono nate le Linee Guida Internazionali sulla Salute Men-
tale, che seguiamo ancora oggi.

A settembre é partito MindKids-CF finanziato
da FFC Ricerca. Cosa rende questo progetto
importante?

Sara il primo studio italiano a stimare la prevalenza di
depressione, ansia e problemi comportamentali nei bam-
bini con fibrosi cistica tra i 2 e gli 11 anni, e fornira an-
che informazioni importanti sugli effetti collaterali legati
all’assunzione di Kaftrio e altri modulatori. Sono entu-
siasta che FFC Ricerca abbia scelto di finanziare que-
sta iniziativa. La dottoressa Sonia Graziano, con la sua
esperienza maturata sia in ltalia sia negli Stati Uniti, & la
persona ideale per coordinare lo studio.

Come vede evolvere in futuro il supporto alla
salute mentale nella fibrosi cistica?

Credo che la salute mentale diventera sempre piu cen-
trale man mano che svilupperemo trattamenti efficaci per
tutti e, forse, una cura nel prossimo decennio.
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Alexandra Quittner e Sonla Graziano

Per gli adulti sara fondamentale vivere pienamente la
propria vita e iniziare a realizzare sogni e obiettivi. Oggi
vediamo giovani coppie avere figli e lavorare per raggiun-
gere traguardi professionali. Per i piu giovani, il supporto
servira a gestire lo stress quotidiano e a vivere una vita
piena ed entusiasmante. E una gioia immensa vedere
questi progressi, inimmaginabili quando ho iniziato la mia
carriera in fibrosi cistica alla fine degli anni ‘80.

Cosa fa quando non lavora?

Sono cresciuta navigando in California e amo ancora
stare in mare, fare vela, snorkeling, un tempo facevo im-
mersioni subacquee. Adoro viaggiare e, in particolare,
visitare I'ltalia! Ho tre figli meravigliosi, tutti ormai adulti
e impegnati a realizzare i loro sogni. Ho anche un cane,

Orion, e due gattini adottati!
Consiste nell’effettuare una valutazione preliminare, breve e

Screening della salute mentale
strutturata, per individuare la possibile presenza di ansia e
depressione. | test richiedono meno di 5 minuti per essere

completati e aiutano a monitorare il funzionamento emotivo
di una persona e, se necessario, a fornire supporto.

Studio TIDES

(The International Depression and Anxiety
Epidemiological Study)

Lo studio ha esaminato la prevalenza di depressione e ansia
in pazienti con fibrosi cistica e nei loro genitori in piu Paesi. |
risultati hanno mostrato sintomi depressivi 2-3 volte piu fre-
quenti rispetto alla popolazione generale, associati a minore
aderenza alle terapie, peggior funzione polmonare e qualita
della vita ridotta. A seguito di TIDES, lo screening annuale
per depressione e ansia € diventato parte integrante delle
cure per adolescenti e adulti con FC negli Stati Uniti.

Nuovo progetto strategico

Studiare ansia,
depressione e dlsturbl
comportamentali in
bambini con fibrosi
cistica

Scheda progetto <~

MindKids-CF € un nuovo progetto strategico FFC Ri-
cerca, coordinato da Sonia Graziano dell’Ospedale Pe-
diatrico Bambino Gesu di Roma in collaborazione con
Alexandra Quittner del Joe DiMaggio Hospital (Florida)
e diversi Centri FC italiani, che si propone di studiare la
salute mentale nei bambini con fibrosi cistica tra i 2 e
gli 11 anni. Lo scopo & capire quanto siano diffusi an-
sia, depressione e problemi comportamentali in questa
fascia d’eta, individuare strumenti di screening adegua-
ti (anche per rilevare eventuali effetti neuropsicologici
dei modulatori del CFTR) e fornire un kit operativo per i
Centri FC italiani.

Il progetto si colloca all’interno di un programma in-
ternazionale chiamato TIDES 2.0, nato come evoluzio-
ne dello studio originario TIDES. Quest’ultimo aveva
evidenziato che adolescenti e adulti con FC, e i loro
genitori, presentano livelli di depressione e ansia signi-
ficativamente piu alti rispetto alla popolazione genera-
le. Tuttavia, i bambini sotto i 12 anni non erano stati
inclusi. MindKids-CF, insieme all’iniziativa statunitense
TIDES 2.0, colma quindi un vuoto cruciale di conoscen-
ze sulla salute mentale nei piu piccoli con fibrosi cistica.

Carlo Castellani
Direttore Scientifico FFC Ricerca

Negli ultimi anni si € registrato un crescente interesse
per la salute mentale, riconosciuta sempre pit come
componente essenziale del benessere individuale e so-
ciale. Cio € ancora pit importante per le persone con
fibrosi cistica, una malattia cronica che puo aumenta-
re la vulnerabilita a difficolta psicologiche. Il benessere
mentale incide infatti in modo significativo sulla qualita
di vita, sull’aderenza alle terapie e sulle relazioni fami-
liari. Con questo progetto vogliamo capire se anche nei
bambini con FC emergono sintomi psicologici rilevanti,
quando compaiono, come evolvono nel tempo e in che
misura possano essere influenzati dai trattamenti con
i modulatori di CFTR, al fine di favorire un intervento
tempestivo e prevenire che eventuali difficolta si con-
solidino o si aggravino in eta successiva, come quella
adolescenziale e adulta.

Penso che MindKids-CF sia un progetto innovativo e
rilevante, soprattutto in questo momento di progressi
significativi nel trattamento e nel controllo della FC. Pur
continuando a lavorare sull’aumento della durata della
vita, credo diventi fondamentale dedicare ancora pit
attenzione alla qualita della vita delle persone con FC.
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| nuovi progetti

di rete 2025

MUTAZIONI
RARE, INFEZIONI,
INFIAMMAZIONE:

ecco i_temi al centro
della ricerca sostenuta
da Fondazione

Paolo Bernardi
Presidente Comitato Scientifico FFC Ricerca

Nel mese di giugno si € svolta la riunione del Comitato
scientifico di Fondazione, dedicata alla selezione dei pro-
getti di ricerca da finanziare nei prossimi anni. Durante la
plenaria, sono stati esaminati 43 progetti che avevano su-
perato la verifica amministrativa, tra le 70 proposte rice-
vute ai bandi di gennaio. La valutazione & avvenuta anche
sulla base dei pareri forniti da 81 esperti internazionali. Al
termine della discussione, sono stati approvati 13 progetti
per il bando 2025 e 1 progetto per il Gianni Mastella Star-
ting Grant.

Come ogni anno non ¢ stato un compito facile, data I'e-
sigenza di stabilire le priorita sia in base alla qualita della
ricerca che alla rilevanza per la cura della fibrosi cistica.

Tra le tematiche coperte da finanziamento ci sono an-
che quelle, importantissime, di identificare terapie per
le mutazioni rare sia attraverso farmaci che con stra-
tegie genetiche, e la ricerca di nuovi bersagli per stabi-
lizzare la proteina CFTR, anche tramite peptidi a duplice
effetto, antimicrobico e potenziatore. Un approccio inno-
vativo ¢ lo studio della rigenerazione e differenziazione dei
tessuti epiteliali, che potrebbe rivelare nuove strategie di
intervento.

Aree di grande attenzione sono state anche quella
dell’infiammazione e delle infezioni, soprattutto da mi-
cobatteri resistenti e da Pseudomonas aeruginosa, che
hanno raccolto ben 6 finanziamenti e che offrono prospet-
tive molto interessanti per una terapia efficace. Nonostan-
te il grande successo delle terapie disponibili, le infezioni
polmonari restano un problema aperto in FC.

Un fronte che continuamo a seguire con attenzione ¢ la
valutazione degli effetti a lungo termine di Kaftrio ne-
gli adulti e della sicurezza del trattamento precoce nei
bambini. Non bisogna dimenticare, infatti, che la terapia
con Kaftrio non & stata in grado di eliminare la malattia
anche se ha portato a un deciso miglioramento della pro-
gnosi e dell’attesa di vita. Questo successo della medicina
solleva anche nuove sfide, cioe la valutazione di potenziali
rischi legati alla terapia, come quelli di malattie cardiova-
scolari e metaboliche. Non vanno sottovalutati anche gli
effetti sul benessere psichico, come la possibile insor-
genza di ansia e depressione. Un tema che Fondazione ha
deciso di affrontare fin da subito, sostenendo il progetto
strategico sull’analisi della prevalenza e dell’andamento di

depressione, ansia e problemi comportamentali in bambini
con meno di 12 anni, anche trattati con i modulatori di CFTR.

Il Comitato scientifico ha dovuto prendere anche delle deci-
sioni non facili in tema di priorita e rilevanza, ma le riunioni si
sono svolte in un’atmosfera serena e partecipe, raggiungen-
do sempre decisioni unanimi. [l Comitato € convinto di avere
operato anche quest’anno nell’interesse delle persone con
fibrosi cistica e si augura che i progetti selezionati possano
portare risultati significativi.

Le aree diricerca

AREA
Terapie e approcci innovativi per correg-
gere il difetto di base, genetica

Sono stati finanziati 6 progetti. Tra questi,

uno indaghera le complicanze a lungo termi- progetti
ne, tra cui i tumori; due sono focalizzati sulla

terapia genica; uno sugli approcci farma-

cologici per ripristinare la funzione di CFTR

con mutazioni stop. Due progetti valuteranno

nuovi potenziatori di CFTR.

AREA
Terapie dell’infezione broncopolmonare

| progetti si focalizzano sullo sviluppo di nuo-

vi composti contro batteri che causano gravi progetti
infezioni in FC: in particolare, quest’anno, sei

progetti, tra cui il GM Starting Grant, studie- 1
ranno Pseudomonas aeruginosa e Myco- GMSG
bacterium abscessus.

AREA

Terapie dell’infiammazione polmonare

Il progetto analizzera la risposta immunitaria
alle infezioni provocate da micobatteri non

- progetto
tubercolari.

AREA
Ricerca clinica ed epidemiologica

Il progetto si focalizza sui microrganismi pre- 1
senti nelle feci per verificare la presenza di

- . . progetto
batteri respiratori.




Il bando

Gianni Mastella

MARTA MELLINI
S| AGGIUDICA IL
FINANZIAMENTO
PER GIOVANI
RICERCATORI

Anche quest’anno il bando Gianni Mastella, rivolto a
giovani ricercatori e ricercatrici che dedicano il proprio
lavoro alla fibrosi cistica, ha attirato molte proposte.

Il bando é dedicato al professor Gianni Mastella, pa-
dre e pioniere della ricerca italiana sulla fibrosi cistica
e cofondatore di FFC Ricerca, di cui & stato direttore
scientifico fino al 2021, anno della sua scomparsa. Que-
sta iniziativa ricorda la passione con cui Gianni Mastella
ha creduto nel valore della ricerca svolta dai piu gio-
vani con |'obiettivo di raggiungere una cura per tutti.

Fa parte del bando il finanziamento Gianni Mastella
Starting Grant (GMSG), aperto a ricercatori e ricerca-
trici fino ai 40 anni di eta, che offre 180 mila euro per
un progetto di ricerca della durata di tre anni. Il finan-
ziamento comprende sia i costi di salario sia i costi per
condurre I'attivita di ricerca, oltre alla copertura per un
periodo formativo della durata massima di 6 mesi in la-
boratori all’estero e alla possibilita di fruire i Servizi alla
ricerca di Fondazione.

COSA C’E DI NUOVO NEL 2025
PER | PROGETTI DA BANDO

Progetti valutati dal Comitato
scientifico (CS)

Progetti selezionati dai revisori
internazionali

La vincitrice del GMSG 2025 € Marta Mellini, ricercatri-
ce del Dipartimento di Scienze dell’Universita Roma Tre. Il
suo progetto sfruttera molecole antimicrobiche dette acidi
peptido-nucleici (PNA), create in laboratorio, per bloccare
selettivamente I'espressione di geni essenziali nei batteri;
queste molecole potrebbero aggirare il problema della far-
macoresistenza.

Marta Mellini
Dipartimento di Scienze,
Universita Roma Tre

Ricevere questo finanziamento rap-
presenta per me un importante tra-
guardo personale, essendo il primo
starting grant che vinco come Prin-
cipal Investigator.

La Fondazione offre a me e ai miei
collaboratori I'opportunita di tra-
sformare I'idea di questo progetto
in un percorso concreto, che po-
trebbe avere un impatto positivo
sulla vita delle persone con fibrosi
cistica. Poter contribuire in questa
direzione ha per me un enorme
significato e mi stimola a portare
avanti il lavoro con serieta e con tut-
te le energie che merita.

INZIATIVE DI RICERCA ATTIVE NEL 2025

@ Dal bando annuale n

@ Dalbando GM

PER | PROGETTI STRATEGICI

Progetti di rete

Selezionati dalla Direzione @ Progetti Bando Gianni Mastella
scientifica assieme al Comitato @ Progetti Strategici -
. Servizi alla ricerca

SCIentIflco per aﬁrontare Sflde Approvati negli  Rinnovati Approvati

Specifiche ad alto impatto annipassatie  nel 2025 nel 2025

ancora attivi

. Terapie del difetto di base, genetica
‘ Terapie del difetto di base, genetica

@ Terapie personalizzate g;?gg;té @ Terapie delrinfezione broncopolmonare Aree

per area @ Terapie dell'infiammazione polmonare scientifiche
scientifica . Ricerca clinica ed epidemiologica

@ Terapie personalizzate

. Terapie dell'infezione broncopolmonare
. Terapie dell'infiammazione polmonare
@ nRicerca clinica ed epidemiologica
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FFC#1/2025

FFC#2/2025

funzionale di CFTR con mutazioni stop e di

AREA —

TERAPIE E APPROCCI INNOVATIVI

PER CORREGGERE IL DIFETTO
DI BASE, GENETICA

I meccanismi di danno e riparazione nei tessuti
epiteliali della fibrosi cistica

Comprendere il processo della transizione epitelio-
mesenchimale per preservare la funzione dei tessuti e
ridurre le complicanze a lungo termine

Responsabile: Margarida Amaral (Cystic Fibrosis Research Lab,
BiolSI-Biosystems & Integrative Sciences Institute, Facolta di Scienze,
Universita di Lisbona, Portogallo)

Partner: Emanuela Pesce (UOC Genetica Medica, IRCCS G. Gaslini),
Emanuel Gongalves (Department of Computer Science and Engineering,
Instituto Superior Técnico — Universita di Lisbona, Portogallo)
Ricercatori coinvolti: 2

Durata: 3 anni

Finanziamento: € 209.897

Adottato completamente da: Delegazione FFC Ricerca Miriam

Colombo Ospedaletti — Imperia (€ 15.000); Gruppo di sostegno FFC
Ricerca di Reggio Emilia (€ 20.000); Gruppo di sostegno di Seregno -
Monza Brianza (€ 15.000); Delegazione FFC Ricerca Fibrosirun - Monza
Brianza (€ 80.352); Delegazione FFC Ricerca “ll Sogno di Aiden” Brescia
(€ 40.000); Delegazione FFC Ricerca di Verbania e V.C.O. (€ 20.000);
Gruppo di sostegno FFC Ricerca di Matera (€ 19.545)

Uso di oligonucleotidi antisenso per il recupero

splicing

Sviluppo di terapie basate sul’RNA per aumentare la
produzione di proteina CFTR funzionante

Responsabile: Debora Baroni (Istituto di Biofisica, CNR, Genova)
Ricercatori coinvolti: 6

Durata: 3 anni

Finanziamento: € 173.250

Adottato completamente da: Ass.ne Trentina Fibrosi Cistica ODV

“In ricordo di Francesco Pelz” (€ 90.000); Delegazione FFC Ricerca di

Vicenza (€ 50.000); Delegazione FFC Ricerca di Napoli (€ 33.250)

FFCi#3/2025

A=
guadagnin

Ottimizzazione della terapia genica e dei
sistemi di trasporto per mutazioni ancora prive
di terapia

Sviluppo di tecnologie compatte di base editor per la
mutazione R553X e di nanoparticelle lipidiche capaci di
raggiungere I'epitelio polmonare

Responsabile: Marianne Carlon (Laboratory of Respiratory Thoracic
Surgery, KU Leuven, Belgio)

Partner: Anna Cereseto (Dipartimento di Biologia Cellulare,
Computazionale e Integrativa CIBio, Universita di Trento)
Ricercatori coinvolti: 4

Durata: 3 anni

Finanziamento: € 209.998

Adottato completamente da: Delegazione FFC Ricerca “Alla fine

esce sempre il sole” Boschi Sant’Anna Minerbe - Verona (€ 40.000);
Delegazione FFC Ricerca “Il sorriso di Jenny” Cerea - Verona (€ 8.000);
Delegazione FFC Ricerca di Torino (€ 30.000); Delegazione FFC Ricerca
di Padova (€ 35.000); Delegazione FFC Ricerca di Alberobello - Bari con
volontari di Noci (€ 50.000); Antonio Guadagnin & Figlio Srl (€ 8.000);
Delegazione FFC Ricerca di Vimercate - Monza Brianza (€ 20.000);
Gruppo di sostegno FFC Ricerca di Martinsicuro - Teramo (€ 18.998)

PaPIAZZALUNGA

MATERIAL HANDLING. AUTOMATED SOLUTIONS.

