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1. Introduzione

1.1 1l Centro fibrosi cistica di Verona (1976-
2026): scrivere la storia di una malattia

Nel 2026, il Centro Regionale Ve-
neto celebra il suo primo mezzo
secolo di vita. Le circostanze e il
percorso professionale mi hanno
portato oggi a ricoprire il ruolo di
Direttore e in questa occasione
desidero condividere una rifles-
sione su cio che questo traguardo
rappresenta.

Fare "Storia" &, per sua natura,
un mestiere a piu  voci.
L'importanza del nostro Centro
non risiede solo nel contributo

alla storia della scienza, ma anche

in quella politica e sociale. Siamo stati pionieri nell’istituire il primo Centro Regionale in Italia, nel
determinare I'approvazione della Legge 548/93 e nel sostenere la nascita delle Associazioni regionali,
fondamentali nel supporto alle famiglie e alle strutture di cura.

Guardando al percorso del Centro di Verona, emerge un tratto peculiare che va oltre lo sviluppo del
sapere medico: la capacita di maturare, tra noi operatori, una vera e propria "filosofia del sapere".
Abbiamo imparato a interrogarci e a prendere coscienza sul significato autentico del "prendersi
cura", evolvendo non solo come medici, ma come comunita di pensiero.

Fare storia nel campo scientifico significa avere il coraggio di varcare la soglia del noto per addentrarsi
in territori inesplorati. Richiede il coraggio della discontinuita, la volonta di tentare cid che non € mai
stato provato e la capacita di immaginare percorsi ancora sconosciuti. In fondo, raggiungere la con-
sapevolezza di lavorare per arrivare ad un nuovo sapere.

Avendo condiviso gran parte di questo cammino, posso testimoniare il passaggio epocale da una
fase quasi pionieristica delle cure a un mutamento sostanziale della storia naturale della malattia.




Sebbene la parte piu difficile del percorso sia stata compiuta, non possiamo ancora scrivere la
parola "fine". Le sfide dei prossimi anni sono nuove e cruciali:

1. Universalita delle cure: garantire terapie che agiscano sul difetto genetico anche a quel
gruppo di pazienti che, ancora oggi, ne & privo.

2. Transizione e cronicita: affrontare le complessita cliniche legate all’allungamento della vita
media. Chi dovra occuparsene? Probabilmente dovranno coesistere competenze pediatri-
che e dell’adulto all’interno dei singoli Centri, definendo cosi nuovi modelli di assistenza.

3. Ingegneria sociale: progettare un sistema che risponda alle dinamiche evolutive e sociali di
pazienti che oggi possono guardare al futuro con una sopravvivenza un tempo impensabile.

Affrontare queste frontiere permettera a chi si occupa di fibrosi cistica di tracciare, ancora una
volta, una rotta innovativa nella gestione delle malattie croniche, fungendo da modello per una
medicina moderna.

Posso affermare con certezza che noi saremo come sempre in prima fila nell’affrontare i nuovi e
necessari cambiamenti che la malattia richiede.

Un ringraziamento sincero va a tutto il personale del Centro Regionale Veneto Fibrosi Cistica, che
ha saputo affrontare con coraggio e dedizione le sfide degli ultimi anni. Un grazie altrettanto sen-
tito va alla Associazione Veneta Fibrosi Cistica (LIFC-Veneto): il loro supporto costante e indispen-
sabile e il motore che sostiene ogni nostro passo verso il futuro.

/ // /', )
Dr. Marco Cipolli

Direttore Centro Regionale Veneto Fibrosi Cistica
AOUI Verona



2.1 Caratteristiche cliniche dei pazienti seguiti

Pazienti con FC e patologie correlate
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DISTRIBUZIONE PER REGIONE DI PROVENIENZA

Pazienti con FC
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SITUAZIONE NUTRIZIONALE DEI PAZIENTI IN ETA PEDIATRICA (<18 ANNI)
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ANDAMENTO DELLA FUNZIONALITA RESPIRATORIA NEI PAZIENTI NON TRAPIAN-
TATI DI POLMONI: SUDDIVISIONE PER CLASSI DI FEV1, DAL 1990 AL 2025
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2.2 Dati aggiornati sulla terapia con ETI
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VARIAZIONE MEDIA DEL BMI DALL’INIZIO DELLA TERAPIA CON ETI NEI PAZIENTI
ADULTI (>=18 ANNI)
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2.3 Eventi formativi organizzati dal Centro FC di

Verona

La Fibrosi cistica: rivaluta-
zione e consolidamento
della modalita di gestione
del paziente con necessita
di drenaggio delle secre-
zioni bronchiali

14 ottobre 2025

Sala riunioni del Centro Fibrosi Cistica

ll' AOUI Verona
' , .
||l| CFCz= Piazzale Stefani 1, Verona
|

Pomeriggi di aggiornamento
in Fibrosi cistica

28 ottobre 2025

4 novembre 2025

18 novembre 2025

9 dicembre 2025

16 dicembre 2025

Sala riunioni del Centro Fibrosi Cistica
AOUI Verona
Piazzale Stefani 1, Verona
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3. Il Centro

3.1 Obiettivi e organigramma

Il Centro Fibrosi Cistica di Verona (CFC-VR) € nato nel 1975 per poi divenire una struttura complessa
della Regione Veneto, in ottemperanza alla legge 548/1993, presso I'Azienda Ospedaliera Universitaria
Integrata di Verona, con compiti di diagnosi, presa in carico a lungo termine e cura dei pazienti affetti
da fibrosi cistica, ricerca sperimentale e clinica, sviluppo di modelli organizzativi, formazione di Opera-
tori, programmazione di Screening Neonatale e Consulenza Genetica.

Dal 2010 il Centro é stato inserito all’'interno del Dipartimento ad Attivita Integrata Cardio-polmonare
e vascolare.

Il proposito del Centro FC é di sviluppare il costante miglioramento nel campo della diagnosi, della
cura dei pazienti e della loro presa in carico.

Il Centro si impegna a raggiungere tale scopo attraverso:
¢ Lo sviluppo della ricerca clinica-scientifica
e Lo sviluppo organizzativo e gestionale della struttura complessa
¢ La centralita del paziente assistito

Le attivita del Centro si articolano in servizi e programmi intra ed extra murari.
Il CFC-Verona collabora costantemente con Centri FC di eccellenza in tutto il mondo, con le Associazioni
di pazienti, con le Societa scientifiche nazionali e internazionali per implementare programmi di ricerca

multicentrici, partecipare a iniziative che migliorino la conoscenza della malattia, le possibilita di cura
e la qualita di vita dei pazienti.

L'organigramma del CFC-Verona ha subito varie modificazioni negli anni per adeguarsi a problematiche
emergenti. | risultati sono sottoposti a un programma di controllo di qualita interno, verifiche del grado
di soddisfazione dei pazienti e valutazioni esterne.

Le informazioni sull’attivita del Centro sono disponibili sul sito www.cfcverona.it.

L'Organigramma funzionale rappresenta le principali attivita del Centro.

Dati dettagliati sono presentati nel sito www.cfcverona.it.
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Il Centro e dotato di:

Una struttura di ricoveri costituita da 21 camere individuali con letto per accompagnatore
Una struttura ambulatoriale pediatrica

Una struttura ambulatoriale per il paziente adulto

Un laboratorio di fisiopatologia respiratoria

Un centro di ricerca clinica

Sono operativi i seguenti servizi specialistici:

Consulenza Genetica e Centro per lo Screening Neonatale della fibrosi cistica per la Regione Ve-
neto e Trentino Alto Adige

Servizio di Informatica, gestione della cartella informatizzata e dei registri di patologia

Centro per la Ricerca Clinica

Servizio di Diagnostica Elettrofisiologica

Servizio di Fisioterapia

Servizio Dietetico

Servizio Sociale

Servizio di Psicologia clinica

Centro di riferimento per la Regione Veneto per la Sindrome di Shwachman-Diamond

Centro di riferimento per la Regione Veneto per la Discinesia Ciliare Primaria- Sindrome di
Kartagener

Sezione Patologia Molecolare, Laboratorio Analisi (sede di Borgo Trento), AOUI di Verona, Diret-
tore Prof. G. Lippi

In collaborazione con la UOC di Pneumologia, I'ambulatorio “Bronchiectasie” non FC, attivo dal
2023.