FFC#4/2025

Approcci farmacologici per la correzione delle
mutazioni stop in fibrosi cistica

Studio di combinazioni di piccole molecole per il
ripristino della funzione di CFTR, anche attraverso la
modulazione degli stimoli infiammatori

Responsabile: Luis J. V. Galietta (Universita degli Studi di Napoli
Federico Il - Istituto Telethon di Genetica e Medicina TIGEM, Pozzuoli,
Napoli)

Ricercatori coinvolti: 4

Durata: 3 anni

Finanziamento: € 210.000

Adottato completamente da: Piazzalunga SRL (€ 180.000);
Delegazione FFC Ricerca di Napoli (€ 10.000); Gruppo di sostegno
FFC Ricerca di Vitulazio - Caserta (€ 10.000); Gruppo di sostegno FFC
Ricerca “Insieme per Costantino e Francesco” Serino - Avellino

(€ 10.000)

FFC#5/2025

Caratterizzazione della proteina chinasi D1
gome regolatore del traffico e della stabilita di
FTR

Analisi di PKD1 per potenziare la correzione di
mutazioni di CFTR a opera dei farmaci modulatori

Responsabile: Emilio Hirsch (Dipartimento di Biotecnologia Molecolare
e Scienze della Salute, Universita di Torino)

Ricercatori coinvolti: 5

Durata: 2 anni

Finanziamento: € 135.975

Adottato completamente da: Delegazione FFC Ricerca di Nichelino

e Moncalieri (€ 30.000); Delegazione FFC Ricerca di Milano (€ 50.000);
Delegazione FFC Ricerca di Campiglione Fenile - Torino (€ 20.000);

Del. FFC Ricerca di Valpolicella (€ 35.975)

FFC#6/2025

Approfondire la doppia funzione dei peptidi
Esc e loro derivati come potenziatori e agenti
antimicrobici

Valutare I'efficacia di un approccio combinato per
potenziare CFTR con mutazioni di gating e combattere i
patogeni polmonari

Responsabile: Maria Luisa Mangoni (Dipartimento di Scienze
Biochimiche, Universita La Sapienza, Roma)

Partner: Loretta Ferrera (U.O.C Genetica Medica, IRCCS G. Gaslini,
Genova), Mattia Mori (Dipartimento di Biotecnologie, Chimica e
Farmacia, Universita di Siena)

Ricercatori coinvolti: 14

Durata: 2 anni

Finanziamento: € 136.500

Adottato completamente da: Gruppo di sostegno FFC Ricerca di
Scauri - Minturno (€ 8.000); Delegazione FFC Ricerca di Moncalvo - Asti
(€ 20.000); Delegazione FFC Ricerca di Dongo Como (€ 108.500)



AREA T
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FFC#7/2025

Sfruttare la dipendenza di P. aeruginosa
dallo zinco per potenziare I'attivita degli
antibiotici

Validazione in vitro e in vivo dell’aztreopina e sviluppo
di nuovi coniugati antibiotico-zincoforo contro
Pseudomonas aeruginosa

Responsabile: Andrea Battistoni (Dipartimento di Biologia, Universita
di Roma Tor Vergata)

Partner: Luigi Scipione (Dipartimento di Chimica e Tecnologia del
Farmaco, Universita La Sapienza, Roma)

Ricercatori coinvolti: 13

Durata: 2 anni

Finanziamento: € 105.000

Adottato completamente da: Delegazione FFC Ricerca di
Franciacorta e Val Camonica - Brescia (€ 105.000)

FFC#8/2025

Sviluppo di una terapia combinata con
antibiotici incapsulati in liposomi bioattivi
per trattare 'infezione da M. abscessus

Ottimizzazione di liposomi bioattivi contenenti
antibiotici per un duplice effetto, antimicrobico sul
patogeno e antinfiammatorio sull’ospite

Responsabile: Maurizio Fraziano (Dipartimento di Biologia,
Universita di Roma Tor Vergata)

Partner: Daniela Maria Cirillo (Unita Patogeni Batterici Emergenti,
Divisione di Immunologia, Trapianti e Malattie Infettive, IRCCS San
Raffaele, Milano)

Ricercatori coinvolti: 10

Durata: 2 anni

Finanziamento: € 136.500

Adottato completamente da: Delegazione FFC Ricerca di Pomezia
- Roma (€ 15.000); programma “I migliori amici della ricerca”

(€ 30.000); Delegazione FFC Ricerca di Alba Cuneo (€ 91.500)

FFC#9/2025

Identificazione di nuovi bersagli nel
trattamento delle forme persistenti di
Mycobacterium abscessus in fibrosi cistica

Identificare i geni coinvolti nella persistenza di Mab
per scoprire nuovi bersagli terapeutici e valutare
I'efficacia di farmaci gia esistenti

Responsabile: Federico Giannoni (Dipartimento di Malattie Infettive,
Istituto Superiore di Sanita, Roma)

Partner: Riccardo Manganelli (Dipartimento di Medicina Molecolare,
Universita di Padova)

Ricercatori coinvolti: 10

Durata: 1 anno

Finanziamento: € 73.500

Adottato completamente da: Delegazione FFC Ricerca di
Crevalcore (€ 40.000); Delegazione FFC Ricerca di Milano

(€ 25.000); Gruppo di sostegno FFC Ricerca di Casarile - Milano

(€ 8.500)

FFC#10/2025

Inibire i fattori di virulenza di Pseudomonas
aeruginosa per contrastare le infezioni

Sviluppo di inibitori della proteina ApaH tramite
approcci bioinformatici e biochimici per ridurre la
virulenza di Pseudomonas aeruginosa

Responsabile: Francesco Imperi (Dipartimento di

Scienze, Universita Roma Tre)

Partner: Giorgio Giardina (Dipartimento di Scienze Biochimiche,
Universita La Sapienza, Romay), Antonio Coluccia (Dipartimento di
Chimica e Tecnologie del farmaco, Universita La Sapienza, Roma)
Ricercatori coinvolti: 9

Durata: 1 anno

Finanziamento: € 63.000

Adottato completamente da: Delegazione FFC Ricerca di Imola e
Romagna (€ 63.000)

FFC#11/2025

Sviluppo di una nuova formulazione di
VOMG per il trattamento delle infezioni da
Mycobacterium abscessus

Migliorare la veicolazione intracellulare e I'attivita
antimicrobica di VOMG nelle infezioni polmonari da
fibrosi cistica

Responsabile: Maria Rosalia Pasca (Dipartimento di Biologia e
Biotecnologia Lazzaro Spallanzani, Universita degli Studi di Pavia)
Partner: Fabio Saliu (Unita Patogeni Batterici Emergenti, Divisione
di Immunologia, Trapianti e Malattie Infettive, IRCCS San Raffaele,
Milano)

Ricercatori coinvolti: 11

Durata: 1 anno

Finanziamento: € 73.500

Adottato parzialmente da: Delegazione FFC Ricerca di Napoli

(€ 46.826); Delegazione FFC Ricerca di Latina (€ 15.000)

GMSG#1/2025

Approcci non convenzionali per combattere .
i batteri della fibrosi cistica

Progettare acidi peptidonucleici per bloccare
geni essenziali ai batteri e creare nuove terapie
antimicrobiche

Responsabile: Marta Mellini (Laboratorio di Biotecnologie dei
Microrganismi, Dipartimento di Scienze, Universita Roma Tre)
Ricercatori coinvolti: 4

Durata: 3 anni

Finanziamento: € 177.450

Adottato parzialmente da: Delegazione FFC Ricerca “La bottega
delle Donne” Montebelluna - Treviso (€ 25.000); Delegazione FFC
Ricerca di Ghedi - Brescia (€ 40.000); programma “I migliori amici
della ricerca” (€ 22.000)



Servizi alla ricerca

Colture primarie 12

Mette a disposizione dei ricercatori che si occupano di FC una
raccolta di colture cellulari primarie ottenute da epitelio bronchiale
sia da persone con FC sia da soggetti di controllo sottoposti a
trapianto polmonare.

Responsabile: Valeria Capurro
(U.O.C. Genetica Medica, IRCCS Istituto G. Gaslini, Genova)

TER API E . Corresponsabile: Luis Galietta (TIGEM, Pozzuoli, Napoli)

Finanziamento: € 63.525

D E LLI I N FIAM MAZIO N E Adottatoto talmente da: Fondo strategico “Una cura per tutti”
POLMONARE

CFaCore 13
Offre un insieme di competenze, servizi e infrastrutture che
FFC#12/2025 consentono ai ricercatori impegnati in progetti finanziati da FFC

Ricerca di usare modelli animali preclinici di fibrosi cistica per
studi di tipo patogenico e terapeutico.

Responsabile: Alessandra Bragonzi

(Istituto di Ricerca San Raffaele, Milano)

Finanziamento: € 168.000

Adottato totalmente da: Fondo strategico “Una cura per tutti”

Studiare la risposta del sistema immunitario
nelle infezioni polmonari da micobatteri non
tubercolari

Analisi delle cellule immunitarie e dei tessuti
polmonari per sviluppare trattamenti personalizzati
per le persone con fibrosi cistica

Responsabile: Nicola Ivan Lore (Unita Patogeni CF.DB. 15 - - , 3 o
Batterici Emergenti, Divisione di Immunologia, OblettIV.O Qe! servizio Cystic Flbr95|s Datall?:as.e.e.z cons.entlre.a!
Trapianti e Malattie Infettive, IRCCS San Raffaele, professionisti, che si occupano dei problemi clinici e assistenziali
Milano) delle persone con FC, di valutare rapidamente e correttamente le
Ricercatori coinvolti: 9 informazioni scientifiche sull’efficacia clinica degli interventi in FC.

Durata: 2 anni . :
Finanziamento: € 136.500 Responsabile: Roberto Buzzetti

Adottato completamente da: Delegazione FFC Ricerca “Correre LRI 20'05&? o
per un respiro” (€ 75.000); Delegazione FFC Ricerca di Cecina Adottato totalmente da: Fondo strategico “Una cura per tutti

e Rosignano - Livorno (€ 30.000); Delegazione FFC Ricerca di
Morbegno - Sondrio (€ 31.500)

Progetti strategici

Aggiornamenti 2025

Molecole 3.0 fase 4 - 2024-2025

Nuovi modulatori farmacologici per il recupero della proteina
CFTR mutata

Responsabili: Paola Barraja (STEBICEF - Laboratorio di
sintesi degli eterocicli, Universita di Palermo) - Luis Galietta
(Istituto Telethon di Genetica e Medicina - TIGEM, Pozzuoli,
Napoli)

Finanziamento Fase 4: € 190.050

i

AREA ' —

RICERCA CLINICA ED

E PI D E M Io LOG ICA Adottato completamente da: Delegazione FFC Ricerca
di Palermo e Trapani (€ 50.000); Rotary Club Distretto 2060

FFC#13/2025 (€ 49.000); Gruppo di Sostegno FFC Ricerca di Matera (€
12.000); Delegazione FFC Ricerca di Treviso Montebelluna

(€ 20.000); Imprese Unite per la Ricerca

(€ 20.000); | Migliori Amici della Ricerca 2024 (€ 27.792,60);
| Migliori Amici della Ricerca 2025 (€ 3.257,4); Associazione
“Un sogno per vincere” (€ 8.000)

'§ 4

Monitoraggio delle infezioni polmonari
attraverso i microrganismi intestinali

Analisi delle feci per identificare batteri respiratori e
favorire una diagnosi precoce e non invasiva delle

infezioni polmonari nella fibrosi cistica ’O Lo studio ha ottimizzato i composti PP e SH per il recupero

della proteina CFTR mutata, generando 450 nuove molecole,
di cui 3 particolarmente efficaci. Sono stati identificati anche
dei potenziatori di CFTR mutata. Il progetto, prorogato
fino a fine 2025, & attualmente impegnato con studi di
farmacocinetica in vivo e test preclinici. | composti saranno
presto oggetto di domanda di brevetto.

Responsabile: Cristina Cigana (Unita Infezioni e Fibrosi Cistica,
divisione di Immunologia, Trapianti e Malattie Infettive, Istituto San
Raffaele Milano)

Partner: Valeria Dacco (Centro Fibrosi Cistica, Fondazione IRCCS
Ca’ Granda, Ospedale Maggiore Policlinico), Barbara Kahl (Institute
of Medical Microbiology, University Hospital Minster, Germania)
Ricercatori coinvolti: 9

Durata: 2 anni

e0c0c0cc00c00000000000000000e ©0ccc00c00c0000000000000000 0

Finanziamento: € 136.500

Adottato completamente da: Delegazione FFC Ricerca di
Mascalucia Catania (€ 68.250); Delegazione FFC Ricerca di Vittoria,
Ragusa e Siracusa (€ 68.250)
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Progetti strategici

Kaftrio nella vita reale

Efficacia e sicurezza di Kaftrio nella vita reale: studio italiano

osservazionale e multicentrico

Responsabile: Cesare Braggion (Direzione scientifica,
Area Ricerca Clinica FFC Ricerca)

Finanziamento: € 328.000

Adottato completamente da: Delegazione FFC Ricerca di

Milano (€ 100.000); Delegazione FFC Ricerca di Napoli
(€ 52.000); Delegazione FFC Ricerca di Genova

(€ 50.000); Delegazione FFC Ricerca Brindisi Torre

(€ 30.000); Delegazione FFC Ricerca Valpolicella

(€ 30.000); Delegazione FFC Ricerca Cosenza Sud

(€ 8.000); Delegazione FFC Ricerca Pomezia (€ 8.000);
Gruppo di sostegno Miriam Colombo-Ospedaletti

(€ 50.000)

©0000000000000000000000000000000000000000000000 . IEI

Cuneo (€ 20.000); Project Hope - Teresa Pastena

(€ 12.000); Delegazione FFC Ricerca Melilli Siracusa

(€ 40.000); Asta stellare Dallara — Intesa Sanpaolo

(€ 70.000); Ass. Fino all’ultimo respiro ODV ETS (€ 10.000);

QCrowdForLife — Crédit Agricole Italia (€ 10.000)

Il team internazionale ha sviluppato e testato nanoparticelle
lipidiche per il trasporto polmonare di sistemi di correzione
genica. Sono state ottimizzate formulazioni con diversa
composizione lipidica, valutandone la stabilita; queste
verranno validate in vivo e successivamente tutelate da
brevetto. Inoltre, sono stati ottenuti risultati promettenti
sulla correzione del DNA di CFTR.

Lo studio ha raccolto dati real life sull’'uso di Kaftrio per 2
0 4 anni, valutandone benefici e effetti avversi in persone
con FC = 12 anni, eterozigoti per F508del e una mutazione

s 55
Esperti insieme per Andrea N
Migliorare I'integrazione e la condivisione degli obiettivi fra la

a funzione minima. Il follow-up pit lungo (4 anni) riguarda . i o ? ; .
persone con malattia polmonare avanzata in terapia dal ¢ comunita FC e il mondo della scienza e della ricerca
2019-2020 tramite programma “compassionevole”. Sono « Responsabile: Michele Gangemi (Fondazione Ricerca
stati coinvolti 18 Centri e circa 300 malati. Si stanno Fibrosi Cistica)

Finanziamento: € 45.000
Adottato completamente da: Delegazione FFC Ricerca
di Campiglione Fenile (€ 10.000); UniCredit (€ 20.000);

sviluppando anche dei modelli ex vivo predittivi con cellule
dell’epitelio nasale dei pazienti e si sta valutando I'effetto
di Kaftrio sullinfezione da Pseudomonas aeruginosa.
Il progetto & stato prorogato a fine 2026 per completare

I’analisi dei dati.
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GenDel-CF

Strategie di trasferimento genico nei polmoni per il
trattamento della fibrosi cistica

Responsabile: Anna Cereseto, Dipartimento CIBIO,
Universita di Trento

Finanziamento: € 1.870.207

Adottato completamente da: Lascito Anna Cantelli e
Giancarlo Miccini (€ 490.000); Delegazione ffc Ricerca di
Imola e Romagna (€ 100.000); Gruppo di sostegno FFC
Ricerca “Insieme per Giulia Sofia” (€ 20.000); Delegazione
FFC Ricerca di Alberobello (€ 30.000); Delegazione FFC
Ricerca di Torino (€ 30.000); Delegazione FFC Ricerca di
Verbania e V.C.O. (€ 10.000); Doniamoci — Fundraising
Dinner (€ 42.000); Delegazione FFC Ricerca di Reggello
Firenze (€ 30.000); Associazione Fibrosi Cistica Alto Adige
ODV (€ 35.000); Delegazione FFC Ricerca di Vicenza

(€ 50.000); Loifur Srl (€ 14.000); Lega Italiana Fibrosi Cistica

Emilia — Onlus (€ 30.000); Delegazione FFC Ricerca Val
d’Alpone (€ 60.000); MinervaHub per la ricerca

(€ 10.000); Parker (€ 27.650); Delegazione FFC Ricerca di
Palermo e Trapani (€ 50.000); Delegazione FFC Ricerca di
Bolzano (€ 20.000); Imprese unite per la ricerca

(€ 19.557); Delegazione FFC Ricerca di Vercelli (€ 30.000);
Delegazione FFC Ricerca di Imola e Romagna (€ 80.000);
Delegazione FFC Ricerca della Valpolicella (€ 45.000);
Antonio Guadagnin & Figlio Srl (€ 10.000); Delegazione
FFC Ricerca di Verbania (€ 14.000); Delegazione FFC
Ricerca di Napoli con il Gruppo di Sostegno FFC Ricerca

di Vitulazio (€ 50.000); Associazione Trentina Fibrosi Cistica

ODV (€ 60.000); La Chiave della Vita — In ricordo di Laura
(€ 50.000); Delegazione FFC Ricerca del Lago di Garda
(€ 200.000); Doniamoci — Fundraising Dinner (€ 86.000);
Delegazione FFC Ricerca di Messina (€ 15.000);
Delegazione FFC Ricerca “Insieme per Giulia Sofia” —

Latteria Montello S.p.A. (€ 15.000)

/CD Nel secondo anno il gruppo € passato dalla teoria alla

pratica, avendo come obiettivo finale la stesura di uno
studio sulla popolazione italiana con FC over 40. Grazie
alla letteratura scientifica e ai dati del Registro italiano
FC sono stati identificati i primi punti chiave da indagare:
caratteristiche demografiche, genetiche, ambientali e
cliniche, e i fattori che favoriscono il raggiungimento di eta
avanzata. Lo studio sara finalizzato a comprendere meglio
questi elementi per promuovere i fattori protettivi e prevenire
quelli di rischio.

FONDATIONE
inmakin e s

TAINL
1 su 30 e non lo sai - Fase 4 —'f
Una Campagna di informazione e sensibilizzazione sul test
del portatore sano di fibrosi cistica
Responsabili: Jara Bombana (Responsabile
comunicazione istituzionale FFC Ricerca), Carlo Castellani
(Centro Fibrosi Cistica, IRCCS G. Gaslini, Genova)
Finanziamento: € 180.000
Adottato parzialmente da: Fondazione Corrado e
Bruno Maria Zaini (€ 30.000); Delegazione FFC Ricerca di

pCampiglione Fenile - Torino (€ 20.000)

E stato avviato il corso ECM FAD “Malattie genetiche:
consulenza e comunicazione nella pratica clinica”, online
da ottobre, per offrire ai professionisti sanitari strumenti
aggiornati per accompagnare le coppie nelle scelte
riproduttive. L'attivita di advocacy con i decisori politici ha
visto la realizzazione di 2 board regionali a porte chiuse.

Dal 20 al 26 settembre & stata organizzata la seconda
edizione della Settimana di sensibilizzazione sul test del
portatore sano di FC. Per un ulteriore approfondimento si
vedano le pagine 36.



Ricerca
trasparente

Progetti strategici

Aggiornamenti 2025

La ricerca
De-risking GY (in fase di avvio) SI ra cco nta y

Validazione della sicurezza e del potenziale clinico di

GY971, antinfiammatorio per la fibrosi cistica p ro g re s S o

" Responsabili: Giulio Cabrini (Dipartimento Scienze della

Vita e Biotecnologie - Universita di Ferrara), d
s , Vitae Biotecnologie - Universita di errara) opo

Marco Prosdocimi (Team Valorizzazione ricerca - FFC

Ricerca; Centro Ricerca Terapie Innovative Fibrosi p ro g resso

' Cistica InnTher4CF - Universita di Ferrara)
Partner: Sjoerd Hak - SINTEF, Trondheim, Norvegia),

llaria Lampronti (Dipartimento Scienze della Vita e Anche quest’anno, a luglio, i sostenitori di FFC Ricerca hanno
Biotecno|ogie - Universit‘a di Ferrara), Adriana Chilin riceVUtO |e SChede infOI’maﬁve Sui pI’OgettI Che hannO adotta‘
(Dipartimento Scienze del Farmaco - Universita di to, per essere aggiornati sugli sviluppi degli studi. L’iniziativa
Padova), Alessandra Bragonzi (Unita Infezioni e Fibrosi fa parte del programma Ricerca trasparente, grazie al quale
Cistica - IRCSS Istituto Scientifico San Raffaele, Milano), chi contribuisce al finanziamento di un progetto riceve in-
Nicoletta Pedemonte (UOC Genetica Medica - IRCSS formazioni trasparenti, verificate e comprensibili sui risultati
’Olstituto G. Gaslini - Genova) scientifici ottenuti.
Validazione della sicurezza e del potenziale clinico di Le schede sono state pensate per essere chiare e di semplice
GY971, antinfiammatorio per la fibrosi cistica. lettura, cosi da riuscire a parlare di argomenti anche com-

Per un approfondimento si veda pagina 17. plessi con un linguaggio divulgativo. Il formato, aggiornato

da qualche anno, prevede grafici e una divisione in piccoli

----------------------------------------------------- sottoparagrafi: vengono raccontati gli obiettivi e i risultati dei
[f progetti, gli strumenti e le modalita di lavoro usate dai ricer-
MindKids-CF NonmoTianns kg catori e i futuri sviluppi delle ricerche, il tutto completato da
Indagine sulla salute mentale nei bambini con fibrosi un riassunto delle spese sostenute, dalle pubblicazioni gene-
¢ cistica rate partendo da questi studi e dalla copia degli atti della XXII
Responsabile: Sonia Graziano (Unita di Psicologia Convention dei ricercatori.
- Unita di Neuropsichiatria dell'infanzia e
dell’Adolescenza, Ospedale Pediatrico Bambino Gesl Le schede della Ricerca Trasparente sono state spedite ai so-
IRCCS, Roma) stenitori dei progetti, e poco dopo sono state pubblicate sul
Finanziamento: € 169.596 sito di Fondazione e riassunte in caroselli di grafiche, uno per
Adottato parzialmente da: Delegazione FFC Ricerca ciascun progetto, sui canali social di FFC Ricerca. Quest’an-
di Nichelino e Moncalieri (€ 10.000); Delegazione FFC no, la Ricerca Trasparente ha coinvolto 16 progetti di rete,
Ricerca di Napoli (€ 30.000); Delegazione FFC Ricerca a cui si aggiungono i progetti strategici Effetto Kaftrio nella

di Campiglione Fenile - Torino (€ 10.000); Delegazione
FFC Ricerca di Cecina e Rosignano - Livorno (€ 10.000);
Latteria Montello S.p.A. (€ 15.000)

malattia avanzata, Molecole 3.0 per la fibrosi cistica (Fase 3) e
il Servizio Colture Primarie 11.

Indagine italiana di 3 anni sulla salute mentale nei bambini
da 2 a 11 anni con fibrosi cistica, volta a sviluppare
strumenti di screening per ansia, depressione e disturbi
comportamentali, anche in relazione agli effetti dei
modulatori di CFTR. Per un approfondimento, si veda
pagina 9.

. Terapie del difetto di base,
genetica

. Terapie personalizzate

Cosa hanno @ Terapie dell'infezione
studiato i broncopolmonare

..................................................... progetti . Terapie dell’nfiammazione
polmonare

. Ricerca clinica ed
epidemiologica

Al momento di andare in stampa, sono stati
adottati: 88,49% dei progetti selezionati da
Fondazione con bando annuale. Il dato include
sia i progetti di rete che i progetti strategici.

Vuoi contribuire a completare % Adottanti % importo

il finanziamento? per tipologia

Puoi donare tramite il bollettino che trovi
in allegato a questo Notiziario oppure
partecipando alla Campagna di Natale
(si veda pagina 22).

Se poi ti servono ulteriori informazioni:
Caterina Novaria

caterina.novaria@fibrosicisticaricerca.it @ Delegazion e Associazioni @ Aziende e Banche
Tel. 344 0776126

per tipologia
di Adottante

. Gruppi di Sostegno (GDS) . Donazioni in memoria
@ Rotary Club LIFC



DALLA SCOPERTA
AL FARMACO

un ponte verso la cura

Nel 2025, Fondazione ha avviato una nuova iniziativa de-
dicata alla Valorizzazione della Ricerca, con I’obiettivo
di individuare e promuovere quei progetti scientifici che
presentano un potenziale di trasferimento tecnologico
e che possono tradursi in applicazioni cliniche concrete.

In oltre vent’anni di attivita, FFC Ricerca ha contribuito a

costruire una rete di laboratori altamente specializzati nella

ricerca sulla fibrosi cistica, favorendo la scoperta di nume-
rosi composti a potenziale terapeutico, tra cui antibiotici,
antinfiammatori e molecole in grado di agire sulla proteina

CFTR mutata. Questi risultati, innovativi e promettenti,

necessitano ora di essere ulteriormente sviluppati e valoriz-

zati, cosi da poter intraprendere un percorso verso la clinica

e, un domani, trasformarsi in farmaci destinati alle persone

con FC. Il team di Valorizzazione della Ricerca & coordi-

nato da Ermanno Rizzi, Responsabile Bandi, progetti e

valorizzazione della ricerca di Fondazione, e pu0 conta-

re sull’esperienza di Marco Prosdocimi (Rare Partners),
esperto in sviluppo traslazionale e partnership nel settore
biotech, e di Tiziano Bandiera (Istituto Italiano di Tecno-
logia), con una consolidata competenza nella valorizzazio-
ne della ricerca e nel trasferimento tecnologico. Una delle
recenti attivita del team & legata allo sviluppo clinico del
composto antinfiammatorio GY971, che lo scorso anno

ha ricevuto dal’EMA la designazione di farmaco orfano (o

ODD). Un passaggio fondamentale in questo percorso ¢ il

de-risking, ovvero 'insieme delle analisi e sperimentazioni

necessarie per ridurre i rischi che impedirebbero al candi-
dato farmaco di arrivare alla fase clinica. Nel dettaglio, le

attivita di de-risking servono a:

- validare sperimentalmente la sicurezza preliminare
del composto: valutazioni in vitro e in vivo per tossicita,
farmacocinetica, biodisponibilita, metabolismo ed escre-
zione, secondo le linee guida delle pratiche standard di
laboratorio e delle autorita regolatorie competenti;
valutare il potenziale impatto clinico: capire se la mo-
lecola & efficace in modelli rilevanti di FC, analizzando
la relazione dose-risposta, la selettivita e la finestra te-
rapeutica (cioé il rapporto tra efficacia e tossicita).

Se questi studi preliminari daranno risultati positivi, au-
mentera significativamente la probabilita di coinvolgere
partner industriali o investitori, che cercano progetti con
un profilo di rischio/beneficio gia ben caratterizzato. Per
GY971, le attivita di de-risking sono inserite nel nuovo pro-
getto strategico di Fondazione, denominato De-risking GY.

Ermanno Rizzi
Responsabile bandi,
progetti e valorizzazione

i i della ricerca di FFC Ricerca
La valorizzazione dei risultati dei progetti finanziati € un’attivita
importante per Fondazione, che puo cosi fare avanzare ulterior-
mente la ricerca e mettere in atto quelle azioni necessarie perché
un’idea nata in laboratorio e “coltivata” grazie ai finanziamenti di
Fondazione possa trasformarsi in un farmaco disponibile per le
per persone con fibrosi cistica.

e

La potenziale applicazione terapeutica dei risultati ottenuti da di-
versi progetti finanziati da Fondazione e un obiettivo importante,
da perseguire nell’interesse dei malati. A tale scopo, il team si
affianchera ai ricercatori per facilitare la traduzione dei risultati in
proprieta intellettuale, presupposto indispensabile per un futuro
sviluppo che coinvolga investitori e aziende farmaceutiche.

Tiziano Bandiera
Istituto Italiano
di Tecnologia

Marco Prosdocimi
Rare Partners

Da un primo esame dei molti progetti che Fondazione ha finan-
ziato negli anni scorsi emerge che il livello scientifico € molto
alto. Penso che tra i progetti sostenuti ce ne siano molti che
possano essere di interesse per chi si occupa di sviluppo di far-
maci e il nostro compito sara quello di farli emergere e di orga-
nizzarli perché possano essere valorizzati in vista di una applica-
zione terapeutica in persone con fibrosi cistica.



Seminario e
Raduno FFC Ricerca
Y T4

COMMUNITY, UN

INSIEME
NELLA RICERCA

VERSO UNA
CURA PER TUTTI

SEMINARIODI ..

CAMMINO CONDIVISO

1110 e 11 maggio 2025 si & tenuto il XXIIl Seminario e Raduno Na-
zionale dei volontari FFC Ricerca, un momento unico di incontro
e aggiornamento scientifico, per volontari, famiglie, persone con
fibrosi cistica e sostenitori; € un’occasione preziosa di condivisione
per la Community, unita ogni giorno sul territorio nel sostenere la
missione di Fondazione. Quest’anno il dibattito € stato arricchito
dai commenti in diretta streaming di persone con FC, che hanno
raccontato la loro esperienza con la malattia e con i trattamenti
disponibili, rendendo la discussione ancora piu vicina alla realta
quotidiana.

Highlights del XXIll Seminario FFC Ricerca

“Nuova” e “vecchia” fibrosi cistica

Per chi assume o assumera i modulatori di CFTR, la ricerca si con-
centra su situazioni particolari (uso in gravidanze e trapianti), effetti
a lungo termine, risposte individuali variabili e sviluppo di terapie
alternative. Con I'aumento dell’eta media emergono nuove sfide
cliniche che richiedono ulteriori studi. Per chi non pud accedere a
queste terapie, restano prioritari gli approcci indipendenti dalle mu-
tazioni. FFC Ricerca lavora su entrambi i fronti, sostenendo studi
per correggere il difetto di base, terapie personalizzate e compli-
canze come infezioni e infammazione.

Dalla scoperta alla cura

Ogni nuovo farmaco nasce da un lungo e complesso percorso che
parte dai laboratori e arriva ai pazienti. Le agenzie regolatorie come
FDA ed EMA stanno introducendo alcune misure di flessibilita per
le malattie rare per ridurre i tempi di approvazione, ma dalla brevet-
tazione al rimborso dal SSN servono ancora tempo, risorse e una
stretta collaborazione tra ricerca e industria. | percorsi tra Stati Uniti
ed Europa restano diversi e con tempi variabili.

Le nuove sfide dei farmaci modulatori

Accanto a miglioramenti clinici importanti, i modulatori di CFTR
aprono a prospettive prima impensabili come la possibilita di af-
frontare gravidanze in condizioni di salute migliori, con risultati sem-
pre piu incoraggianti sia per la madre sia per il bambino. Restano
da approfondire gli effetti a lungo termine e le differenze individuali
nella risposta ai farmaci. Monitorare e comprendere questi aspetti
€ essenziale per garantire cure sempre piu sicure e personalizzate.