CFC-Verona organigramma

SEZ PATOLOGIA MOLECOLARE, LAB. ANALISI

[
[ | DIREZIONE ‘— AOUI-VR (SEDE B.GO TRENTO)
SERVIZI DI SUPPORTO
CENTRO DI CENTRODI
SUPPORTO FC SUPPORTO FC SCREENING NEONATALE | DIAGNOS! GENETICA
DI TREVISO DI ROVERETO LAB. RICERCA MOLECOLARE
PRECLINICA £
TRASLAZIGNALE | servizo mrermizrisTico |
—{ SERVIZIO QUALITA AZIENDALE ‘
—
PERSONALIZZATA ‘
INFORMATICA
—{ CENTRO PER LA RICERCA CLINICA ‘
SEZIONE PEDIATRICA SEZIONE ADULTI CENTRO DI RIFERIMENTO REGIONALE CENTRO DI RIFERIMENTO REGIONALE PER
PEDIATRIA 0-14 anni PER LA 5. DI SHWACHMAN-DIAMOND (SDS) LA DISCINESIA CILIARE PRIMARIA {PCD)
ADOLESCENTI 14-18 anni
AMBULATORIO RICOVER| AMBULATORIO RICOVERI
AMBULATORIO | | RICOVERI ‘ ‘ | ‘ | AMBULATORIO RICOVERI
PROGRAMMI TRASVERSALI
ERVIZIO DI
PROGRAMMA | | PROGRAMMA PROGRAMMA DI LABORATORIC DI SERVIZIO SS\Rc\gLIc?Gl " SERVIZIO AMBULATORIO AMBULATORIO
TRAPIANTO NUTRIZIONALE | | GASTROENTEROLOGIA || FISIOPATOLOGIA | | pioregapis SOCIALE BRONCHIECTASIE CONSULENZA
RESPIRATORIA CLNICA GENETICA
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3.2 Sistema qualita

Referente qualita: Sonia Volpi.
Collaboratori: Patrizia lansa, Chiara Disconsi, Monica Signorini, Sara Tomezzoli, Emily Pintani.

Il Centro e certificato con sistema di gestione Qualita 1ISO 9001:2015, Certificato n. 194114 (ultimo
rinnovo 8/5/2024).

Nel 2010 il Centro e stato certificato dall’UK Trust. Nel 2012 & stato riconosciuto Centro Regionale
d’Eccellenza e ha ricevuto certificazione da parte della Lega Italiana Fibrosi Cistica.

Nel 2014 il Centro é stato riconosciuto come Centro Regionale di Riferimento per la Sindrome di
Shwachman-Diamond.

Nel 2016 il Centro é stato riconosciuto come Centro Regionale di Riferimento per la Discinesia ciliare
e affiliato European Reference Network-Lung (ERN-Lung).

Nel 2017 sono terminati gli adempimenti relativi al processo di Autorizzazione e Accreditamento Re-
gionale, come da L.R. 22/2002.

Sono continuati anche nel corso del 2025:
¢ Modifica del sistema di archiviazione dei moduli/Procedure usati presso la ns. UOC
¢ Revisione di tutta la modulistica (MU).
¢ Revisione delle procedure in uso con particolare attenzione nel rilevarne e quantificarne il rischio
clinico.
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3.3 Chi siamo

Giulia Cucchetto

B

Francesca Pauro Anna Pegoraro Marta Salvi ‘ '_é,';)nia \/oli ’
Infermieri

e Silvia Antoniazzi e Sofia Grigoli e Giulia Pighi

e Elena Barana e Ersilia Licciardi e Ornella Rigo

e Roberta Beghini e Silvia Mancuso e Matilde Tosi

e Amelia Cherubin e Elisa Marconi e Daniela Venturini

e Lucia Delli Zuani e Beatrice Mazzi e Aurora Viglio

e Diana Dreiko e Andrea Palazzin

Chiara Disconsi
Coordinatore
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Fisioterapisti

e Riccardo Guarise
e Anna Malvezzi

e Martina Piccitto

e Eleonora Salamon
e Elena Salonini

e Soleika Salvioli

Sara Tomezzoli
Coordinatore

Valentina Spina

B ¥ 4,
ecilia Brignole

%k G E -
Francesca Buniotto

Assistenti sociali

Antonella De Scolari

Maria Grazia
Pannozzo

Giorgio Zoccatelli
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Operatori Socio Sanitari

e Simona Bianchera

e Maria Morena Boarin
e Elisa Fasoli

e Sandra Kelemina

e Silvana Sanna

Laboratorio di Fisiopatologia Respiratoria

e Erika Fedrigo
e Stefania Moro
e Monica Signorini

Centro Ricerca Clinica

e Anass Berkachi
e llaria Meneghelli
e Marta Pavoncelli
e Gloria Tridello

Personale amministrativo

e Morena Benvenuti (Segreteria Direzione)

e Miriam Masotto (Segreteria amb. adulti)

e Giuseppa Maria Citrolo (Segreteria amb. pediatrico)

e Patrizia lansa (Ufficio Informatica)

e Emily Pintani (Ufficio Informatica)

e Giorgia Veronesi (Segreteria screening e consulenza genetica)

Laboratorio di ricerca preclinica e traslazionale

¢ Valentino Bezzerri
e Manuela Hristodor
e Anna Pianazzola

e Federica Quiri

B
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3.4 Sezione di pediatria

Responsabile: Sonia Volpi.

Responsabile attivita infermieristica:
Elisa Marconi.

Obiettivo generale

L’obiettivo primario dell’attivita & di garan-
tire ad ogni bambino con fibrosi cistica il
pieno raggiungimento del suo potenziale di
crescita e di sviluppo biologico e intellettuale
attraverso un programma di assistenza con-
tinuativa globale al paziente e alla sua fami-

glia. E stato strutturato un ambulatorio dedi-
cato per I'eta adolescenziale per preparare il passaggio dei pazienti alla struttura che prende in carico
i pazienti in eta adulta. Il numero di bambini colpiti da forme gravi della malattia fin dall'infanzia &
piccolo, tuttavia & necessario un forte impegno da parte degli operatori per riconoscere il prima possi-
bile questa categoria di pazienti consentendo un intervento precoce con pro-grammi di cura e sorve-
glianza piu incisivi. Gli interventi nutrizionali permettono una crescita normale nella maggioranza dei
bambini, lo stretto controllo infettivologico puo prevenire le infezioni polmonari croniche. La gran
parte dei bambini puo ora raggiungere la puberta con un danno respiratorio e nutrizionale molto limi-
tato e con una funzione respiratoria pressoché normale.

Attivita

La casistica comprende pazienti con Fibrosi Cistica e patologie assimilabili (gastroenterologiche e pneu-
mologiche).

Nel 2025 la struttura ha seguito 205 pazienti in eta pediatrica (0-18 anni) con fibrosi cistica.

Ad essi si sono aggiunti nel corso degli anni un gruppo di pazienti pediatrici affetti da patologie respi-
ratorie diverse dalla fibrosi cistica ma che con essa hanno in comune la cronicita, la complessita della
presa in carico e la necessita di cure fisioterapiche.

Ambulatorio adolescenti

La creazione di un ambulatorio specifico, che garantisce una continuita assistenziale, con operatori
dedicati, consente un piu preciso monitoraggio dell’landamento della malattia e una conoscenza piu
profonda delle risorse psicologiche del giovane per sostenerlo nel passaggio dalla dipendenza genito-
riale all’autonomia. In particolare, I'intervento & mirato al miglioramento della compliance per rendere
i ragazzi consapevoli del proprio stato di salute e delle cure quotidiane necessarie a mantenerlo.

Trapianto pediatrico

Il Centro di Verona proseguira nella politica di iscrizione in lista trapianto polmonare di pazienti pedia-
trici nella convinzione che rappresenti una strada utile e necessaria per le forme pil severe della ma-
lattia anche in questa fascia di eta. Per meglio comprendere I'efficacia del trapianto polmonare e I'an-
damento nel lungo termine & costante la valutazione dei dati di questi pazienti.

Dal 01/01/1998 al 31/12/2025 sono stati trapiantati 24 pazienti in eta pediatrica (1-18 anni).
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3.5 Sezione adulti

Responsabile: Giulia Cucchetto.

Infermieri: Silvia Mancuso, Daniela Venturini.

Obiettivo generale
Il Servizio si propone come obiettivo primario
quello di garantire un follow-up continuativo

dei pazienti adulti affetti da fibrosi cistica, al fine
di controllare al meglio le molteplici manifesta- |
zioni di malattia e migliorare il piu possibile la
qualita di vita e la sopravvivenza.

L'ambulatorio si occupa dei pazienti adulti (>18
anni) affetti da fibrosi cistica, dei pazienti con
discinesia ciliare primitiva e di quelli affetti da altre patologie assimilabili (broncopneumopatie, bron-
chiectasie non FC, pancreatiti).

Fornisce inoltre un servizio di consulenza a scopo diagnostico in caso di sospetto di fibrosi cistica in
pazienti adulti.