Il futuro per chi aspetta ancora una cura

Non tutte le persone con fibrosi cistica possono accedere ai tratta-
menti disponibili, ma la ricerca non si ferma. Nuove strategie, dalla
terapia genica agli approcci a RNA, mirano a superare i limiti attuali
e a offrire soluzioni per ogni tipo di mutazione alla base della fibrosi
cistica. Aspetti come infiammazione o funzione pancreatica riman-
gono al centro dell’attenzione, con un obiettivo comune: garantire
una cura per tutti, senza eccezioni.

Highlights del XXIlIl Raduno Nazionale
dei volontari FFC Ricerca

Per ogni respiro, per ogni vita

L'impegno di Fondazione in ricerca, sostenuto dalla rete dei nostri
volontari, ha contribuito a portare innovazioni che hanno cambiato
lo scenario della malattia e le esigenze dei malati e delle loro fami-
glie. Nel 2024 Fondazione ha investito risorse record nella ricerca
scientifica e rafforzato il dialogo con la comunita per accompagna-
re il cambiamento.

€ 2.086.847
€953.896  €952.829
€750.070
€56.235
. €4.799.877

9 Totale donazioni

C a C 1a C Eventi Donazioni da Campag_ne ed
Natale Pasqua Nazionale charity beni e servizi eventi

(in kind)

Una proposta di legge per il test del portatore sano FC
Attraverso un intenso lavoro di advocacy, fatto di incontri, tavoli
di confronto e collaborazione con istituzioni centrali e amministra-
tori regionali, Fondazione sta promuovendo la definizione di una
proposta di legge per rendere gratuito il test del portatore sano di
fibrosi cistica per le donne tra i 18 e i 50 anni, in convenzione in
tutte le regioni d’ltalia, partendo da alcune regioni pilota. Per un
approfondimento, si veda pagina 36.

Partecipazione attiva nella ricerca

A livello internazionale cresce il coinvolgimento di persone con
malattie croniche e caregiver nel definire le priorita della ricerca e
i parametri di valutazione delle cure. In questa direzione, FFC Ri-
cerca ha creato il gruppo Esperti insieme (pag. 15), formato da vo-
lontari, persone con FC e familiari, per collaborare con la Direzione
scientifica su temi di ricerca, partecipazione e divulgazione. Andrea
Camozzato ha condiviso la sua esperienza e le prospettive del
progetto: “Nel primo anno abbiamo acquisito huove conoscenze
scientifiche, ora le mettiamo in pratica. Si & creato un bel gruppo
di persone, siamo uniti, entusiasti ed & bello confrontarsi assieme”.

Iniziative ed esperienze dal territorio

Condividere esperienze, progetti e storie delle Delegazioni e dei
Gruppi di sostegno attivi in tutta Italia significa dare voce al cuore di
Fondazione. Momenti di grande emozione hanno accompagnato il
ricordo del prof. Gianni Mastella, cofondatore di Fondazione, e I'in-
tervento di Asia D’Arcangelo che da remoto ha offerto una toccante
riflessione sul valore e la forza dei caregiver familiari.



1su30
e non lo sai
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INTERVISTE
Al VOLONTARI

Durante il XXIll Seminario e Raduno dei volontari FFC Ricer-
ca, abbiamo curato, per il secondo anno consecutivo, una
serie di interviste dedicate al progetto 1 su 30 e non lo sai
rivolte ai volontari.

L’obiettivo era quello di continuare a raccontare la Campa-
gna di sensibilizzazione sul test del portatore sano di fibrosi
cistica, utilizzando un linguaggio semplice e il volto e la
voce di chi conosce la malattia da vicino e la vive quo-
tidianamente.

La Campagna 1 su 30 e non lo sai, si propone di stimolare
una riflessione, parlando non solo di genitorialita e salute,
ma anche dei processi e dei principi che permettono una
reale scelta informata e consapevole.

Nel corso delle interviste, realizzate sotto 'ombra degli
splendidi alberi del parco del Villaggio Marzotto, i volontari
hanno risposto ad alcune domande che riguardavano il
loro vissuto segnato dalla fibrosi cistica. Genitori, non-
ni, sorelle hanno raccontato cosa vuol dire vivere vicino a
una persona che ogni giorno deve fare i conti con lunghe e
importanti terapie e convivere con questa malattia invisibile
ai piu. Una malattia che ti fa vivere come se fossi costan-
temente a 8000 metri di altitudine e ti mancasse il respiro,
come ha affermato Mauro Co.

Ricordi di istanti difficili e dolorosi, come quelli in cui sono
venuti a conoscenza della malattia, nel momento della vita
forse piu atteso e pieno di gioia come la nascita di un figlio o
di un nipote, ma anche parole di speranza per una ricerca
che progredisce e che pud migliorare la vita a migliaia
di persone con FC. Una ricerca nella quale, nonostante lo
sconforto ogni tanto si palesi, credono fermamente.

Memorie di chi purtroppo non c’é piu, ma nel nome dei quali
oggi si continua a sostenere la ricerca e I'informazione. Per
tutti € fondamentale parlare di fibrosi cistica perché ancora
troppe persone, medici compresi, non conoscono o co-
noscono troppo poco questa malattia genetica grave e
di conseguenza la possibilita di effettuare il test.

Avere questa informazione aiuta ad affrontare il futuro con
consapevolezza, senza che il mondo ti crolli addosso e la
vita ti colga impreparato, come hanno sottolineato Fiorenza
Mensi e Gabriella Tonin. Tutti gli intervistati hanno piu volte
sottolineato quanto sia importante la diffusione della cono-
scenza del test del portatore sano.

Grazie a Alessandra Soldo, Aurelia Oliva, Fiorenza Men-
si e Vittorio Richini, Gabriella Tonin e Mauro Co6, Anna
Maria Merlin e Dario Antoniazzi per aver accettato di

raccontare le loro esperienze, per aver condiviso in modo
semplice, ma toccante un pezzo della loro vita e per aver
contribuito a divulgare, assieme a FFC Ricerca, la Campa-
gna di sensibilizzazione sul test del portatore sano 1 su 30
e non lo sai.

Guarda
le interviste 1 su 30
sul nostro canale YouTube
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Natale FFC Ricerca

LA NUOVA
CAMPAGNA

DI NATALE
racconta il sogno
di un albero diverso

Il Natale e il tempo in cui ci
sentiamo piu vicini: luci che
scaldano, gesti che uniscono,
legami che si rinnovano.

Per Fondazione Ricerca Fibrosi
Cistica, € anche ’occasione per
lanciare un messaggio che parla
di futuro: quello che insieme
possiamo costruire grazie al
sostegno alla ricerca.

Quest’anno il protagonista della campagna di Natale € Ai-
den, un bambino con fibrosi cistica. Lo vediamo accanto
a un albero speciale: non decorato con sfere e nastri, ma
con le scatole dei tanti farmaci che fanno parte della sua
quotidianita.

E un’immagine che racconta la realta della ma-
lattia in modo semplice e diretto, ma che al tem-
po stesso vuole aprire uno spiraglio di speranza.
Perché quell’albero puo brillare davvero, se ognu-
no di noi sceglie di accendere la luce della ricerca.

Il claim della campagna € un invito personale: “Fai
brillare il Natale di Aiden”. Un modo per ricordare
che dietro ogni nome ci sono storie vere, fatte di
bambini, ragazzi e adulti che ogni giorno affronta-
no con coraggio la fibrosi cistica. E che ogni passo
avanti della ricerca € una possibilita concreta per
trovare una cura risolutiva per la fibrosi cistica.

Rispetto agli anni scorsi, la novita & la scelta di af-
fidare la campagna non a volti noti dello sport o
dello spettacolo, ma a persone che conoscono la
fibrosi cistica in prima persona. E un messaggio
di autenticita e di vicinanza, che restituisce cen-
tralita alle storie personali e al valore che unisce
famiglie, ricercatori e sostenitori.

L'albero di Aiden diventa cosi il simbolo di una
quotidianita fatta di cure complesse, ma anche di
una speranza concreta. Ogni scatola di farmaci
appesa ai suoi rami ricorda il peso della malattia,
ma allo stesso tempo racconta il cammino di una
ricerca che, anno dopo anno, compie progressi si-
gnificativi.

La Campagna di Natale vuole trasmettere proprio
questo duplice messaggio: la fibrosi cistica resta
una sfida impegnativa, ma la scienza continua
ad aprire nuove strade.

Terapie innovative, studi clinici, protocolli sempre
pit mirati stanno cambiando il modo di affrontare



IL VIDEO
SOCIAL

Accanto agli scatti della campagna, e
stato realizzato anche un video di Nata-
le, con protagonista Aiden e sullo sfon-
do l’albero di farmaci.

Nel video, Aiden prende una scatola
tra le mani, poi si gira e guarda dritto
in camera. Un gesto semplice ma po-
tentissimo, che diventa un invito a non
distogliere lo sguardo e a sostenere la
ricerca per trovare una cura per tutte le
persone con fibrosi cistica.

Fai brillare
il Natale di Aiden.

Sostieni la
ricerca.

la malattia, migliorando la qualita e le prospettive

di vita delle persone che ne sono colpite. : CF s de L Lo s
Raccontare la realta attraverso il volto di Aiden si- e e e A e

gnifica anche riconoscere che dietro la fibrosi ci-
stica ci sono storie di bambini, ragazzi e adulti con
desideri, passioni e sogni. E a loro che la ricerca
dedica ogni passo avanti, con I’obiettivo di arriva-
re a una cura che sia accessibile a tutti.

La luce che illumina I'albero di Natale di questa Vrdeoruim P e i o e
campagna non & solo simbolica: rappresenta la
forza collettiva che alimenta la ricerca, la deter-
minazione di una comunita che non si arrende e
che guarda con fiducia al futuro.

Con Aiden come protagonista, la campagna di Na-
tale FFC Ricerca 2025 diventa quindi un racconto
autentico di realta e speranza. Un invito a non
dimenticare che dietro ogni scatola di farmaci ci
sono persone, e dietro ogni progresso della scien-
za c’e la possibilita di far brillare la vita di chi con-
vive con la fibrosi cistica.

@

PALLE C8
MATALE ™ LATTA
A B e e 8
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Natale FFC Ricerca

| DONI SOLIDALI
FFC RICERCA:
eccellenze che fanno
brillare la speranza

Anche quest’anno, Fondazione Ricerca Fibrosi Cistica cele-
bra il Natale con una selezione di prodotti d’eccellenza che
portano in tavola la bonta della tradizione, il piacere della
condivisione e il sostegno concreto alla ricerca scientifica.
Tra le proposte piu amate, tornano i panettoni Fiasconaro,
nelle versioni classica e con gocce di cioccolato fondente,
dall'impasto soffice e profumato, simbolo della migliore tra-
dizione artigianale siciliana.

Le novita portano la firma della rinomata pasticceria Pal-
misano: dall’irresistibile panettone artigianale pera e gocce
di cioccolato, in cui la morbidezza delle pere candite si abbi-
na alla croccantezza del cioccolato fondente, a una proposta
di deliziosi biscotti artigianali veneziani, custoditi in ele-
ganti confezioni per tutti i gusti: la pallina di latta di Natale,
la scatola di latta con decoro veneziano e la casetta di carta
pensata anche per i piu piccoli. Dolci pensieri che esprimono
il calore delle feste.

Completano la selezione i boc-
+ concini di mandorlato e i torroncini
morbidi ricoperti di cioccolato del-
la linea Vorrei e la cioccolata di
Modica, caratterizzata dal sapore
unico e dalla lavorazione tradizio-
nale.

A rendere ancora piu speciale la
collezione, le tradizionali cioccola-
te del Natale: i presepi al ciocco-
lato al latte e fondente, I'alberel-
lo fondente e la nuova stella al
cioccolato al latte, entrambe con
nocciole del Piemonte, pensate
per celebrare la luce e la speran-
za che guidano ogni passo della
ricerca.

Per gli amanti del buon vino, Le
Poiane Bolla arricchisce la pro-
posta natalizia con una confezio-
ne esclusiva, realizzata da Gruppo
ltaliano Vini in edizione limitata.
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Il Natale solidale
delle aziende

Per le aziende, il Natale € un’occasione per guardare
all’anno che volge al termine e gratificare i collabora-
tori che vi hanno partecipato.

E cosa vi € di piu gioioso di assaporare insieme la
consapevolezza che si & scelta la responsabilita so-
ciale d’impresa, portando risorse preziose a tanti la-
boratori scientifici e speranza in tante famiglie?

Valentina ha trascorso il Natale passato ritagliando i
festoni per la camera d’ospedale, e voi aziende pote-
te fare la differenza con il vostro contributo, affinché
Valentina passi le prossime festivita come desidera,
stando bene.

Il Natale 2025 sapra stupire con molte novita, senza
abbandonare i classici immancabili nelle case della
Community FFC Ricerca.

Per saperne di piu sulle iniziative dedicate alle
aziende, a Natale e per tutto I’'anno, puoi contattare
Giulia Bovi - giulia.bovi@fibrosicisticaricerca.it
348 7031325

Scegliere un dono solidale FFC Ricerca
significa condividere un gesto che uni-
sce tradizione e impegno, gusto e sup-
porto alla ricerca.



Migliori Amici
della Ricerca
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UN LEGAME
CHE CRESCE

A un anno dal lancio del programma I Migliori Amici della
Ricerca, siamo felici di condividere i primi risultati: nel 2024
sono state piu di 400 le persone che ci hanno sostenuto
regolarmente e che ci hanno permesso di raccogliere oltre
60.000 euro.

Nel corso dell’anno, i nostri Migliori Amici hanno ricevu-
to aggiornamenti periodici sulle attivita di Fondazione, sulle
storie dei ricercatori e sul’avanzamento dei progetti soste-
nuti anche grazie a loro. Un modo concreto per farli sentire
parte della nostra comunita.

Il programma, infatti, & nato per rafforzare il legame tra
Fondazione e chi decide di accompagnarci nel tempo.
Proprio grazie a questo supporto stabile, possiamo finan-
ziare le borse di studio e garantire continuita a progetti che
richiedono visione, pazienza e impegno costante. Essere
donatori continuativi significa molto pit che fare un gesto
generoso: vuol dire esserci, ogni giorno, al fianco della
ricerca.

fibrosicisticaricerca.it

E questo e solo 'inizio! L’obiettivo ora € far crescere questa
rete di amicizia e fiducia.

Nei prossimi mesi vogliamo far conoscere questo program-
ma a quante piu persone possibile. Per riuscirci, abbiamo
bisogno dell’aiuto di tutti: volontari, sostenitori, amici.
Invitiamo ciascuno a farsi promotore del programma, a
parlarne, a condividerlo, perché piu saremo capillari, piu ri-
sultati potremo raggiungere.

Ogni nuova donazione regolare € un passo avanti.

E ogni nuovo Miglior Amico € un alleato prezioso per co-
struire, insieme, un futuro senza fibrosi cistica.

Tutte le informazioni sono disponibili sul nostro sito:

I migliori amici della ricerca

Attivare la donazione regolare é facilissimo da qui:

Donazione regolare

Fondazione per la Ricerca
sulla Fibrosi Cistica - ETS

Lasciti
solidali

Dopo la perdita di nostra figlia, a causa della fi-
brosi cistica, il nostro legame con Fondazione e
diventato ancora pit profondo e nel 2019 abbia-
mo deciso di unirci alla Delegazione FFC Ricerca
di Franciacorta, gia esistente, formando cosi la
nuova Delegazione Franciacorta Valle Camonica.

Lo scorso anno siamo venuti a conoscenza della Cam-
pagna Lasciti di FFC Ricerca e abbiamo scelto di fare
anche questo importante passo: destinare un lascito
alla ricerca. Per noi e un gesto di riconoscenza e spe-
ranza nei confronti di Fondazione, perché senza ricerca
non ci sara mai una cura definitiva e siamo convinti che
un giorno la scienza riuscira a sconfiggere la malattia.

Ci auguriamo che la nostra scelta possa essere d’ispi-
razione anche per altri che come noi sceglieranno di
destinare un lascito alla ricerca.

Vittorio e Fiorenza
Testatori

IL TUO LASCITO
SOLIDALE A
FFC RICERCA

Per i bambini che nascono con una malattia rara come
la fibrosi cistica il tuo lascito a Fondazione, grande o
piccolo che sia, & davvero prezioso. Scegliere di fare un
lascito € un gesto di generosita lungimirante, che oltre
a dare continuita alla ricerca scientifica, rappresenta un
aiuto concreto per cambiare il futuro di tante persone
con fibrosi cistica in attesa di una cura risolutiva.

Per approfondire

lascitifibrosicistica.it € il sito dedicato ai lasciti solidali
a Fondazione. Dal sito & possibile scaricare anche una
guida dettagliata.

Se desideri maggiori informazioni, puoi contattare

fabio.cabianca@fibrosicisticaricerca.it
T 045 8123605
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In ricordo di 'ca
Vittoriano Faganelli L

VITTORIANO FAGANELLI, .

ANIMA E STORIA
DI FONDAZIONE

Jara Bombana
Responsabile comunicazione istituzionale
FFC Ricerca

Lo scorso agosto € mancato Vittoriano Faganelli, imprendi-
tore stimato e cofondatore di Fondazione Ricerca Fibrosi Ci-
stica. La sua scomparsa rappresenta una perdita incolmabile
non solo per la nostra Community, ma per tutti coloro che
hanno avuto I'onore di conoscerlo e di apprezzarne I'instan-
cabile operato.

Vittoriano & stata una presenza imperturbabile, solida e te-
nace, che ha dato forma e sostanza a Fondazione. Il suo
impegno nasce da una storia personale, segnata dal dolore
della perdita di due dei suoi tre figli a causa della fibrosi ci-
stica.

Nel 1957, la sua primogenita di soli sei mesi, Elena, muore
per una malattia praticamente sconosciuta. L’anno seguente
nasce il figlio Paolo, oggi vicepresidente di Fondazione, e nel
1959 il figlio Alberto, che ricevera una diagnosi presso un
Centro di riferimento per la fibrosi cistica: i sintomi sono gli
stessi di Elena e la malattia entra prepotentemente nella vita
di Vittoriano Faganelli, portandosi via anche Alberto nel 1969.

Da questi due profondi lutti, e grazie anche all’incontro con
il prof. Gianni Mastella a cui negli anni lo leghera una stima
e una amicizia profonde, Vittoriano ha saputo trasforma-
re il dolore in una missione, unendo la propria esistenza a
quella di medici, ricercatori e volontari, per cercare di trovare
una cura per tutte le persone con FC e dare delle risposte
concrete al vuoto conoscitivo e istituzionale che circondava
la fibrosi cistica.

Nascera dapprima I’Associazione Veronese per la Lotta
alla Mucoviscidosi, ribattezzata poi Associazione Veneta
contro la Fibrosi Cistica.

In quel periodo, aveva gia iniziato la sua attivita un’altra as-
sociazione, I’Associazione ltaliana per la Lotta alla Fibrosi
Cistica, fondata e presieduta dal conte Umberto Marzotto
che, in maniera pioneristica, aveva iniziato ad occuparsi del-
la sensibilizzazione sulla malattia e del sostegno economico
alla ricerca.

Gli anni corrono veloci, le iniziative regionali che sorgono in
prossimita dei Centri di cura trovano una coesione program-
matica e di intenti nella Lega Italiana delle Associazioni Re-
gionali per la Lotta alla Fibrosi Cistica.

Intanto il fermento associazionistico e del mondo della ricer-
ca, grazie anche al fondamentale supporto di Gianni Mastel-
la, contribuisce a far approvare una legge innovativa, la 548,
nota come Legge Garavaglia, che estende a tutte le regioni
italiane il modello organizzativo e assistenziale sperimentato
in Veneto. Una vera e propria rivoluzione nel trattamento della
fibrosi cistica, che ha contribuito ad una qualita delle cure ai
malati che raramente si riscontra in altri Paesi.

Vittoriano sa che ogni passaggio formale necessita di co-
raggio, visione, strategia e cuore: € fondamentale saper
armonizzare le diverse necessita e saper ricucire gli strappi;
bisogna maneggiare diplomazia e fermezza, interrogando il
dubbio, lasciando andare |'ostinazione.

Tuttavia, in questo panorama che in pochi anni era cambiato
radicalmente, mancava la presa in carico di un aspetto fon-
damentale, quello della ricerca. E Vittoriano, gia Presidente
dell’Associazione Veneta e della Lega ltaliana, capisce che &
il momento di fare un altro, fondamentale passo.

E il 1997 quando, insieme al prof. Gianni Mastella, a Mat-
teo Marzotto e al dott. Michele Romano, Vittoriano Fa-



ganelli da vita alla Fondazione per la Ricerca sulla
Fibrosi Cistica, con I'intento di colmare un vuoto signifi-
cativo nella lotta contro la malattia, concentrandosi sulla
ricerca scientifica per trovare cure e migliorare la qualita
e I'aspettativa di vita dei malati.

La sua dedizione e generosita hanno ispirato molte per-
sone a unirsi alla causa, creando una rete di supporto e
fiducia. Nonostante le difficolta e i sacrifici personali, Vit-
toriano Faganelli ha continuato con incrollabile passione
a lavorare per il progresso e la speranza, sottolineando
I'importanza della ricerca per il futuro.

In questi anni, ha guidato Fondazione con una visione
chiara e un acume straordinario, facendola crescere e
trasformandola in una realta ammirata sia a livello nazio-
nale che internazionale.

Il suo operato instancabile & stato caratterizzato da
un profondo coinvolgimento umano, riflesso nei rap-
porti che ha costruito con le famiglie, i pazienti e i pro-
fessionisti della salute.

Questa rete di solidarieta ha reso Fondazione un punto
di riferimento per centinaia di famiglie e ha contribuito a
creare una comunita forte e coesa, che lavora incessan-
temente per trovare una cura per tutti i malati di fibrosi
cistica.

Dal 2018, Vittoriano aveva assunto il titolo di Presiden-
te Emerito, mantenendo un legame indissolubile con la
missione di Fondazione. Il suo legame con |'organizza-
zione non si & mai interrotto: presente, lucido e coinvol-
to, anche attraverso il figlio Paolo Faganelli, Vittoriano ha
continuato a sostenere la ricerca e la sensibilizzazione
sulla malattia, portando avanti il messaggio che nessuno
deve essere lasciato indietro. Il suo spirito intraprendente

Vittoriano Faganelli ha lasciato un segno
indelebile nel cuore di tutti noi e nella sto-
ria di Fondazione.

La sua leadership ha rappresentato un faro
di saggezza imprenditoriale, guidando I’or-
ganizzazione verso traguardi significativi
nella lotta contro questa malattia.

Lo straordinario lascito morale di Vittoria-
no, per me un secondo padre, richiama

tutti noi di Fondazione alla massima re-
sponsabilita nell’affrontare le grandi sfide
del futuro.

Matteo Marzotto
Presidente FFC Ricerca

e il suo coraggio nel fronteggiare le sfide piu ardue sono
stati faro e guida per i tanti che ne hanno seguito le orme
e fonte di ispirazione per tutti noi.

Con il sostegno del figlio Paolo e testimone diretto del
suo operato, e di Matteo Marzotto, legato a lui da una
profonda amicizia, ci impegneremo a non lasciare indie-
tro nessuno.

Fondazione, oggi piu che mai, si sente motivata a pro-
seguire su questa strada raccogliendo il testimone, con
rinnovata determinazione e impegno, e onorando la stra-
ordinaria figura di Vittoriano Faganelli.

25



26

IL NUOVO SITO =

FFC RICERCA: OGNIRESPIROE
LA NOSTRA CASA o= e
DIGITALE

All’'inizio dell’anno ha visto la luce un progetto
ambizioso, avviato nel 2024: la realizzazione
del nuovo sito FFC Ricerca. Questo sito non
€ solo una piattaforma digitale, & un ambien-
te virtuale che accoglie e rappresenta la co-
munita attiva di Fondazione e ne racconta la
mission e le attivita di ricerca. Abbiamo voluto
realizzare un sito moderno e funzionale che ne
riflettesse I’essenza.

In questo contesto, la User Experience € stata al centro
della nostra attenzione, perché I'esperienza dell’utente,
mentre naviga e cerca informazioni, doveva essere il piu

fluida e soddisfacente possibile. e
oo . S SIAMO
Dal punto di vista tecnico, il sito € stato pensato per sem- :
plificare I'accesso alle informazioni scientifiche e fa- CONCRETI
cilitare la fruizione dei contenuti, con I'aggregazione di ECCO | NOSTRI
materiali che spesso venivano ripetuti, migliorando cosi la S
navigabilita generale. Inoltre, ci siamo impegnati a rende- NUMERI inmvpstimeny _consator

re lo shop solidale ancora piu facile da utilizzare, affinché i fiomnen

chiunque desideri sostenere Fondazione possa farlo con
semplicita.

Un’innovazione significativa € stata la realizzazione della
versione in lingua inglese, per rispondere alle esigenze di
una Fondazione sempre piu internazionale, specialmente
nella sua missione di ricerca, con contenuti dedicati ai ri-
cercatori stranieri.

= Fibwrasl cistica

COS'E LA FIBROSI

Il restyling ha anche permesso di rendere il sito piu sicuro CISTICA

e veloce, grazie all'impiego di tecnologie avanzate. Abbia-
mo prestato particolare attenzione alla grafica, accattivante
e ottimizzata per tutti i dispositivi, inclusi quelli mobili. Con-
siderando che sempre piu utenti navigano in rete attraverso P ; _
smartphone e tablet, abbiamo creato un design reattivo, ENE, DBgEte (B encin Y qumno
. . . . . . dovuta & una mutarions dol gene CFTR
capace di adattarsi automaticamente alle dimensioni dello
SChermO. SO0EE COSTE LA MEFIe ST

La filwoss cistica, & una delle malatbe
genaticha grnd pil dfuse. La fibeas
cisbca din passato chiazmala
rracowiscadosl @ una malattia n geners

Nel nuovo sito troverete storie, progetti, informazioni e ap-
puntamenti che caratterizzano la vita di Fondazione e il suo
impegno incessante per trovare una cura per tutti. Abbiamo
voluto esprimere e promuovere le nostre due anime, quel-
la sociale e quella scientifica, che da sempre definiscono - ETOMRE
la nostra identita. Ogni sezione € concepita per informare,
coinvolgere e supportare.

M
STORIE DI PERSONE COME TE 1N

Il fil rouge che unisce le stanze di questa nuova casa digi-
tale & costituito dai volti delle persone: volontari, ricerca-
tori e persone con fibrosi cistica. Fondazione €, e sempre
sara, fatta di persone per le persone. Ogni storia racconta-
ta, ogni progetto presentato, riporta al centro dell’attenzio-
ne cio che davvero conta: la comunita e il nostro impegno
collettivo verso una causa che ci unisce.




La testimonianza
di Bruna Cainelli

INSIEME, NEL NOME
DI FRANCESCO

La forza della
comunita per la
Ricerca

lo, Bruna, e mio marito Marco Pelz abbiamo dedicato la nostra
vita al volontariato a sostegno della ricerca sulla fibrosi cisti-
ca. D’altronde come avremmo potuto rimanere a lungo inerti
davanti alla diagnosi della malattia avuta alla nascita di nostro
figlio Francesco?

All’epoca, era il 1983, in Trentino esisteva il Comitato di Tren-
to dell’Associazione Veneta (in seguito affiliata alla Lega Ita-
liana Fibrosi Cistica), impegnato nell’assistenza medica e nel
sostegno delle famiglie sul territorio. Il nostro coinvolgimen-
to nel mondo del volontariato comincia da li. In quegli anni
abbiamo avuto la fortuna di conoscere anche il prof. Gianni
Mastella che ha salvato la vita
al nostro bambino, all’epoca
di solo 1 mese, affetto da una
forma di fibrosi cistica molto
grave. Il professore e stato per
tutti noi un faro e non solo dal
punto di vista medico: era colui
che ci spronava a non perdere
le speranze e che durante i rico-
veri ospedalieri passava la notte
ad accertarsi che tutti noi, mamme comprese, stessimo bene.
Quante volte ci siamo incrociati nei corridoi del Centro Fibrosi
Cistica veronese e quante volte lui si & trattenuto a lungo a
conversare con noi, per darci sostegno.

Dopo diciotto anni nel Comitato di Trento, forti proprio della
stima nel prof. Gianni Mastella, decidiamo di sostenere le at-
tivita da lui promosse e nel 2001 diventiamo Delegazione FFC
Ricerca. Nel 2005 abbiamo costituito, con altri genitori € amici,
I’Associazione Trentina Fibrosi Cistica - Odv. In tanti anni,
I’Associazione e diventata punto di riferimento per le persone
con FC sul territorio e ha portato al sostegno del Centro trenti-
no di fibrosi cistica e all’adozione di ben 33 progetti di ricerca
proposti da FFC Ricerca. Abbiamo potuto raggiungere questi
risultati grazie al coinvolgimento di un centinaio di volontari di
tutte le eta, che si alternano in diversi momenti dell’anno e si

“Francesco ci ha lasciato, ma
noi continueremo a portare avanti
le attivita dell’Associazione. ca.

E stato lui a chiederci di farlo,
perché ha sempre creduto nella
ricerca scientifica”

Pit respiro, pis vita,

DONA l

e #du naugpEsp rn:

spendono per organizzare eventi di raccolta fondi e sensibiliz-
zazione, e che non ringrazierd mai abbastanza.

| ricordi sono davvero moltissimi. Tante persone hanno con-
tribuito e contribuiscono ogni giorno dedicando il loro tem-
po alla causa. Anche chi non & direttamente coinvolto nella
malattia, una volta compresane la gravita, si attiva per aiutarci
a sostenere la ricerca per sconfiggere la fibrosi cistica.

Tra i nostri volontari, per esempio, ci sono anche campioni del
ciclismo come Francesco Moser e Gilberto Simoni, che da
anni sono al nostro fianco e di FFC Ricerca e che hanno tra-
smesso a nostro figlio la passione per questo sport.
Francesco ha lottato contro la malattia senza perdere mai
la speranza, senza mai lamentarsi, continuando ad amare la
vita e tutto cid che gli donava: amicizie, amore, una famiglia
con Elisabeth e i figli Victoria e Leonardo, la passione per lo
sport e per la musica. Le nostre giornate sono state scandite
dalle sue terapie; quando era piccolo la casa sembrava una
sede distaccata dell’ospedale, tanto era piena di medicinali e
macchinari utili a curarlo.

Noi siamo sempre stati al suo fianco e lui con il suo volto
ha dato voce a tutti quelli che erano nelle sue condizio-
ni. Ha raccontato piu che ha potuto cosa
vuol dire essere una persona con fibrosi
cistica, per far capire la gravita di questa
malattia e raccogliere i fondi per la ricer-

E ritornato a respirare come mai aveva
potuto dopo il doppio trapianto ai polmo-
ni, avvenuto nel 2018, anno al quale sono
seguiti momenti di grande gioia. Poi la
malattia & progredita e ora che Francesco
ci ha lasciato, nel giugno scorso, noi continueremo a porta-
re avanti le attivita dell’Associazione. E stato lui a chiederci
di farlo, perché ha sempre continuato a credere nella ricerca
scientifica che in questi decenni ha fortunatamente trovato me-
dicinali utili a migliorare la qualita della vita di tanti malati, pur
non riuscendo ancora a trovare una cura risolutiva per tutti.

Tocca a noi proseguire sul “sentiero” che lui stesso ci ha
indicato proteggendo e alimentando la speranza di chi c’é an-
cora e combatte ogni giorno.