Attivita

Il Centro attualmente segue 639 pazienti adulti affetti da fibrosi cistica: per quelli residenti in Veneto
e in Trentino Alto-Adige (454 pazienti) il Centro € il punto di riferimento istituzionale, tuttavia (in base
alla prossimita territoriale) vi € la possibilita di usufruire di un follow-up in co-gestione con i Centri di
Supporto per la Fibrosi Cistica di Treviso e Rovereto.

| restanti 185 sono pazienti adulti residenti in altre Regioni italiane, che hanno scelto di essere seguiti
anche o esclusivamente in questo Centro.

Il Centro attua una stretta sorveglianza delle infezioni da germi che possono causare un peggioramento
della patologia polmonare nei pazienti affetti da fibrosi cistica. Le aree di intervento comprendono:
monitoraggio microbiologico periodico, segregazione e/o isolamento dei pazienti per germi, protocolli
di eradicazione e/o di trattamento specifico.

Tutti i pazienti sono regolarmente valutati dai Fisioterapisti del Centro, sia per quanto riguarda la te-
rapia respiratoria (inalatoria e fisioterapica) che per I'impostazione di programmi di allenamento per-
sonalizzati.

Grazie al contesto ospedaliero (di lll livello) in cui si trova, all'ampia casistica e alla sua storia, il Centro
ha creato nel corso degli anni una valida rete di consulenti specialisti, che collaborano coi medici del
Centro nella gestione delle complicanze multiorgano purtroppo molto frequenti nel paziente adulto
affetto da fibrosi cistica.

Nell'ottica di migliorare il piu possibile la qualita di vita dei pazienti, si offre inoltre la consulenza con il
Servizio di Psicologia e il Servizio Sociale del nostro Centro.
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3.6 Decentramento territoriale e Servizi di
supporto di Treviso e Rovereto

Il CFC-Verona considera importante facilitare Percentuale di pazienti cogestiti con

I'accesso dei pazienti alle cure e promuove il de- fibrosi cistica e patologie correlate a CFTR
centramento dell’assistenza. Cio avviene attra-

verso lo sviluppo di un modello di assistenza in
rete che non fa perdere al paziente i vantaggi
della presa in carico globale, sempre affidata al
Centro di Verona.

Attraverso lo sviluppo di una cartella clinica in-
formatizzata e la sua messa in rete, i pazienti
possono essere seguiti sia presso il Centro Regio-
nale che i Servizi di Supporto di Rovereto e Tre-
viso.

Il lavoro delle équipe dei Servizi di Supporto e
strettamente integrato con quello del Centro at-
traverso la condivisione delle informazioni in
rete, incontri periodici fra gli operatori, la condi-

visione di protocolli clinici e di ricerca. Si € dedi-

cata particolare attenzione al coinvolgimento di
tutte le Unita Operative interessate al pro-
gramma assistenziale (microbiologia, laboratorio, fisioterapia, radiologia, pneumologia, pediatria).

Questo modello assistenziale &€ unico nel suo genere e la sua efficacia viene costantemente monitorata
sia con la misurazione di indicatori che con indagini di soddisfazione condotte fra i pazienti e i loro
familiari.

SERVIZIO DI SUPPORTO DI TREVISO

Responsabile: Mirco Ros

L'Unita Operativa Semplice Dipartimentale di Fibrosi Cistica e localizzata all’interno del Dipartimento
Materno-Infantile con spazi dedicati esclusivamente ai pazienti con Fibrosi Cistica.

L’attivita & principalmente ambulatoriale e da supporto ai pazienti con Fibrosi Cistica di eta pediatrica
ed adulta della provincia di Treviso, Belluno, Venezia, Padova e alcuni pazienti del Friuli Venezia Giulia.

22



Nel 2025 sono stati eseguiti ricoveri presso
I’'UOC di Pediatria (direttore dr. Stefano Marte-
lossi) e presso il Reparto di Malattie Infettive
(direttore Prof. Saverio Parisi).

Attualmente i pazienti in carico al Centro di Ve-
rona seguiti presso il nostro Centro sono 202
(oltre il 70% di eta adulta), di cui 16 trapiantati
di polmone che eseguono follow up regolari.

Inoltre dal 2021 sono stati istituiti ambulatori
dedicati ai pazienti con bronco displasia e un
ambulatorio di Pneumologia Pediatrica che se-
gue pazienti con problematiche respiratorie

croniche.

Nello specifico ad oggi sono in carico:

e 60 pazienti con patologie respiratorie croniche (discinesia ciliare primaria, bronchiectasie non CF,
asma complicato), patologie neurologiche e neuromuscolari;

e 80 pazienti in eta pediatrica con broncodisplasia (ex prematuri in cogestione con ambulatorio fol-
low up neonatale).

La nostra struttura inoltre € un riferimento per i Pediatri di Libera Scelta che ci inviano pazienti con
sintomi respiratori cronici per un inquadramento diagnostico.

Personale attualmente afferente all'U.0.S.D. di Fibrosi Cistica

Personale dipendente ULSS 2:

e 2 medici pediatri assunti a tempo indeterminato;

¢ 1 medico infettivologo, da aprile 2025, presta servizio per 80% del tempo

o 2 infermiere professionali assunte a tempo indeterminato, 1 a tempo pieno e 1 con un contratto
di 30 ore settimanali;

o 3 fisioterapisti assunti a tempo indeterminato a tempo pieno;

e 1 psicologa: contratto a tempo indeterminato, operante presso la nostra UOSD e il Dipartimento
Materno-Infantile;

e 1 0SS che supporta nelle attivita sia personale infermieristico che fisioterapico.

Personale assunto dalla Lega Italiana Fibrosi Cistica che presta servizio presso UOSD FC
e 2 segretarie (30 ore/sett. ciascuna): contratto a tempo indeterminato.

Personale a contratto finanziato dalla Lega Italiana Fibrosi Cistica
o 1 fisioterapista per terapia domiciliare (Mauro Barbisan): 25 ore a settimana.
Collaborazioni con altri reparti
La Radiologia (diretta dal dr. Giovanni Morana e con la collaborazione della dott.ssa Silvia Bertolo).

Il Centro Antidiabetico (consulenti di riferimento: dr.ssa Tiziana Citro e dr.ssa Anna Coro per il paziente
pediatrico).
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Inoltre sono stati confermati dei referenti fissi anche per le consulenze specialistiche nei reparti di ORL,
oculistica, fisiatria, cardiologia, medicina interna per osteoporosi, gastroenterologia, nefrologia, chi-

rurgia pediatrica, neuropsichiatra infantile, terapia antalgica e fisiopatologia respiratoria.

La dr.ssa Cinzia Zanatta & il nostro riferimento per il posizionamento di midline, PIC e CVC in eta pedia-
trica, il PICC Team per I'eta adulta.

Servizio Nutrizione Clinica: & stata dedicata alle consulenze dietologiche 1 dietista per la fascia pedia-

trica che segue sia pazienti diabetici che quelli con problemi nutrizionali.

Attivita fisioterapica
Sono state mantenute nei numeri le consulenze fisioterapiche ambulatoriali e le sedute di fisioterapia

nei pazienti ricoverati. Presso questo Centro vengono eseguiti i seguenti test di funzione polmonare:
spirometrie, Lung Clearance Index e Oscillometrie.

Nel 2025 Mauro Barbisan ha proseguito il progetto di terapia fisioterapica domiciliare, che & stato
prolungato anche nel 2026.

Attivita infermieristica

Vengono assicurati gli esami di routine, inoltre vengono garantiti ai pazienti con catetere Port a cath i
lavaggi mensili e le medicazioni settimanali dei cateteri midline. Le infermiere inoltre eseguono quoti-
dianamente triage telefonico.

Attivita della Psicologa

La dr.ssa Gaia Paiar assunta a tempo indeterminato presta servizio di consulenza in presenza o in tele-
medicina ai pazienti ambulatoriali afferenti al Centro e a quelli ricoverati.

Ricerca

Ha terminato il dottorato di ricerca presso I'universita di Padova la dr.ssa Isabella Comello nel Corso di
Dottorato in Medicina Dello Sviluppo e Scienze Della Programmazione Sanitaria. |l titolo del progetto
e: “Fattori predittivi clinici, radiologici e microbiologici di danno polmonare nel paziente con Fibrosi
Cistica”.
Presso il nostro Centro stanno terminando studi mirati all’osservazione dei pazienti in terapia con mo-
dulatori:

e Lo studio multicentrico SITTMA: “La tripla combinazione di modulatori della proteina CFTR in ete-
rozigoti F508del con una mutazione a funzione minima nel secondo allele: studio retrospettivo
multicentrico in fibrosi cistica e malattia polmonare severa.”

e Lo studio multicentrico SPIKE: “Efficacia e sicurezza nella vita reale della nuova combinazione di
modulatori del CFTR, elexacaftor+tezacaftor+ivacaftor (Kaftrio ®): studio osservazionale, multi-
centrico italiano”.