Un ringraziamento speciale al direttivo dell’Associazione Tren-

tina Fibrosi Cistica Odv: Nicoletta Weber, vicepresidente, Marco
Pelz, segretario e tesoriere, e i consiglieri Sabrina Rossi, Norma
Pegoretti, Roberto Pegoretti, Rosanna Gottoli, Luca Degasperi,

Andrea Tomasi, Antonella lannaccone.
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LA MIA
STRAORDINARIA
ANGELICA

Carlotta Bergamini
Ufficio stampa sociale FFC Ricerca

Angelica Angelinetta & scomparsa nel novembre del 2018,
a soli 26 anni, a causa della fibrosi cistica. Ma il suo co-
raggio, la sua gioia di vivere e il desiderio di aiutare gli altri
non si sono mai spenti. Anzi, sono diventati la scintilla di
un movimento capace di unire una comunita intera. Oggi,
il suo ricordo vive con forza anche grazie all’impegno di chi
€ sempre stato al suo fianco: la sorella Serena Angelinet-
ta, responsabile della Delegazione FFC Ricerca di Don-
go - Como. In questa intervista, Serena racconta il legame
profondo che le univa, il valore della solidarieta e il futuro
che sogna per chi vive ogni giorno con la fibrosi cistica.

Ho condiviso i momenti della terapia di Angelica fin dalla
tenera eta. | miei genitori sono stati eccezionali sia con lei
che con me, hanno da sempre cercato di rendere il dove-
re un piacere. Con Angelica condividevamo il momento di
terapia guardando in TV i nostri cartoni animati preferiti e
poi, crescendo, le nostre serie TV del cuore. Anche quello
era un modo per stare insieme e sostenerla in questo suo
impegno. Di conseguenza abbiamo vissuto insieme anche
I’aggravarsi della malattia.

E stata ed & tutt’ora un grande esempio di forza e deter-
minazione, tanto che quando mi si presenta una difficolta
penso a lei e a quanto ha dovuto sopportare senza mai
lamentarsi. Penso a cosa avrebbe fatto o detto, e in lei
trovo la forza.

Portare avanti la sua missione vuol dire continuare a farla
vivere. Angelica ha sempre messo anima e corpo in questo
e quindi & d’obbligo per noi farlo. In secondo luogo, ma
non meno importante, condividiamo lo stesso desiderio:
trovare una cura risolutiva contro la “maledetta”. In attesa
e nella speranza di riuscirci, sarebbe davvero una grandis-
sima rivincita e saprei di farla piu che felice. Per lei e per
tutti i guerrieri che abbiamo conosciuto in questi anni, che
hanno lottato e lottano tutt’ora.

Grazie al cielo ho tanti bellissimi ricordi che custodisco
gelosamente con la mia amata Engi. Mi sono rimasti den-
tro il suo amore e I'attenzione verso di me, che ha sempre
dimostrato con piccoli gesti, come bigliettini o pranzetti
in giornate speciali, serate e viaggi spesi insieme, sorpre-
se (lei sapeva quanto le adoravo). Sapeva sempre come
prendermi, bastava uno sguardo complice, quella sintonia
tra sorelle che tanto mi manca.

La Marafibrositona e stata frutto di Angelica e di Elisa. lo
fin dal principio le ho fatto da spalla, ma stando sempre
un passo indietro, come nella sua vita, presente e pron-
tissima a sostenerla, senza toglierle “la luce”. Dopo la sua
scomparsa € stata veramente dura, e lo & tutt’ora perché
ogni cosa rimanda a lei. Manca la protagonista di questo
spettacolo, il punto di riferimento per tutti, “il capo dell’e-
sercito” come ci chiamava. lo personalmente non mi sono
mai sentita alla sua altezza e mai sentird di esserlo. Per



fortuna ho il sostegno di Elisa e della mia famiglia,
che dalla nascita di mio figlio Achille sono parte
fondamentale dell’organizzazione e della riuscita
dell’evento. Ovviamente Angelica ci fa da guida,
lo sentiamo.

La Marafibrositona € molto piu di un evento, & una
valanga di amore ed emozioni che sono difficili da
spiegare. Tante persone coinvolte e unite per un
solo scopo. E tutto talmente forte e bello che sem-
bra quasi surreale. E questo ripaga ogni singolo
sforzo. Ora abbiamo bisogno di una pausa, ma
siamo sicuri che presto ci manchera e che questa
edizione non sara I'ultima. La riproporremo.

C’é qualche nuovo progetto all’orizzonte che
desidereresti realizzare?

Per ora continuiamo con le campagne proposte
da Fondazione e vedremo cosa il tempo ci sug-
gerira di fare.

In questi anni sei diventata mamma. Come
hai vissuto questo momento della tua vita?

L'arrivo di Achille ha portato tantissima gioia in
me e nella mia famiglia. Non nego quanto avrei
voluto farlo conoscere a mia sorella. Immagino
che zia meravigliosa sarebbe stata e quanto aiuto
mi avrebbe dato, ma in lui rivedo tantissime cose
di Angelica, a partire dal suo sguardo intenso e
dall’amore incondizionato che mi fa provare. Ora
€ insieme a mamma Anto e so che posso contare
sulla protezione di due angeli meravigliosi.

Angelica € sempre stata molto vicina alle
persone che come lei convivevano con la
malattia, i suoi “angeli”. Cosa ti auguri per il
futuro delle persone con fibrosi cistica?

Trovare una cura contro questa malattia e tra i miei
desideri piu grandi. Sarebbe una soddisfazione
immensa per tutti e soprattutto per Angelica e per
tutti gli angeli insieme a lei in cielo e in terra. Per
ora vediamo che la ricerca sta facendo dei passi
enormi, ed & importante continuare a sostenerla
fino al raggiungimento di questo grande obiettivo.

Perché sostenere la ricerca sulla FC

FFC Ricerca € impegnata a finanziare progetti per tutte le persone
con FC. Per questo, nel 2025 ha messo a disposizione oltre 2
milioni e 650 mila euro per progetti da bando, progetti strategici
e servizi alla ricerca per migliorare la durata e la qualita della vita
delle persone con FC.

S .
Come puoi donare

Bonifico
Banca UniCredit
IBAN IT 47 A 02008 11718 000102065518

Beneficiario:
Fondazione Ricerca Fibrosi Cistica

Banco BPM
IT92H0503411708000000048829

Beneficiario:
Fondazione per la Ricerca sulla Fibrosi Cistica

Con Conto Corrente Postale C/C 18841379
Intestatario: Fondazione Ricerca Fibrosi Cistica
Ospedale Maggiore, P.le A. Stefani, 1 - 37126 Verona

Online
su dona.fibrosicisticaricerca.it/ anche con Satispay e PayPal

Con Qrcode

$) Come destinare il tuo contributo
alla Cura per tutti

In qualunque modo tu voglia donare, inserisci la causale
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Campagna

5x1000

OLTRE 1 MILIONE
DI EURO RACCOLTI
NEL 2024.

Un risultato
che e di tutti noi

Siamo felici di condividere con voi un traguardo signifi-
cativo: nel 2024 abbiamo superato per la prima volta la
soglia del milione di euro (1.004.763 euro) raccolti grazie
alle firme del 5x1000. Ben 27.013 persone hanno inserito
il codice fiscale di Fondazione nella sezione dedicata della
propria dichiarazione dei redditi, 2.200 firme in piu rispet-
to all’lanno precedente. Un segnale concreto di fiducia,
che ci permette di continuare a finanziare e promuovere
con forza la ricerca scientifica sulla fibrosi cistica.

Un risultato che appartiene a tutti noi: ai volontari, alle
delegazioni, ai gruppi di sostegno, a chi ha diffuso mate-
riali, parlato con amici, aiutato a far conoscere la campa-
gna. E grazie a questo lavoro collettivo e capillare se pos-
siamo continuare a sostenere la ricerca e portare avanti il
nostro impegno, giorno dopo giorno.

Una Campagna di grande impatto

Anche quest’anno la Campagna ha mantenuto la sua ve-
ste grafica riconoscibile, con il volto del nostro testimo-
nial Davide Valier, ormai divenuto simbolo di continuita
e identita per il 5x1000 FFC Ricerca. Una scelta che ha
contribuito a rafforzare la visibilita e I'efficacia dei materiali
promozionali, facilitandone la diffusione sul territorio.

Tra le attivita di promozione, oltre agli appelli e alla distri-
buzione capillare dei materiali, abbiamo organizzato due
cene con i Commercialisti nelle citta di Pesaro e Geno-
va, coinvolgendo chi ha un ruolo fondamentale nel gui-
dare i contribuenti nelle loro scelte. Sono stati momenti
importanti di confronto e sensibilizzazione, realizzati grazie
al supporto dei nostri volontari.

Insieme possiamo fare sempre di piu

Oggi poco piu del 40% degli italiani sceglie di destinare il
proprio 5x1000: un dato che ci ricorda quanto sia ancora
importante sensibilizzare, informare e far conoscere que-
sto strumento, che ha un grande potenziale inespresso.
Ogni firma & un passo avanti. E ogni passo avanti & pos-
sibile solo grazie a chi continua a credere nella ricerca.

Ci vuole sempre una certa dose di ottimismo per
decidere di organizzare un evento, perché ancor
prima di darsi un obiettivo di raccolta fondi, da ver-
sare per finanziare il progetto adottato, occorre sa-
pere quali sono i costi e le necessita che determina-
no il successo dell’evento stesso. Fortunatamente,
alla Community FFC Ricerca non manca il coraggio
né la capacita di coinvolgere le piccole e grandi im-
prese, e queste sono spesso al nostro fianco per
contribuire con i propri prodotti alla riuscita di tanti,
tantissimi eventi di fundraising.

Le donazioni di beni (beni, non servizi!), sono equi-
parate alle donazioni in denaro e quindi, se corret-
tamente documentate, danno accesso ai benefici
fiscali previsti dalla normativa.

Da anni abbiamo il privilegio di avere accanto azien-
de che credono nella responsabilita sociale d’im-
presa e che contribuiscono alla ricerca scientifica
che Fondazione promuove. Tra esse, il Gruppo
Italiano Vini, che non solo firma i brindisi di tutte
le charity dinner del Bike Tour, ma che a Natale ci
dedica una bottiglia con astuccio personalizzato in
limited edition (e quest’anno addirittura un migliaio
in piu, graziel!); non mancano le aziende nel mondo
del ciclismo, con le divise del Bike Tour fornite da
Castelli e i premi di Imola Charity Bike dal Grup-
po Selle Royal; impossibile non aver visto o usato
le shopper realizzate per FFC Ricerca da Brandart,
che di recente ha donato anche bomboniere per i
lieti eventi; vi sono aziende fedeli da tempo come
My Style, e brand che piu di recente hanno scelto
la nostra causa, come Gruppo Lunelli, Orasi e No-
berasco, oltre a tantissimi panifici, salumifici, bar...

Per richiedere la nostra guida scrivi a
corporate@fibrosicisticaricerca.it




=

Il mondo delle aziende é spesso
sollecitato per sostenere le tantissime
organizzazioni non profit, e spesso € un
incontro fortunato o un legame con un
testimonial a fare la differenza.

Ecco perché e importante “portarsi
dietro” Fondazione nelle varie attivita,
anche apparentemente non collegate
alla raccolta fond..

Il Giro d’ltalia, Banca
Mediolanum e Fabrizio Macchi
in veste di fundraiser

Fabrizio Macchi lo conosciamo: paraciclista italiano, meda-
gliato ai Giochi paralimpici di Atene 2004 e membro fondamen-
tale della squadra del Bike Tour FFC Ricerca fin dalla prima ora.
Negli anni ha incontrato tantissimi volontari, pedalato per chi-
lometri e contribuito al successo delle diverse edizioni. Quando
Banca Mediolanum gli ha chiesto di pedalare, durante il Giro
d’ltalia, con il team di sportivi che accompagnava i clienti dell’i-
stituto, Fabrizio ha scelto di portare con sé il messaggio della
Fondazione e, ca va sans dire, un contributo alla ricerca.

E cosi che venerdi 23 maggio, in occasione della tappa con ar-
rivo a Vicenza, il nostro gazebo ha accompagnato la carovana
a Lonigo e nel villaggio a Vicenza, ma ancor piu importante e
stata la testimonianza di sensibilizzazione portata da Fabri-
zio davanti a migliaia di spettatori sulla linea del traguardo al
Santuario della Madonna di Monte Berico.

Volontariato aziendale:
venerdi 17 che porta benissimo!

CHG Meridian ltalia, parte di una multinazionale presente in 30
Paesi si occupa di servizi di locazione operativa per la tecnolo-
gia in ambito IT, Industrial e Healthcare, e come molte aziende,
recentemente ha aperto ai dipendenti la possibilita di fare vo-
lontariato aziendale, cioé offrire il proprio tempo lavorativo a
una realta del terzo settore. Grazie a una conoscenza con la
nostra testimonial Rachele Somaschini, per il 2025 la scelta &
ricaduta su FFC Ricerca.

In breve tempo sono “fiorite” sulla mappa 2 nuove
piazze per venerdi 17 ottobre, con la collabora-
zione della Delegazione di Milano e di Marisa Di
Pinto (Gruppo di sostegno di Seregno - Monza
Brianza), al Tecnomat Carate Brianza e a quello
di Segrate. Hanno aderito oltre 20 colleghi e sono
stati distribuiti circa 140 ciclamini della ricerca, oltre
all’opportunita di farci conoscere da tante persone
che si sono cosi avvicinate alla nostra causa.
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XXl Campagna
Nazionale FFC Ricerca

AN e

UN FIORE
PER LA RICERCA

La Campagna Nazionale € uno dei momenti
piu simbolici dell’anno: la vivacita del Cicla-
mino anima le piazze, i sagrati, i banchetti e
moltissimi eventi con i suoi colori sgargianti e
con le insegne di Fondazione.

Per tutto il mese di ottobre, i riflettori sono puntati sulla
fibrosi cistica e sull'importanza della ricerca scientifica,
focalizzata sulla mission “Una Cura per tutti”.

Come da tradizione, il Bike Tour ha inaugurato la Cam-
pagna Nazionale dall’1 al 4 ottobre. Quest’anno, la pe-
dalata solidale, giunta alla tredicesima edizione, ha unito
idealmente le citta di Genova e Torino.

Decine di migliaia di ciclamini hanno riempito centinaia
di piazze italiane con il prezioso contributo dei volon-
tari delle 158 Delegazioni e Gruppi di Sostegno, che
hanno organizzato numerosi eventi e iniziative di sensibi-
lizzazione e raccolta fondi sul territorio nazionale.

La conferenza stampa

Il 17 settembre all’Hotel The Square di Milano, & stata
presentata la XXIIl Campagna Nazionale FFC Ricerca.

Nella foto da sinistra: Matteo Marzotto, presidente FFC
Ricerca, Paolo Faganelli, vicepresidente FFC Ricerca,
Virginia Fiori, testimonial FFC Ricerca e persona con FC,
Carlo Castellani, direttore scientifico FFC Ricerca, Davi-
de Cassani, ex CT della Nazionale Italiana di Ciclismo e
commentatore sportivo, Francesca Roveda, giornalista
e moderatrice dell’incontro, Angela Antonini, responsa-
bile Positive Impact di Tecnomat, main sponsor di Cam-
pagna Nazionale.




La forza della
comunicazione

Oltre al fondamentale impegno dei volontari, impor-
tante e strategica é stata tutta I'attivita di Comuni-
cazione Istituzionale e Scientifica che ha previsto la
divulgazione alle testate giornalistiche dei comunicati
stampa per raccontare la Campagna Nazionale e le
sue iniziative, nonché i nuovi 15 progetti di ricerca
innovativi.

FFC Ricerca ha deciso di investire in questi progetti
piu di 2.100.000 euro nei prossimi tre anni, portando
a 510 il numero totale di iniziative di ricerca finan-
ziate e adottabili dalle delegazioni e dai gruppi di
sostegno. Tra questi, anche MindKids-CF, un nuovo
studio dedicato alla salute mentale dei bambini, dai 2
agli 11 anni, affetti dalla patologia.

A supporto della Campagna Nazionale & stata mes-
sa in campo un’ampia strategia di comunicazione
crossmediale, che ha previsto la diffusione di mate-
riali dedicati come manifesti, locandine, cartoline e le
nuove matite piantabili, affiancati da un piano social
dedicato.

La visibilita & stata ulteriormente rafforzata da un’at-
tivita di advertising multicanale in formato cartaceo,
con uscite adv su quotidiani nazionali come La Re-
pubblica e La Gazzetta dello Sport, e in formato di-
gitale, su piattaforme come RaiPlay.

Lo spot con “il respiro” come protagonista & stato
trasmesso su emittenti televisive e radiofoniche
nazionali contribuendo a mantenere alta I'attenzione
sulla fibrosi cistica.

Un piccolo gesto

Sostieni insieme a noi
Fondazione Ricerca Fibrosi Cistica ETS.
Scegli il ciclamino della ricerca
che trovi tutti i weekend di ottobre
nelle principali piazze italiane
e nei nostri negozi.

TECNOMAT Rl

per una grande impresa.

Una partnership
che si rinnova

Dicono che non c’é 2 senza 3, e per il terzo anno con-
secutivo 'azienda Tecnomat & accanto a FFC Ricerca
come main sponsor di Campagna Nazionale: materiali,
comunicazione online o offiline e soprattutto tantissime
giornate-piazza in piu, grazie all’accoglienza all’interno
dei punti vendita Tecnomat nei weekend di ottobre.

Migliaia e migliaia di persone intercettate, nuove storie,
volontari consolidati che incontrano futuri volontari o nuo-
vi volontari che si mettono alla prova con il flusso di clienti
che un negozio come Tecnomat mobilita nei fine settima-
na. In occasione del Bike Tour, un “peloton” dei ciclisti,
con maglia ufficiale che reca un grande logo Tecnomat,
e stato celebrato e incoraggiato il primo giorno presso |l
punto vendita di Genova, da cui ha preso il via I'itinerario,
ed ¢ arrivato a Tecnomat Orbassano nella giornata con-
clusiva, con un sole splendente e tanto pubblico e ama-
tori desiderosi di pedalare o scattare una foto con i grandi
campioni. Un ringraziamento va a tutti i team dei negozi e
ai direttori, che con entusiasmo ci permettono di invadere
con i nostri fiori le loro sedi.

Mentre scriviamo la Campagna Nazionale & ancora in
pieno svolgimento, ma non vediamo I'ora di dirvi quanto,
anche nel 2025, Tecnomat ha contribuito alla mission una
cura per tutti!
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Il Bike Tour FFC Ricerca 2025, TAPPA
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di ciclamini Liguria e Piemonte,
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Pollenzo a Vicoforte ha attraversato
Farigliano, Paroldo e Lesegno, toc-
cando il cuore della Delegazione FFC
Ricerca di Alba - Cuneo. Tra applau-
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€ diventata un simbolo di comunita e
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In ogni citta, le piazze si sono animate di colori, musica
e allegria, con bambini, famiglie e cittadini che han-
no accolto i ciclisti tra applausi e sorrisi, trasformando
ogni sosta in un momento di festa e comunita.

| PROTAGONISTI

In sella, Matteo Marzotto ed Edoardo Hensember-
ger hanno guidato un gruppo d’eccezione: Gianni
Bugno, Davide Cassani, lader Fabbri, Alessandra
Fior, Maurizio Fondriest, Max Lelli, Fabrizio Macchi,
Francesco Moser e Gilberto Simoni, Ornella Sprin-
ga. Campioni di sport e di umanita che, tappa dopo
tappa, hanno portato entusiasmo e voce alla ricerca,
pedalando accanto ai volontari, firmando autografi,
ascoltando storie e condividendo il senso piu auten-
tico del Bike Tour: faticare insieme per far respirare
la speranza.

Accanto a loro, i veri protagonisti: i volontari, che co-
struiscono con passione e dedizione ogni momento

del Bike Tour, dalle soste alle cene solidali, rendendo
possibile cio che da soli sarebbe impensabile.

AZIENDE INGAGGIATE
PER LA RICERCA

Un ringraziamento speciale va anche ai partner che
hanno creduto ancora una volta in questo viaggio:
Tecnomat, con tutte le sue persone che hanno accolto
la carovana, Castelli, Editel, IP, Gruppo Italiano Vini,
Pharmaguida, Physiotechlab, SGP Italia e alla media
partnership con La Gazzetta dello Sport.

Molti anche i sostenitori delle cene e delle tappe: Ac-
qua Sant’Anna, Birra Baladin, F.lli Faccia, Gelateria
La Romana, Istituto Ottico Isolani, Simic, Nobera-
sco.

Il Bike Tour & molto piu di una semplice pedalata. E un
filo che unisce persone e territori attorno a un obietti-
vO comune: trovare una cura per tutte le persone con
fibrosi cistica.

La prima tappa partita dalla sede Sl

di Tecnomat, main sponsor dell’i-
niziativa, ha dato il via alla pedalata.
Da Ovada ad Acqui Terme, da Asti a
Moncalvo, ogni citta ha accolto la ca-

LWL L

FPC PolDSCE ks :

rovana con entusiasmo e colori, gra-

Casale
Ibism [ prT a0

Valernra

Calliano
Monferrato

zie all’instancabile lavoro delle de-
legazioni locali, Valle Scrivia, Acqui
i3 Terme, Asti e Moncalvo, che hanno
allestito postazioni e coinvolto scuole,
gruppi sportivi e istituzioni. La giorna-
ta si € conclusa con una cena solida-
le al Ciabot del Grignolin di Calliano

FisCenza

Ponlshure

Carpanell

Monferrato, tra piatti tipici, musica e

un brindisi alla ricerca.

PARTENZA

Ovada

A inaugurare il viaggio, la sera-
ta benefica di Genova, ospitata
in una location d’eccezione, I’'Ho-
tel Bristol Palace, e organizzata
dalla Delegazione FFC Ricerca
Mamme per la Ricerca, con la
partecipazione di Carlo Castellani.
Madrina d’eccezione dell’evento:
I’attrice e conduttrice televisiva
Justine Mattera.
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Settimana di
sensibilizzazione

L'ITALIA SI
— ILLUMINA DI VERDE ‘

Settimana di
SenSIblllzzaZIOne SUI La Settimana rientra tra gli appuntamenti della XXIII

Campagna Nazionale del Ciclamino della Ricerca di

teSt del po rtato re Sano ottobre: un mese che ogni anno si arricchisce sempre

di fibrOSi cistica di piu di attivita dedicate a informare, coinvolgere e so-
stenere la ricerca sulla fibrosi cistica.
Questa iniziativa € molto piu di una campagna: € una
Dopo il successo dello scorso anno, la luce verde di FFC Ri- rete che si allarga, un’energia che si moltiplica, una
cerca € tornata a brillare in tutta Italia. Dal 20 al 26 ottobre, luce che unisce citta, volontari e cittadini per rendere
monumenti, piazze e luoghi simbolo si sono accesi per la sempre piu forte la conoscenza e la ricerca sulla fibrosi
seconda Settimana di sensibilizzazione sul test del porta- cistica.

tore sano di fibrosi cistica con I'obiettivo piu alto: rendere il
test gratuito e accessibile a tutte le donne trai 18 e i 50 anni,
in ogni regione d’ltalia.

Perché? In ltalia, una persona su 30 & portatrice sana di
fibrosi cistica, spesso senza saperlo. Un coppia di porta-
tori sani a ogni gravidanza ha una probabilita su quattro di
avere un figlio con fibrosi cistica, una delle malattie geneti-
che gravi piu diffuse, ancora oggi priva di una cura risolutiva.

Questa seconda edizione, patrocinata da ANCI - Asso-
ciazione Nazionale dei Comuni Italiani, € cresciuta e si &
rafforzata grazie a nuovi partner: ATV - Azienda Trasporti
Verona, Brescia Mobilita SpA e TPER, e con il prezioso
sostegno di Rotary Distretto 2110 - Sicilia - Malta. Grazie
a loro, il verde della ricerca ha viaggiato anche su autobus e
metro, attraversando citta e strade d’ltalia per diffondere an-
cora piu velocemente la consapevolezza sulla fibrosi cistica.

m aziong o t del portatore g,
*ﬁ‘_{‘;“" origiors SR | fibrosi cistica
AR casiic
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Le declinazioni della campagna per le 2 b b - Y
aziende TPER e Gruppo Brescia Mobilita.
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Ogni Comune che aderisce, ogni monumento che si illumina,

ogni banner che appare sui siti istituzionali contribuisce a far Focus Advocacy

conoscere sempre di piu la malattia e I'importanza del test

genetico del portatore. Tutto questo & possibile grazie ai no- Dopo diversi incontri e board a porte chiuse con i
stri instancabili volontari, che con entusiasmo e impegno referenti delle istituzioni centrali e gli amministratori
sono riusciti a far illuminare oltre 130 monumenti ad oggi e regionali, I'intensa attivita di advocacy di Fondazio-
siti in tutto il Paese. ne ha portato alla definizione del testo di proposta

di legge, che é stata depositata e seguira I'iter legi-
6 slativo previsto.




Intervista al
presidente ATV
Giuseppe Mazza

ATV AL FIANCO
DI FFC RICERCA

Giulia Bovi
Corporate Relations FFC Ricerca

Presidente, quali sono le ragioni che hanno motiva-
to Lei e ATV a promuovere la Campagna Nazionale di
Fondazione Ricerca Fibrosi Cistica nel mese di otto-
bre e con essa la Settimana di sensibilizzazione sul
test del portatore sano di fibrosi cistica (20-26 otto-
bre)?

Le ragioni sono profondamente legate alla responsabilita so-
ciale che un’azienda come ATV, al servizio della comunita, sen-
te di avere. Abbiamo individuato in Fondazione Ricerca Fibrosi
Cistica (FFC Ricerca) un partner d’eccellenza, non solo per il
valore del suo operato nella ricerca scientifica e nel sostegno
ai pazienti, ma anche per le sue forti radici veronesi. Promuo-
vere la Campagna Nazionale €, in particolare, la Settimana di
sensibilizzazione sul test del portatore sano, significa usare la
nostra capillare rete di trasporto come una vera e propria piat-
taforma di utilita sociale. Vogliamo contribuire a diffondere un
messaggio di sensibilizzazione e conoscenza fondamentale,
che ha un impatto diretto sulla salute e sul futuro delle famiglie.
Farlo a ottobre, in concomitanza con la Campagna Nazionale,
massimizza I’efficacia del messaggio.

100 autobus per un mese, cartoline informative nelle
biglietterie... Quanti stima che saranno i passeggeri
che vedranno il volantino congiunto FFC Ricerca e
ATV?

Stimiamo che I'impatto sara significativo. ATV trasporta ogni
giorno oltre 150 mila persone tra studenti, lavoratori, pensio-
nati, turisti. Considerando che I'iniziativa coinvolge ben 100
autobus per un intero mese, e che il materiale informativo &
presente nelle nostre biglietterie che sono punti di contatto
quotidiano, possiamo realisticamente parlare di centinaia di
migliaia di visualizzazioni uniche. La campagna raggiungera
quindi un pubblico vastissimo e trasversale, portando I'infor-
mazione a una importante fetta della popolazione di Verona.
L’obiettivo non e solo contare i contatti, ma garantire che |l
messaggio importante della ricerca e dell’informazione non
passi inosservato.

In Italia esiste 1 portatore sano di fibrosi cistica ogni
30 persone e di solito non sa di esserlo. ATV ci aiuta
a “veicolare” questa conoscenza. Come presidente di
un’azienda vuole rivolgere un invito al mondo profit
rispetto alla responsabilita sociale d’impresa e alle
partnership con il Terzo Settore?

Certamente. |l nostro ruolo come ATV & servire la comunita, e
oggi questo non puo limitarsi al solo trasporto. Deve includere
la cura e la promozione del bene comune. Linvito che rivol-
go al mondo profit € di considerare la Responsabilita Sociale
d’Impresa non come un onere, ma come un investimento stra-
tegico nel tessuto sociale in cui si opera. Le aziende hanno
un’enorme capacita di veicolare messaggi e di mobilitare risor-
se. Collaborare con il Terzo Settore e, in questo caso specifico,
con Fondazione Ricerca Fibrosi Cistica, offre 'opportunita di
unire le forze in modo sinergico. Il Terzo Settore ha la compe-
tenza specifica sulla causa, noi abbiamo la visibilita e la capa-
cita logistica. E una doppia via: I'azienda contribuisce a una
causa nobile, e al contempo, rafforza la sua immagine e la fidu-
cia dei cittadini e dei propri dipendenti. Solo lavorando insieme
possiamo creare una comunita piu informata, sana e solidale.

Fondazione & nata e basata a Verona, crede che ci sia
un valore aggiunto in una partnership territoriale?
Assolutamente si, il valore aggiunto € immenso. Essere en-
trambi attori radicati a Verona crea un legame speciale, una
sinergia territoriale piu profonda. Fondazione Ricerca Fibrosi
Cistica & un’eccellenza che nasce nella nostra citta e porta il
nome di Verona in tutta ltalia e all’estero. Sostenere una realta
cosi vicina non € solo un atto di mecenatismo, ma un’azione
che rafforza I'orgoglio civico e la consapevolezza che, qui, a
pochi passi da noi, si compie un lavoro di ricerca vitale. E la
dimostrazione che I'’eccellenza parte dal locale per arrivare al
nazionale. Per ATV, partner di mobilita dei veronesi, questa vi-
cinanza rende la partnership piu sentita, piu credibile e rafforza
il nostro impegno di servire la comunita in tutte le sue sfaccet-
tature.

Sostenibilita non solo ambientale, dunque, ma anche
sociale. Quanto & importante la presa in carico e la
cura delle persone per un’azienda come la vostra?

La sostenibilita sociale &€ per ATV un pilastro tanto quanto
quella ambientale ed economica. Il nostro servizio, il trasporto
pubblico, € per sua natura un servizio alla persona, che garan-
tisce I'inclusione e la mobilita di tutti i cittadini. La “cura delle
persone” €, quindi, al centro della nostra missione: si tradu-
ce non solo in un servizio efficiente e accessibile, ma anche
nell’impegno a migliorare la qualita della vita della comunita.
La partnership con FFC Ricerca si inserisce perfettamente in
questa visione: promuovere la salute e I'informazione signifi-
ca prendere in carico il benessere della collettivita. Un’azien-
da moderna e responsabile non puo limitarsi al proprio core
business; deve essere un agente di cambiamento positivo,
contribuendo a costruire un futuro in cui la cura e il sostegno
reciproco siano valori centrali.
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Eventi solidali
dei volontari

PASSIONE, ENERGIA
E CREATIVITA

Imola Charity Bike

Delegazione di Imola e Romagna - Bologna

Una giornata di sport e solidarieta ha animato I’Autodromo Interna-
zionale Enzo e Dino Ferrari di Imola il 2 giugno, per la 22 edizione di
“Imola Charity Bike. In loop per FFC Ricerca”. Oltre 800 perso-
ne, tra ciclisti professionisti, famiglie e amatori, hanno risposto con
entusiasmo alla chiamata della Delegazione FFC Ricerca di Imola
e Romagna, ideatrice dell’iniziativa a sostegno della ricerca, realiz-
zata con il patrocinio della Citta di Imola e del Nuovo Circondario
Imolese, in collaborazione con I’Assessorato all’Autodromo Turismo
e Servizi al cittadini di Imola, ASD Imola Bike, Ciclistica Santerno
Fabbi Imola e Appennino Bike, e con la media partnership di QN I
Resto del Carlino e Quotidiano Sportivo.

A conquistare il podio al termine delle sei ore di gara & stata la squa-
dra GCN - Global Cycling Network. Ai blocchi di partenza insieme
al presidente FFC Ricerca Matteo Marzotto, sono intervenuti, Marco
Panieri, sindaco di Imola, Elena Penazzi, assessora all’Autodromo,

Sotto una nuova luce
Delegazione di Alberobello - Bari

Il 3 e 4 maggio ad Alberobello si & svolta la terza edizione di
“Sotto una nuova luce. Gusto, ricerca e respiro”, I'’evento
benefico all'insegna dell’enogastronomia e della solidarieta,
promosso dalla Delegazione FFC Ricerca di Alberobello-
Bari. Un’edizione speciale, non solo per la declinazione in
rosa, omaggio al Giro d’ltalia in partenza da Alberobello per
la quarta tappa 2025, ma soprattutto per la partecipazione
e il calore delle presenze registrate. Un risultato importante,

turismo e grandi eventi, servizi al cittadino, e la responsabile della
Delegazione FFC Ricerca di Imola e Romagna Patrizia Baroncini.
Non & mancato il sostegno dei partner corporate, con Orasi, Tema
Sinergie e Fondazione Cassa di Risparmio di Imola in qualita di Main
Partner e Selle Royal Group come partner tecnico. La giornata si &
conclusa con una grande festa, tra musica, piadine e tanti sorrisi.

raggiunto grazie alla filantropica collaborazione di numerosi
partner che hanno sostenuto I'iniziativa.