Formazione, partecipazione a Congressi

Tutto il personale ha partecipato, distribuito a seconda dell’evento e in base alle proprie competenze,
ai Congressi e Corsi pit importanti in ambito FC dell’anno, sia come discenti che relatori.
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Pubblicazioni

Articoli in cui il nostro Centro ha dato il suo contributo:

Critical Issues in the Management of CRMS/CFSPID Children: A National Real-World Survey. Pediatr
Pulmonology. 2025 Jan;60(1): e27483. doi: 10.1002/ppul.27483.

Esiti della prematuirita polmonare sulla funzione polmonare. Area Ped. 2025;26(2):76-83. DOI
10.1725/4526.45252.

Obiettivi 2026

Aumentare gli spazi del Centro per garantire un’adeguata assistenza, visto il numero crescente di
pazienti che afferiscono all’'UO e all’'aumento delle prestazioni fornite;

Incentivare I'attivazione dell’ADI per i pazienti che necessitano di trattamento antibiotico endove-
noso a domicilio;

Proseguire la formazione del medico Infettivologo nella gestione del paziente adulto prima ricove-
rato e poi anche ambulatoriale, pianificando anche una sua frequenza al Centro Regionale di Ve-
rona;

Prosecuzione dei ricoveri per il paziente adulto presso UOC di Infettivologia;

Proseguire il progetto che prevede il trattamento fisioterapico domiciliare dei pazienti della Provin-
cia di Treviso che afferiscono all’UOSD;

Definizione con la Direzione Generale del Personale, delle attivita, strutture e competenze di tutta
la nuova UOSD Fibrosi Cistica e dei suoi rapporti con il Centro di Riferimento di Verona.

Ringraziamenti

Al Direttore e a tutto il Personale del Centro di Verona per la collaborazione e il sostegno nella
gestione dei pazienti e dei progetti di ricerca

Alla LIFC e alla Presidente della LIFC Veneto, Patrizia Volpato, per il sostegno morale, fisico ed eco-
nomico nella gestione della nostra attivita

A tutto il Personale attualmente in carico al Centro che con la propria professionalita mantiene un
elevato livello di cure.

SERVIZIO DI SUPPORTO DI ROVERETO

Responsabile: Dr. Ugo Pradal, Direttore UO
Pediatria

Responsabile Unita Semplice Broncopneumo-
logia pediatrica e Fibrosi Cistica: Dr.ssa Grazia
Dinnella

Il rendiconto annuale dell’attivita del Centro
Provinciale di Supporto per la Cura della Fibrosi
Cistica di Rovereto & occasione per ringraziare
le Associazioni di pazienti e quanti collaborano
con noi e per restituire qualche dato sulla no-
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stra attivita che in pochi anni ha potuto svilupparsi proprio grazie al loro sostegno e a quello delle
famiglie. Nel 2025 il Centro di Supporto Provinciale per la Cura della Fibrosi Cistica di Rovereto ha
seguito circa 90 pazienti, alcuni dei quali provenienti anche da fuori provincia.

| rapporti tra Servizio di Supporto FC di Rovereto (spoke) e Centro Regionale Veneto FC (hub) sono
regolati da specifica convenzione tra AOUI Verona e APSS Trento.

L’'obiettivo & quello di offrire ai pazienti un accesso alle cure vicino al domicilio e il rapporto con il
Centro di Verona regolato da confronti periodici consente una presa in carico condivisa.

Il personale del Centro Fibrosi Cistica di Rovereto € composto da:

¢ Tre medici: Dr.ssa Grazia Dinnella, Dr.ssa Valeria Lucianer, Dr. Samantha Conci.

¢ Un coordinatore infermieristico e due infermiere dedicate; una coordinatore fisioterapista e due
fisioterapisti.

e Collaborano: Dr.ssa Antonella Paciaroni (referente radiologo), Dott. Giuseppe Frau (referente ORL),
Dott.ssa Paola Gualdi (referente microbiologia), Dr.ssa Lorena De Moliner (referente diabetologia),
Dr.ssa Claudia Boaretti (psicologa); Dr.ssa Elisabetta Siena (dietista).

L’attivita del Centro Fibrosi Cistica si integra con I'attivita di broncopneumologia pediatrica. La compe-
tenza pneumologia € condivisa con la rete delle Cure del bambino complesso (responsabile Dr.ssa Va-
lentina Fiorito) in modo particolare per la diagnostica dell’insufficienza respiratoria (poligrafia cardio-
respiratoria e polisonnografia) ed il suo trattamento (ventilazione non invasiva) e con I'attivita allergo-
logica.

L’ambulatorio di fibrosi cistica & programmato ogni lunedi, mercoledi e venerdi (ma garantisce quoti-
dianamente le urgenze), alternandosi con I'ambulatorio di cure del bambino complesso. Ogni merco-
ledi si svolge I'incontro settimanale di equipe; periodicamente si svolgono incontri di discussione dei
casi clinici con la referente radiologa.

Nel 2025 sono state eseguite 466 visite ambulatoriali.

L'attivita di degenza ordinaria avviene in tre stanze singole separate dal resto del reparto. Negli ultimi
anni con l'introduzione delle terapie con modulatori e potenziatori di canale, le degenze si sono ridotte
drasticamente e il lavoro si & spostato verso il regime ambulatoriale.

Ulteriori collaborazioni:

¢ |l Centro di Diabetologia per la cura del diabete CF.
e Laboratorio, settore di Microbiologia e Patologia Clinica

e U.O. di ORL: altra importante collaborazione é stata costruita nel tempo con I’'U.O. di ORL che col-
labora con noi ed ¢ in grado di seguire i Pazienti nella valutazione strumentale e nell’esecuzione
della chirurgia nasale (F.E.S.S.) in endoscopia per la poliposi, e per la gestione delle complicanze dei
seni e della mastoide.

¢ PICC Team: continua la collaborazione con I’'U.O. di Medicina per Midline e PICC.

Il nostro Centro progetta e realizza studi clinici in collaborazione con altre U.U.0.0. e/o Centri di Ri-
cerca esterni all’'Ospedale. Cio ha permesso nel corso degli anni di poter partecipare in forma attiva a
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congressi nazionali ed internazionali e alla pubblicazione dei risultati su riviste scientifiche. La forma-
zione durante il 2025 e stata effettuata attraverso la partecipazione del personale del Centro agli eventi
formativi sul campo.

Attivita infermieristica

Coordinatore Infermieristico: Giuliano Rosani
Infermiere dedicate per il Centro FC: Lucia Cantone, Monica Burbante, Angelica Sterni

Personale infermieristico ed OSS di Pediatria che segue i pazienti ricoverati nell’ area di degenza Fibrosi
Cistica.

E continuata regolarmente I’attivita di posizionamento di cateteri centrali con accesso periferico (PICC,
Midline, Powerglide) in collaborazione con I’'U.O di Medicina.
Servizio di Fisioterapia

Coordinatrice: Floriana Ciaghi
Fisioterapisti: Martina Spadafora, Davide Antolini, Miriam Pomarolli

Attivita di broncopneumologia pediatrica e fibrosi cistica

L’ambulatorio broncopneumologico pediatrico eroga visite per pazienti affetti da fibrosi cistica, disci-
nesia ciliare primaria, bronco pneumopatie croniche pediatriche e asma grave. Vengono svolte visite
multi professionali, con medico pediatra, fisioterapista ed infermiere. Su bisogni specifici, sono pre-
senti anche altre figure quali psicologa, dietista, medico radiologo, medico otorino, ecc.

Il fisioterapista partecipa all’attivita ambulatoriale svolgendo le seguenti attivita:

e Colloquio anamnestico e valutazione fisioterapica

e Esecuzione di prove di funzionalita respiratoria (spirometria, ossido nitrico, test di provocazione
dell’asma da sforzo, challenge farmacologici di tollerabilita di terapie inalatorie, test da campo)

¢ Verifica delle tecniche fisioterapiche e dello stato di usura dei device per aerosolterapia e fisiotera-
pia respiratoria

¢ Gestione dell’ordine e fornitura degli ausili, in collaborazione con le farmacie ospedaliere e territo-
riali

e Redazione di una lettera fisioterapica di visita
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4.1 Servizio infermieristico

Coordinatore: Chiara Disconsi

In organico:
¢ 1 coordinatore infermieristico

e 19infermieri (14 in degenza- 3 ambulatori- 2
Servizio Fisiopatologia Respiratoria SFPR)

e 50SS

Obiettivo generale

L'assistenza e orientata al miglioramento della
qualita delle cure, all’educazione all’autoge-
stione domiciliare del paziente e/o alla forma-

zione dei caregiver/genitori.

Attivita

e E continuata la collaborazione con il corso di Laurea in infermieristica ed & stata mantenuta I'offerta
formativa con gli infermieri supervisori di tirocinio

¢ Si é mantenuta la partecipazione attiva a congressi e meeting SIFC e aggiornamenti aziendali

e E continuata I'attivita di formazione all’autogestione di CVP e CVC per I'esecuzione di terapie ev a
domicilio, per pazienti e/o caregiver con un team dedicato.

¢ Sono continuate le manovre di contenimento della diffusione della pandemia da Sars Covid 19, se-
condo DPCM e Direttive Aziendali.

4.2 Servizio di fisioterapia

Coordinatore: Sara Tomezzoli

In organico:
¢ 1 coordinatore

o 5 fisioterapisti strutturati

¢ 1 fisioterapista a contratto
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Obiettivo generale

Il Servizio di Fisioterapia e Riabilitazione respiratoria ha
come obiettivo generale di assicurare al paziente una
presa in carico globale e I'erogazione di prestazioni di
qualita.

Aggiornamento e formazione

L'aggiornamento professionale viene perseguito sia con
attivita interne, sia con attivita esterne all'Azienda Ospe-
daliera di appartenenza.

Tutti i fisioterapisti dipendenti dell'Azienda Ospedaliera
sono in regola con quanto previsto in tema di formazione

obbligatoria.

All'interno dell'Unita Operativa i fisioterapisti organiz-
zano tra loro regolari incontri settimanali, durante i quali si discute tra pari di casi clinici di particolare

rilievo, si leggono articoli scientifici, si stilano o revisionano procedure o protocolli, si condivide in ple-
naria di quanto appreso dai singoli durante attivita formative individuali.

Formazione esterna 2025:
e Corso Base Fisioterapia Respiratoria 24-26/10/25 (CORSO ARIR) (1 fisioterapista)

Formazione universitaria 2025:

e Laurea Magistrale In Fisioterapia (1 fisioterapista)

Attivita didattica 2025:
e Docenze a seminari e corsi interni ed esterni (v. sezione ABSTRACT E COMUNICAZIONI ORALI A
CONGRESSI/CORSI)
e Tutoraggio studenti del Corso di Laurea in Fisioterapia dell'Universita degli Studi di Verona (Ft:
Anna Malvezzi, Riccardo Guarise, Elena Salonini)

o Elaborato di tesi per Laurea Triennale del corso di Fisioterapia:

o " Prescrizione di esercizio fisico strutturato, guidato dal fisioterapista e basato sull'interpreta-
zione funzionale del test da sforzo cardiopolmonare (CPET) in pazienti con fibrosi cistica: uno
studio di validazione sperimentale." Correlatore Riccardo Guarise

o " Studio Cross sectional sull'aderenza alla fisioterapia in pazienti adulti con FC in terapia con
ETI" Correlatore Elena Salonini.

Partecipazione a congressi 2025:

e 48th European Cystic Fibrosis Conference, 3-6 giugno 2025, Milano

e XXIX Congresso della Societa Italiana per le Malattie Respiratorie Infantili (SIMRI), 12-14 settembre
2025, Verona

e European Respiratory Society (ERS) Congress, 27 settembre-1 ottobre 2025, Amsterdam

(Lavori presentati nella sezione ABSTRACT E COMUNICAZIONI ORALI A CONGRESSI/CORSI)
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Ricerca e collaborazioni esterne

Collaborazione con la Societa Italiana Fibrosi Cistica per lo studio multicentrico sull’incontinenza uri-
naria: “Association of age, hospitalizations,and physical activity with urinaryincontinence in cystic fi-
brosis: a multicenter cross-sectional study” (v. I'articolo pubblicato nella sezione ARTICOLI).

4.3 Servizio di fisiopatologia respiratoria

Responsabili: Sonia Volpi, Francesca Lucca
In organico:
e 2 infermieri strutturati

¢ 1 tecnico di laboratorio a contratto

Il laboratorio esegue le sue attivita prestando at-
tenzione alle colonizzazioni dei pazienti, per i
quali esistono strumenti dedicati.

Lo studio della funzione polmonare rappresenta
il principale marcatore nell’evoluzione della

pneumopatia in fibrosi cistica e il pil importante
criterio di risposta ai trattamenti (sia in termini di
protocolli di trattamento che di nuovi farmaci).

L’esecuzione in maniera sistematica del test della clearance polmonare e dell’oscillometria, nella po-
polazione pediatrica, ha la finalita di valutare il danno polmonare il piu precocemente possibile.

Il Centro e riferimento regionale nella rete delle malattie rare, per pazienti affetti da Discinesia Ciliare
Primaria. A scopo diagnostico, il Laboratorio esegue di routine la misurazione dell'Ossido Nitrico Nasale
e il brushing nasale.

| test che si eseguono in Laboratorio sono: Spirometria basale, Pletismografia corporea, Resistenza vie
aeree, Challenge con farmaci, Test da sforzo massimale cardiopolmonare al cicloergometro, Test dif-
fusione, Pressioni massime alla bocca inspiratorie ed espiratorie, Test ipossia, Ossido Nitrico, Oscillo-
metria, Test della clearance polmonare a neonati e pazienti con peso superiore a 15 Kg, Test della
limitazione dei flussi espiratori, Studio dello scambio gassoso.

Attivita diagnostica

Il test del sudore si esegue:

¢ Come screening neonatale per le Regioni Veneto e Trentino-Alto Adige

e A pazienti afferenti al centro per consulenza genetica

¢ Alla popolazione pediatrica e/o adulta inviata da altre U.O. o dai medici di base.
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4.4 Servizio nutrizionale

Dietiste: Cecilia Brignole, Valentina Spina
Orari del servizio: dal lunedi al venerdi, dalle 8:30 alle 16:00.

Obiettivo generale

Il servizio si occupa della gestione del paziente pediatrico e adulto dal punto di vista dietetico nutrizio-
nale attraverso la strutturazione di un percorso cucito sulle esigenze peculiari di ogni singola persona
con 'obiettivo di raggiungere e mantenere uno stato nutrizionale adeguato. L’educazione alimentare,
rivolta al paziente e ai caregivers, ricopre un ruolo centrale in ogni presa in carico in quanto permette
I'acquisizione di nozioni e informazioni evidence-based e il raggiungimento di un buon livello di consa-
pevolezza ed autonomia in campo alimentare.

Attivita

Le attivita del servizio nutrizionale tengono in considerazione le necessita legate alle possibili compli-
canze associate alla patologia di base e sono rivolte, oltre che alle persone affette da fibrosi cistica,
anche ai pazienti con discinesia ciliare e con Sindrome di Shwachman-Diamond (SDS).

In particolare comprendono:

e Raccolta e valutazione dell'intake di macro e micronutrienti mediante diario alimentare, storia e
anamnesi dietetica e frequenze di consumo

¢ Stima dei fabbisogni energetico-nutrizionali specifici per eta, sesso, livelli di attivita fisica e severita
di malattia

¢ Valutazione dello stato nutrizionale attraverso i valori antropometrici, i percentili di crescita e
I’esame bioimpedenziometrico

¢ Creazione di piani dietetici mirati al raggiungimento di un adeguato stato nutrizionale e sviluppo e
indicazione alla fortificazione dell’alimentazione o all’utilizzo di supplementi nutrizionali orali

¢ Indicazioni nutrizionali specifiche per il trattamento della fibrosi cistica e delle comorbidita corre-
late come insufficienza pancreatica esocrina, diabete, epatopatia, occlusione intestinale, ecc. e di
eventuali altri condizioni che necessitano di un intervento nutrizionale come ipercolesterolemia,
ipertrigliceridemia, insufficienza renale, intolleranze e allergie alimentari, ecc.

e Elaborazione di materiale informativo per i pazienti sugli aspetti nutrizionali legati alla FC e alle
diverse fasi dello sviluppo

e Assistenza e supporto all’assunzione di grassi da assumere in concomitanza alla somministrazione
di Kaftrio o di altri modulatori del gene CFTR

¢ Indicazione ai corretti dosaggi e alle corrette modalita di assunzione degli enzimi pancreatici orali
sulla base degli apporti nutrizionali dei pasti abituali dei pazienti