Uno Strauben per la ricerca
Delegazione di Bolzano

Deliziosi strauben, giochi, baby dance: sono questi gli in-
gredienti della quarta edizione dell’iniziativa “Uno Strau-
ben per la Ricerca”, tenutasi il 6 settembre alla Pineta di
Laghetti (BZ). L'evento, promosso dalla Delegazione FFC
Ricerca di Bolzano in collaborazione con Jugend Cultura
Unterland, ha coinvolto famiglie, bambini e volontari, uniti
a sostegno della ricerca sulla fibrosi cistica. Un pomerig-
gio all'insegna della generosita degli abitanti di Laghetti,
un piccolo paese di sole 1350 persone, ma con un cuore
grande.

-

Un respiro alla volta
Gruppo di sostegno di Reggio Emilia

Domenica 12 ottobre & stata una giornata all’insegna
del benessere e della natura. Tante le famiglie e gli amanti
delle passeggiate che hanno partecipato a “Un respiro
alla volta” approfittando anche del clima primaverile. L'e-
vento, organizzato per la prima volta dal neo Gruppo di
Sostegno di Reggio Emilia, si € svolto presso Tenuta Ven-
turini Baldini, dove si & tenuta la camminata nei sentieri
del parco. Al termine della passeggiata si sono svolti un
brunch e due incontri dedicati al benessere: “Respiriamo
in modo consapevole” con una introduzione alla medi-
tazione di mindfulness e una “Lezione di yoga”. Non = &
sono mancati punti ristoro, dj set e attivita per i pit piccoli. J =
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La ricerca sui pedali
Delegazioni FFC Ricerca di
Firenze, Siniscola - Nuoro e
Torre S. Susanna - Brindisi

Per la quinta edizione de “La Ricer-
ca sui Pedali” i volontari FFC Ricerca
Roberto Cau, Oronzo De Tommaso,
Virginia Fiori e Rosario Grasso hanno
percorso in bici la tratta Firenze-Geno-
va, dal 19 al 22 maggio, per portare un
messaggio di speranza e consapevolez-
za sui territori, unendo simbolicamente
il Centro Adulti FC del’AOU Careggi di
Firenze e il Centro Fibrosi Cistica dell’O-
spedale G. Gaslini di Genova. Tappa
dopo tappa, il team ¢ stato accolto calo-
rosamente dai volontari e dai medici dei
Centri FC coinvolti, con eventi e iniziati-
ve di sensibilizzazione e raccolta fondi
a sostegno della mission di Fondazione
“Una cura per tutti”, in un viaggio ricco
di emozioni, incontri e testimonianze.
Un ringraziamento speciale alla Delega-
zione Mamme per la Ricerca di Genova,
per il loro prezioso supporto all’iniziati-
va.

Milano Marathon
Delegazione di Milano

Il 6 aprile, accanto alla manifestazione regina della Milano
Marathon, si € tenuta la UniCredit Relay Marathon, la
staffetta solidale che unisce sport e solidarieta permetten-
do alle squadre di correre per sostenere la propria causa
del cuore, in una giornata che coinvolge oltre 10mila run-
ner. La Delegazione di Milano, con il supporto della sede,
e riuscita ad organizzare il doppio delle squadre #run-
forFFCRicerca dell’anno precedente e a far correre piu
veloce laricerca: i podisti hanno percorso i 42,195 km del-
la Maratona milanese dando un nuovo valore all'impresa
sportiva e contribuendo ad adottare il progetto di ricerca
FFC#7/2024.

Ai runner, accolti nel villaggio delle non profit, rifocillati e
massaggiati, € stata fornita la maglietta di Fondazione svi-
luppata per I'occasione, per amplificare e far correre con
loro il nostro messaggio di speranza. Tra i partecipanti era-
no presenti sia aziende gia vicine a FFC Ricerca come Ma-
pei e Tecnomat sia nuove realta unitesi all'impresa sporti-
va come The Ardian Foundation.

A Pantelleria la magia
della grande musica con
“Absolutely... Ashot”

Domenica 24 agosto, I'isola di Pantelleria ha accolto “Absolu-
tely... Ashot”, il concerto del pianista armeno Ashot chatourian,
astro nascente della musica internazionale, che per I'occasione
ha eseguito un recital con un programma dedicato a Chopin e
Rachmaninoff nella suggestiva cornice dei Giardini della Luna.
Promosso da Artsuite e Pantarei a sostegno di Fondazione, I'e-
vento ha unito la magia della grande musica all'impegno per la
ricerca. Tra i promotori anche Paolo Faganelli, vicepresidente FFC
Ricerca. Emozione, partecipazione e solidarieta hanno reso la se-
rata indimenticabile. L'evento ha rappresentato I'occasione per
awviare il percorso di creazione di un nuovo gruppo di sostegno
FFC Ricerca.
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Taxi Rally
Delegazione |l sogno di Aiden e Delegazione
Correre per un respiro - Brescia

Il 14 settembre, durante una bella giornata di sole si & tenuta la
seconda edizione del Taxi Rally, una manifestazione organizzata
dalle Delegazioni FFC Ricerca “ll sogno di Aiden” di Brescia e
“Correre per un respiro” di Cusano Milanino, in collaborazione
con le Delegazioni FFC Ricerca di Ghedi e di Franciacorta e Val
Camonica, con il patrocinio del Comune di Nave. Tra i tanti volon-
tari, molti quelli provenienti anche dalla Delegazione di Magenta,
tutti uniti per rendere unica la giornata che prevedeva la possibilita
di vivere il brivido della corsa salendo sulle auto da rally. Diverse
anche le attivita per i piu piccoli come il “PedalaRally” e i gon-
fiabili organizzati grazie alla collaborazione con Dodge Challenger
Team ltalia ETS, Free Travelers e M.A.T.l. odv.

Oltre 100 i giri adrenalinici realizzati grazie anche alla presenza di
Rachele Somaschini della Campionessa ltaliana Assoluta TER -
Tour European Rally e Campionessa Italiana Rally Femminile che,
dopo aver guidato a lungo la sua auto sportiva, ha presentato il
suo libro autobiografico.

Grande successo per la mostra della auto americane e la splen-
dida Human slot machine funzionante con vere persone che si
muovevano mostrando frutta e verdura ma anche per gli angoli
ristoro gestiti dagli Alpini Gruppo Cortina di Nave, accompagnati
dalla musica in collaborazione con Radio Bruno.

Danza per la ricerca
Delegazione “Alla fine esce sempre il sole”
Boschi Sant’Anna Minerbe - Verona

Grande partecipazione per la dodicesima edizione di “Danza per la
Ricerca”, andata in scena sabato 15 marzo al Teatro A. Salieri di
Legnago (VR). Oltre 600 spettatori hanno applaudito uno spettacolo
scritto e interpretato dai volontari della Delegazione FFC Ricerca di
Boschi Sant’Anna Minerbe “Alla fine esce sempre il sole”, tra comici-
ta, danza e solidarieta. La serata € stata possibile grazie al generoso
sostegno degli sponsor locali. In apertura, un momento toccante de-
dicato al racconto della malattia e al'impegno di Fondazione.

. ¥l
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Durona Bike

Delegazione di Vicenza

La Granfondo Citta di Chiampo “Durona Bike” si & confer-
mata anche quest’anno un grande successo. Giunta all’ottava
edizione, la manifestazione ha visto la partecipazione di 700
ciclisti e ha potuto contare, ancora una volta, sull’efficiente
organizzazione del Team Piazza 2000. Il percorso, tra i piu
impegnativi del panorama granfondistico, si € snodato per
62 km con un dislivello positivo di 2.200 metri: un tracciato
tutt’altro che banale. Con queste premesse, c’erano tutti gli
ingredienti per una Marathon memorabile... e cosi & stato.
Anche quest’anno, gli organizzatori hanno scelto di sostenere
la ricerca sulla fibrosi cistica. La Delegazione FFC Ricerca
di Vicenza era presente con un gazebo informativo e gad-
get solidali, per sensibilizzare il pubblico su questa importante
causa.

lo respiro io dono
Delegazione Acqui Terme - Alessandria

Lo scorso 19 giugno si & tenuto I'evento “lo respiro io
dono”, che prevedeva un incontro e dialogo tra il Consi-
gliere Comunale Matteo Ravera e il presidente di Fonda-
zione Ricerca Fibrosi Cistica Matteo Marzotto, organiz-
zato presso la Biblioteca Comunale di Acqui Terme “La
fabbrica dei libri” e a seguire una charity dinner ospitata
al ristorante Il Terzo Tempo al Cascinone. Durante la cena
si sono susseguiti alcuni interventi e testimonianze per
sensibilizzare e informare sulla ricerca in fibrosi cistica.
Tra i graditi e numerosi partecipanti alla serata I’Assesso-
re Regionale alla Sanita Federico Rivoldi e il Sindaco dott.
Danilo Rapetti.




_ Prendifiato Dance Edition
Un respiro sotto le stelle Delegazione Nichelino e Moncalieri - Torino

Delegazione Crevalcore - Bologna Giovedi 10 aprile si e tenuto presso il Teatro Superga a Nichelino
“Prendifiato Dance Edition”, una rassegna di danza e teatro ar-
rivata alla sua terza edizione, organizzata dalla Delegazione FFC
Ricerca di Nichelino e Moncalieri insieme all’Ateneo dello Spet-
tacolo di Moncalieri con il supporto delle maestre Grazia, Marta e
Federica, con il patrocinio del Comune di Nichelino e del’ASLTO5
e il sostegno delle istituzioni locali e culturali del territorio.

Uno spettacolo che ha unito arte e ricerca per sensibilizzare la cit-
tadinanza e raccogliere fondi a favore della ricerca indagando il
tema del respiro. Una serata in cui la danza & diventata voce, il
movimento ha raccontato, la musica emozionato, il teatro ha aiu-
tato a guardare oltre. Un viaggio sensoriale capace di dare forma
e colore a una causa troppo spesso dimenticata, accompagnando
il pubblico sempre piu numeroso in un percorso di riflessione pro-
fonda. “Perché respirare pud sembrare una cosa semplice, auto-
matica, scontata, ma non lo € per tutti”.

Il 18 settembre si € tenuta la quinta edizione della cena di
gala “Un Respiro Sotto le Stelle”. Nella splendida location
di Villa il Canaletto, in un’atmosfera calorosa e intima nono-
stante la presenza di quasi 230 persone, la Delegazione di
Crevalcore (BO) ha organizzato I'ormai consueta e attesa
cena annuale. Quest’anno, oltre alla presenza della Direzio-
ne di FFC Ricerca e della vicedirettrice scientifica Nicoletta
Pedemonte, erano presenti altre delegazioni di amici che
hanno voluto dare il loro contributo e far sentire la loro pre-
senza per un obiettivo comune: camminare tutti insieme e
uniti verso una cura per tutti.

Cena in corte per la ricerca

Delegazione Valpolicella - Verona Fibrosirun - Tu corri io respiro

5 |Ug||0 si e tenuta, presso Corte C(.)ttlnl di Maran(.) dl Delegaz|one FlbrOSIrun - Monza Brlanza
Valpolicella (VR) la consueta cena dedicata alla sensibi-

lizzazione e informazione sulla fibrosi cistica, in un cli- Fibrosirun - Tu corri io respiro, ormai alla sua quinta edizione, si &
ma conviviale e piacevole. Piti di 200 i commensali, molti tenuta lo scorso 14 settembre a Giussano (MB). L'evento e nato dal
dei quali presenti per la prima volta, nonostante fosse desiderio di Alice ed Alan, genitori di Tommaso, di agire concretamen-

te per aiutare la ricerca e per non vivere passivamente la malattia del
figlio. La corsa non competitiva & divisa in 2 percorsi, di 6 e 10 km, im-
mersi nel contesto naturalistico del laghetto di Giussano ed e sempre
molto partecipata. Tante le persone che supportano I'organizzazione
di un’iniziativa sportiva e solidale complessa e che si mettono a dispo-
sizione per la gioia di sostenere la causa, tra esse il “Comitato laghet-
to”, la “Pro loco” del paese, familiari e amici, e le numerose aziende
partner che generosamente contribuiscono alla raccolta fondi.

alla sua 15esima edizione. Di grande interesse, I'inter-
vento del prof. Giovanni Marzaro, dell’Universita di Vero-
na che é riuscito a raccontare la malattia e i suoi sintomi
con parole semplici e coinvolgenti che hanno toccato la
platea. La serata e stata possibile grazie ai volontari e a
tutte le aziende che I’hanno sostenuta con grande spirito
di solidarieta.
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Lieti eventi

Roma, Giugno 2025

Per celebrare i loro 50 anni di ma-
trimonio, Rita e Roberto hanno
scelto di trasformare la gioia di
questo traguardo in un gesto di
solidarieta. Con una generosa
donazione alla nostra Fondazio-
ne, hanno contribuito a sostenere
il lavoro quotidiano dei nostri ri-
cercatori e a dare nuova speranza
a chi convive con la malattia.

Benevento, 7 Giugno 2025

Nel giorno del loro matrimonio, i
nostri volontari Giulia e Matteo
hanno reso ancora piu speciale il
loro “si”. Con le nostre pergame-
ne solidali, hanno scelto di soste-
nere la ricerca. Un gesto speciale,
che parla di futuro e speranza.

Givoletto, 8 Giugno 2025

In occasione del battesimo della
piccola Ginevra, la sua famiglia
ha scelto di testimoniare la propria
vicinanza alla ricerca sulla fibrosi
cistica attraverso la stampa solidale
in grande formato di Fondazione.
Un segno di amore e speranza,
che unisce la gioia di questo giorno
speciale al sostegno concreto al
futuro della ricerca.

Bari, 13 Giugno 2025

| nostri volontari Gianluca ed En-
rica hanno coronato il loro sogno
d’amore con un gesto solida-
le. Per il loro matrimonio hanno
scelto le bomboniere quadrate
di Fondazione, trasformando la
felicita di questo momento in un
contributo concreto alla ricerca.

Inaugurate due nuove
panchine del respiro
a Cavallerleone (CN) e
Vitulazio (CE).

FESTEGGIA SOSTENENDO LA RICERCA

Su regalisolidali.fibrosicisticaricerca.it nella sezione “Lieti Eventi”, troverai tutto quello che
serve per rendere ancora piu allegra la festa: inviti, bomboniere, pergamene e pensieri da
accompagnare alle tue giornate speciali.

Per informazioni puoi scrivere a
Anastasia Boni - anastasia.boni@fibrosicisticaricerca.it
Federica Fracassi - federica.fracassi@fibrosicisticaricerca.it

PER DONARE

- Bonifico a UniCredit Banca
IT 47 A 02008 11718 000102065518 @NHANG

%,

- 5x1000 a FFC Ricerca.
Nella sezione Ricerca scientifica della
dichiarazione dei redditi scrivi: . Bonifico a Banco BPM

[9]3]1]0]0]6]0]0]2|3]3| IT 92 H 05034 11708 000000048829

- Online sul sito: - Conto corrente postale n. 18841379 DONARE CON FIDUCIA
dona.fibrosicisticaricerca.it

- Lasciti: lasciti.fibrosicisticaricerca.it FFC Ricerca aderisce
all'lstituto Italiano della

Donazione che ne attesta
In ltalia, le donazioni a favore degli ETS permettono di usufruire di agevolazioni fiscali. "gseoi e dﬁar;ecggelt‘f‘é ‘i[ﬂg?;e
Per approfondire: fibrosicisticaricerca.it/benefici-fiscali-per-le-donazioni/ dei diritti del donatore.
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Moncalvo - Asti 3395819218  Tolve - Potenza 3472306432
Asti 3391295628  Matera 3284546062 @ Fondazione Ricerca Fibrosi Cistica

fondazioneffcricerca
@ Fondazione Ricerca Fibrosi Cistica
© fondazioneffcricerca

fibrosicisticaricerca.it



T} - Oggi la vita di Aiden, bambino con FC,
h’-— - € scandita da pesanti terapie quotidiane:
solo la ricerca puo trovare una cura risolutiva.
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