¢ Elaborazione diricettate personalizzate o di integrazioni al vitto ospedaliero per i pazienti ricoverati
presso il centro

e Attivita di formazione e aggiornamento tramite partecipazione a congressi, corsi formativi e studio
della letteratura scientifica pil recente in materia di fibrosi cistica

¢ Ricerca ed elaborazione finalizzata alla sottomissione di poster e articoli in collaborazione con il
centro
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Formazione e didattica

e Tutoraggio studenti del Corso di Laurea in Dietistica dell'Universita degli Studi di Padova

¢ Partecipazione al congresso dell’European Cystic Fibrosis Society (ECFS) e al corso di aggiornamento
del gruppo dietisti dell’ECFS “From knowledge to practice: shaping effective nutrition habits” a Mi-
lano

e Partecipazione al XXI Congresso Nazionale della Societa Italiana Fibrosi Cistica (SIFC)

e Partecipazione ai “Pomeriggi di aggiornamento in fibrosi cistica” tenuti presso il centro FC di Verona

4.5 Servizio sociale

Responsabile per I’Azienda Ospedaliera: AS Giorgio Zoccatelli
Responsabile per LIFC Associazione Veneta ODV: AS Maria Grazia Pannozzo
Obiettivo generale

In un contesto come quello della Fibrosi Cistica, I'attenzione va principalmente alla cura della malattia;
ma accanto ai bisogni sanitari, vanno anche presi in considerazione tutti gli aspetti della vita attraverso
i quali la persona si esprime come la scuola, il lavoro, il tempo libero, ecc. Il Servizio Sociale diventa
quindi parte integrante del processo di cura che si attua attraverso la presa in carico della persona nella
sua globalita, inserita in un contesto familiare, sociale e culturale che viene, in parte o del tutto,
influenzato dalle condizioni di salute. Il Servizio Sociale € quindi rivolto a tutti i pazienti e familiari che
afferiscono al Centro di Cura di Verona, ed opera in stretta sinergia con I’équipe curante e la LIFC
Veneto- Odv.

Attivita principali
e Consulenze volte a pazienti e familiari, anche telefoniche e online
e Consulenze per ricoveri di pazienti stranieri
e Procedure operative di riesame in autotutela, finalizzate alla rettifica e correzione dei verbali Inps,
riferiti all’Invalidita Civile e all’accertamento dell’Handicap (Legge 104/92)
e Prese in carico di pazienti in situazioni di disagio e fragilita
e Contatti con i Servizi socio-sanitari del Territorio e collaborazioni con le figure sanitarie, finalizzati
a:
Attivazione delle farmacie di competenza
Attivazione del Servizio di Protesi e ausili
Collegamento e primo filtro con i Servizi Territoriali Competenti nell’attivazione dell’ossige-
noterapia domiciliare e dei servizi affini, Servizio ADI per endovenoterapia a domicilio ecc.,
inserimento in Hospice, contatti con Infermieri di Comunita e Segreterie dei Servizi Sanitari
dei territori che hanno subito una riorganizzazione sanitaria.
e Redazione e compilazione di relazioni e certificati ordinari e straordinari
e Partecipazioni a riunioni d’équipe
e Attivita di mediazione per garantire I'erogazione adeguata di farmaci e ausili

e Accoglienza gratuita dei pazienti e dei familiari presso gli appartamenti messi a disposizione di
LIFC Veneto Odv
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e Consegna ai pazienti di materiale informativo e di sensibilizzazione

e Collaborazione e confronto con gli assistenti sociali degli altri Centri FC italiani
e Redazione e continuo aggiornamento delle cartelle sociali dei pazienti

e Continua collaborazione e condivisione con i medici

Formazione e divulgazione

e Aggiornamento e formazione continua relativa a materia pensionistica, previdenziale, dei di-
ritti riferiti all’'ambito della disabilita, novita delle prestazioni sociali, delle riforme normative
in ambito sociale ecc.

e |ncontro annuale avvenuto in Novembre 2025 a Milano con Assistenti Sociali dei Centri Fibrosi
Cistica delle varie Regioni Italiane, in occasione del XXl Congresso Nazionale Sifc

e Partecipazione al XlIll Forum Italiano sulla Fibrosi Cistica intitolato “Riscrivere il futuro insieme:
nuovi percorsi di vita e di cura” e presentazione dell’Intervento, dal titolo “Costruire solide basi
per orizzonti piu lontani” per discutere e delineare le tematiche non sanitarie connesse all’am-
pliamento dell’aspettativa di vita delle persone affette da fibrosi cistica.

Considerazioni finali

L’obiettivo dell’essere accanto alla persona e alla sua rete di riferimento, per quanto di competenza, €
sempre al centro del lavoro del servizio sociale FC. Cresce in maniera importante il numero dei pazienti,
sia minori che adulti, che necessitano di una presa in carico sociale globale. Le situazioni emergenti
sono riferite a nuclei e soprattutto adulti, spesso soli, privi di reti familiari, che vivono in condizioni
socio-economiche difficili e con bisogni assistenziali specifici.

La loro presa in carico viene concertata con i Servizi Sociali Territoriali di competenza con il completo
supporto, anche economico, da parte della Lifc Veneto ODV che li sostiene attraverso servizi di varia
natura (fisioterapista a domicilio, contributi economici a sostegno di necessita abitative, utenze, pro-
getti sportivi, progetti scolastico-educativi, assistenziali ecc.)

Molto positivo il bilancio dei pazienti aderenti al Progetto Amazon promosso dalla Lifc, in piena condi-
visione con il Centro Fibrosi Cistica e la Lifc Veneto Odv. La percentuale di persone assunte attraverso
questo progetto e sicuramente destinata a crescere, considerando il potenziamento delle sedi territo-
riali che Amazon sta programmando di inserire all’interno del Progetto condiviso.

4.6 Servizio di psicologia clinica

Psicologhe: Francesca Buniotto, Antonella De Scolari.

Orario del servizio: dal lunedi al venerdi, dalle 8.30 alle 15:00, il giovedi fino alle 18:30.

Obiettivo generale

Il servizio di psicologia clinica svolge attivita di ricerca e di supporto psicologico ai pazienti, alle famiglie
e agli operatori integrandosi e lavorando in sinergia con gli altri servizi.
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Attivita principali

Sostegno psicologico ai pazienti e alle famiglie
nelle varie fasi della malattia, dal momento
della diagnosi (diagnosi prenatale, diagnosi da
screening neonatale, diagnosi tardive), nelle
gravi esacerbazioni, in relazione ad interventi
invasivi (trapianto d’organo, nutrizione artifi-
ciale, etc), accompagnamento nella fase ter-
minale.

Proseguono gli interventi di supporto psicolo-
gico attuati attraverso I'adozione di strumenti
online per poter incontrare da remoto le fami-
glie e i singoli pazienti.

Collaborazione con LIFC Veneto, il Servizio Sociale del Centro ed i Servizi del territorio per una ri-
sposta, il piu possibile mirata, alle esigenze e ai bisogni dei pazienti.

Collaborazione con i docenti della Scuola In Ospedale al fine di monitorare I'impatto delle cure col-
legate alla malattia sulla continuita del percorso di studi e di conseguenza sulla qualita di vita dei
pazienti.

Partecipazione quotidiana ai punti di settore, riunioni settimanali con I'equipe curante e in caso di
situazioni cliniche di particolare criticita.

Incontri di coordinamento e condivisione con le colleghe della diabetologia, della neuropsichiatria
infantile, della psichiatria, il Centro disturbi alimentari dell’AOUI di Verona, con la psicologa del
Centro di Supporto di Treviso (1 incontro al mese), del Centro Trapianti di Padova e Bergamo, in-
contri UVMD per pazienti condivisi con altri servizi, contatti con la psichiatria di Perugia e con i
colleghi che seguono i nostri pazienti sul territorio.

Formazione e didattica

Incontri di formazione/supervisione (Dott.ssa S. Perobelli)

Partecipazione a corsi di formazione interni organizzati da AOUI-VR e dal Centro CF di Verona, anche
in qualita di relatori.

Partecipazione a corsi di formazione e convegni organizzati dalla Societa Italiana Fibrosi Cistica
(SIFC) e dalla Societa Europea Fibrosi Cistica (ECFS), anche in qualita di relatori.

Ricerca

Incontri settimanali di studio, analisi bibliografica, confronto e individuazione di tematiche
finalizzate a progetti di ricerca.

Somministrazione e analisi dei questionari CFQ-R per il monitoraggio della qualita di vita nei pazienti
in trattamento con ETI, sia adulti che pediatrici e i genitori di quest’ultimi.

Con i dati raccolti:
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o E stato pubblicato un articolo che mette in evidenza i miglioramenti ottenuti in tutte le aree
collegate alla qualita di vita dopo 12 e 24 mesi di trattamento con ETI e la loro stabilizzazione
anche a 36 mesi di assunzione (v. sezione ARTICOLI).

o E stato presentato un poster al Congresso dalla Societd Europea Fibrosi Cistica (ECFS) con
risultati ottenuti nei pazienti della fascia d’eta 6-13 anni (v. sezione ABSTRACT E
COMUNICAZIONI ORALI A CONGRESSI/CORSI).

4.7 Ufficio informatica

Operatori: Patrizia lansa, Emily Pintani.
Obiettivo generale

Il CFC-VR si avvale di un sistema informativo com-
posto da circa 60 postazioni di lavoro e un data-
base di cartella clinica elettronica, in uso dal
1993, che permette un flusso informativo orga-
nizzato, rintracciabile ed efficiente. Questo stru-
mento & condiviso con i Centri di supporto di Tre-
viso e Rovereto, costituendo un patrimonio co-

mune di informazioni.

La presenza di database-manager che control-lano periodicamente i dati inseriti, nonché I'utilizzo di
alcune procedure automatizzate, garantisce completezza e storicita, permettendo al Centro di parte-
cipare a numerosi progetti di ricerca.

Le variabili raccolte nel nostro Centro fanno parte di un gruppo di variabili in uso da molto tempo a
livello nazionale, europeo e internazionale.

Vengono applicate inoltre procedure di controllo di qualita del dato condivise con i Registri Fibrosi
Cistica Italiano ed Europeo.

Il trattamento dei dati avviene nel rispetto delle normative vigenti in materia di privacy.
Attivita

e Gestione del database del Centro

e Gestione del database del Registro Italiano per la Sindrome di Shwachman-Diamond
e Gestione dei siti web www.cfcverona.it e www.registroitalianosds.org

e Redazione del report annuale del Centro

e Supporto alle attivita di Ricerca

e Supporto tecnico agli operatori del Centro

e Collaborazione con il Servizio Sistemi Informativi dell’Azienda Ospedaliera

e Collaborazione coni Centri di supporto di Treviso e Rovereto

e Collaborazione con il Registro Italiano Fibrosi Cistica (RIFC)

e Collaborazione con lo European Cystic Fibrosis Society Patient Registry (ECFSPR)
e Collaborazione nella gestione del Sistema qualita del Centro
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5. Programmi speciali

5.1 Screening neonatale

Responsabile: Francesca Pauro
Segreteria: Giorgia Veronesi

Programma collaborativo con UOC Laboratorio di Biochimica Clinica Ospedale Civile, Azienda Ospeda-
liera Universitaria Integrata di Verona. Lo screening neonatale viene effettuato nelle Regioni Veneto e
Trentino-Alto Adige.

Nel 2025 sono stati eseguiti 94 test del sudore, sono stati diagnosticati 3 affetti da fibrosi cistica e 5
CFSPID (Cystic Fibrosis Screening Positive, Inconclusive Diagnosis).

5.2 Consulenza genetica

Responsabile: Francesca Pauro
Segreteria: Giorgia Veronesi

Il Centro programma appuntamenti di consulenza genetica per:

e Familiari di malati o di portatori della fibrosi cistica;

e Coppie di portatori di una mutazione del gene della fibrosi cistica;

¢ Diagnosi prenatale tramite villocentesi (informazioni disponibili in merito a diagnosi preimpianto);

e Coppie con presenza di intestino iperecogeno nel feto;

e Coppie in fecondazione assistita con riscontro nel partner di azoospermia ostruttiva / atresia
bilaterale congenita dei dotti deferenti;

e Pazienti affetti da pancreatite cronica / recidivante con variante/i del gene CFTR;
approfondimento per geni coinvolti in pancreatite;

e Sospetta fibrosi cistica o patologia correlata al gene della fibrosi cistica (CFTR).

Nel 2025 sono state effettuate 157 consulenza genetiche per fibrosi cistica. Sono state seguite 21 cop-
pie in gravidanza ed eseguite 3 diagnosi prenatali.

Sono state inoltre eseguite 4 consulenze per Sindrome di Shwachman-Diamond (di cui 1 diagnosi pre-
natale), 10 per Discinesia Ciliare Primaria e 43 per sospetto diagnostico.
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5.3 Trapianti

Responsabili: Marisol Ocampo Barao, Giulia Cucchetto

Il Centro di Verona considera il trapianto di polmone e di fegato essenziali per la sopravvivenza e |l
miglioramento della qualita di vita dei pazienti affetti da forme gravi di malattia.

Dopo iniziali esperienze all’inizio degli anni 1990, il programma e stato rilanciato a partire dal 1999
aprendo collaborazioni con diversi Centri trapianto dove indirizzare i pazienti a seconda della loro pro-
venienza geografica. | dati relativi all’attivita sono riportati nei grafici seguenti.

Per la prima volta nel 2012 é stato eseguito in Italia, a Bergamo, un trapianto di fegato e pancreas su
un nostro paziente.

Viene offerta consulenza a pazienti provenienti da altri Centri, si esegue valutazione per I'inserimento
in lista di trapianto, si avvia il programma di sostegno e riabilitazione per i pazienti gravi, si esegue
follow-up post-trapianto in collaborazione con i Centri chirurgici.

| Centri chirurgici con i quali e stabilita una collaborazione sono: Padova, Bergamo, Torino, Palermo-
ISMETT e Milano Policlinico. Normalmente i pazienti vengono indirizzati verso i Centri piu vicini ai luo-
ghi di residenza.

Nel corso del 2025 per quanto riguarda i trapianti di polmoni:

e 8 pazienti sono stati iscritti in lista
e 6 pazienti sono stati trapiantati
e 4 pazienti sono in attesa di trapianto al 31/12/2025.

PAZIENTI INSERITI IN LISTA D’ATTESA PER TRAPIANTO DAL 2005 AL 2025
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PAZIENTI TRAPIANTATI DAL 2005 AL 2025
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SOPRAVVIVENZA POST TRAPIANTO POLMONARE, DATI DAL 1998

100
|

Probabilita di sopravvivenza (%)
50
|

e | | | | | | | | | | | | | | |
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15

Anni dal trapianto

Natrisk: 1756 132 118 103 96 90 86 78 73 66 68 52 47 35 28 25

Sopravvivenza mediana 10.2 anni (6.7-12.2).

E stata calcolata la sopravvivenza del paziente dal primo trapianto all’ultimo follow-up disponibile.

5.4 Programma di medicina personalizzata

Responsabile: Valentino Bezzerri

Il Centro Fibrosi Cistica di Verona ha svilup-
pato un programma di valutazione dell'effica-
cia di terapie innovative per la fibrosi cistica
sia per i pazienti che hanno gia disponibilita di
modulatori della CFTR, sia per coloro ancora
sprovvisti di terapie personalizzate.

| test vengono condotti con valutazione elet-
trofisiologica seguendo i gold standard attuali
su colture di epiteli nasali differenziati otte-

nuti da pazienti.
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6. Altre patologie

6.1 Sindrome di Shwachman-Diamond (SDS)

Responsabili: Anna Pegoraro, Marta Salvi
Collaboratori: Chiara Garonzi
Responsabile Laboratorio di Ricerca SDS: Valentino Bezzerri

Il Centro & riconosciuto come Centro Regionale di riferimento nell'ambito della legislazione sulle ma-
lattie rare (Deliberazione Giunta Regionale Veneto n. 2707 del 29/12/2014).

Attualmente il Centro ha in carico circa 30 pazienti, ed esegue consulenze su richiesta per altri pazienti
affetti. Viene inoltre fornito certificato di malattia rara e piano terapeutico specifico per patologia.

E oramai consolidato I'apporto di numerosi specialisti dell’Azienda Ospedaliera Universitaria, necessa-
rio per poter fornire un adeguato supporto per la sindrome sia per la diagnosi che la cura ed il follow
up. Costante e poi I'impegno del Centro nel campo della ricerca nella SDS in parte sostenuta con grant
da parte dell’Associazione Italiana per la Sindrome di Shwachman (AISS).

Siricorda che nel 2024 si & concluso il programma a uso compassionevole con Ataluren per tre pazienti
con diagnosi di SDS.

| risultati ottenuti si possono considerare estremamente promettenti sia per quanto riguarda la rispo-
sta midollare che quella pancreatica. Si tratta quindi del primo trattamento al mondo per questa ma-
lattia rara che potrebbe essere esteso a circa il 50% di tutti i pazienti SDS. | risultati sono stati pubblicati
nel 2025 su una importante rivista scientifica (Nature Communications, vol. 16, article n. 8189).

In questo momento stiamo cercando, insieme alle associazioni dei pazienti, di superare gli ostacoli che
permetterebbero di offrire la terapia.

Continua poi al Centro il lavoro di aggiornamento del Registro italiano SDS.

SDS RI )S“L]“S{ Registro Italiano per la

AWAY CENTRO REGIONALE VENETO Sindrome di Shwachman-Diamond
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6.2 Discinesia Ciliare Primaria, Sindrome di
Kartagener

Responsabili: Sonia Volpi, Francesca Lucca.

Il Centro é riconosciuto come Centro Regio-
nale di riferimento nell'ambito della legisla-
zione sulle malattie rare (Deliberazione
Giunta Regionale Veneto n. 204 del
8/2/2002).

Durante il 2025 & proseguita I'attivita assi-
stenziale e diagnostica per i pazienti affetti
da Discinesia Ciliare Primaria, attraverso
I'ambulatorio dedicato, le consulenze tele-

foniche e via mail. E proseguita inoltre la
possibilita di ospedalizzazione presso il no-
stro Reparto.

Attualmente il Centro segue regolarmente 47 pazienti affetti da tale patologia, ai quali fornisce certifi-
cato di malattia rara e piano terapeutico aggiornato specifico per patologia.

Le valutazioni ambulatoriali in follow-up si articolano in visita medica, colloquio infermieristico, collo-
quio fisioterapico respiratorio, prove di funzionalita respiratoria, indagini laboratoristiche e microbio-
logiche.

Le valutazioni specialistiche cardiologiche, otorinolaringoiatriche sono svolte da Consulenti dedicati. E
disponibile un Servizio Psicologico a supporto.

A scopo diagnostico, il Centro esegue di routine la misurazione dell'Ossido Nitrico Nasale, il brushing
nasale (il cui materiale viene inviato all'U.0.C. Anatomia Patologica dell'Universita di Siena, per I'analisi
con microscopiaelettronica) e il prelievo per I'analisi genetica (campione che viene inviato all'Univer-
sita di Padova).

L'attivita di networking e fondamentale nella gestione delle malattie rare.

Il Centro e pertanto inserito nel Gruppo di Studio dedicato nella Societa italiana di Malattie respiratorie
infantili (SIMRI) e collabora con lo European Reference Network (ERN)-lung.

Il Gruppo di Studio della SIMRI porta avanti I'intento di sviluppare competenze cliniche, diagnostiche
e terapeutiche anche tramite eventi di disseminazione e formazione interni ed esterni.
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6.3 Ambulatorio bronchiectasie

Responsabili: Giulia Cucchetto, Francesca Lucca.

Nel 2025 e proseguita I'attivita ormai consolidata dell’Ambulatorio multidisciplinare bronchiectasie
dove sono impegnati congiuntamente i medici referenti del Centro FC (dott.sa Cucchetto, dott.ssa
Lucca) e i medici dell’ambulatorio bronchiectasie della Pneumologia dell'AOUI, con il supporto da parte
del personale infermieristico dell’Ambulatorio FC, del personale del Servizio di Fisiopatologia respira-
toria FC e dei fisioterapisti in rotazione in Ambulatorio FC.

L'attivita dell’ambulatorio multidisciplinare e stata programmata con cadenza bimensile per accogliere
un giorno i pazienti non colonizzati e un giorno i pazienti con colonizzazione da parte di Pseudomonas.

| pazienti valutati vengono indirizzati generalmente dalle Pneumologie di 2° livello o dall’ambulatorio
bronchiectasie della Pneumologia dell’AOUI, secondo discussione condivisa, per consentire le oppor-
tunita diagnostiche eziologiche e I'avvio di un programma fisioterapico.

Nel corso del 2025 sono stati svolti 55 controlli ambulatoriali totali, in 35 pazienti, e sono stati pro-
grammati 15 ricoveri brevi; grazie all’attivita del gruppo multidisciplinare, nel 2025 é stata posta dia-
gnosi di Fibrosi cistica in un paziente e di Discinesia ciliare in 2 pazienti.

| pazienti con bronchiectasie in eta pediatrica sono valutati come prassi consolidata da molti anni, con
appuntamenti programmati nelle mattine ambulatoriali con I'équipe dell’ambulatorio pediatrico (me-
dico, infermiere, fisioterapista, infermiere della fisiopatologia respiratoria)."

6.4 Programma di gastroenterologia

Responsabile: Giulia Paiola

Il Centro FC di Verona si occupa della diagnosi e del follow-up delle problematiche dell’apparato ga-
stroenterico della malattia, viene eseguito inoltre un approfondimento delle patologie CFTR correlate
quali le pancreatiti croniche.

Una attenzione particolare viene poi posta agli aspetti epatici nei pazienti in terapia con ETI.

Nell’ambito della gestione della malattia vengono eseguite le indagini di screening per tumore del co-
lon retto, di diagnosi per comorbidita quali celiachia, malattie infiammatorie croniche intestinali ed
epatopatia.

Collaborazioni

UOC Pediatria

UOC Anatomia patologica

UOC Radiologia

UOC Gastroenterologia e Endoscopia digestiva
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7. Ricerca

7.1 Novita scientifiche, cosa aspettarsi nel 2026

Per il 2026 ci attendiamo I'allargamento della prescrivibilita di ETI per le mutazioni rare e |'approva-
zione del nuovo modulatore Alyftrek.

N.B. Nel momento di andare in stampa é arrivata la notizia dell’approvazione da parte di AIFA (Comu-
nicato stampa n. 01 del 28 gennaio 2026).

Nuovi studi:

e Einiziato I'arruolamento per lo studio CRCFC-TAMOXI063, che prevede il reclutamento di pazienti
FC che non possono usufruire della terapia con modulatori gia presenti. Si tratta di uno studio di
fase Il sulla SAFETY del farmaco TAMOXIFENE che ha ottenuto la designazione di farmaco orfano
(ODD) da parte EMA (European Medicines Agency).

e Prendera il via in questi mesi lo studio VX21-522-001 mRNA dopo uno stop per valutazioni sulla
sicurezza della terapia.

e Iniziera uno studio di fase 2 (VX25-828-101) con un nuovo modulatore del difetto genetico della
CFTR.

e E previsto per il 2026 I'inizio dello studio ANG003-25-201 con un nuovo enzima pancreatico di ori-
gine non animale.

7.2 Centro Ricerche Cliniche in Fibrosi Cistica
(CRC-FC)

|
Responsabile: Marco Cipolli . l 0 CENTRO RICERCA CLINICA
FIBROSI CISTICA
Operatori: llaria Meneghelli, Gloria Tridello, ' | VERONA

Marta Pavoncelli, Anass Berkachi

I 2025 ha visto una nuova riorganizzazione dell’equipe del Centro Ricerche Cliniche in Fibrosi Cistica
(CRC-FC): Chiara Agnoli ed Erik De Luca hanno concluso la loro attivita presso il Centro. Sono stati in-
seriti nell’equipe del CRC-FC la farmacista Marta Pavoncelli e il biotecnologo Anass Berkachi.
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Continuano le partecipazioni a protocolli di ricerca clinica nazionali e internazionali sia sponsorizzati

dall'industria farmaceutica che non sponsorizzati, come protocolli nati dall’esperienza clinica e di ri-

cerca in collaborazione con istituti italiani e internazionali.

Dal 2008 il CRC-FC di Verona e coinvolto nel Network Europeo di Ricerca Clinica (ECFS-CTN) attiva-
mente partecipando alle iniziative proposte dai colleghi europei per migliorare la qualita della ricerca

clinica ed il reclutamento dei pazienti per i trial clinici.

Progetti in cui & stato impegnato il CRC-FC, nel corso del 2025
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Osservatorio Italiano Delle Micobatteriosi
Polmonari Nontubercolari (The Italian RE-
gistry of pulmonary Nontuberculous my-
cobactEria — IRENE). In corso. Responsa-
bile: Sonia Volpi

Clinical follow-up of CF patients carrying a
residual function mutation: a five years co-
hort study. Concluso. Responsabile:
Marco Cipolli

Comprehensive multi-organ functional
analysis of the defective channel (Cystic Fi-
brosis Transmembrane Conductance Re-
gulator, CFTR) in Cystic Fibrosis (CF). Con-
cluso. Responsabile: Paola Melotti

Valutazione degli eventi avversi in pazienti
con fibrosi cistica in terapia con Ka-
ftrio+Kalydeco. Concluso (mai iniziato).
Responsabile: Marco Cipolli

A Phase 3, Open-label Study Evaluating
the Longterm Safety and Efficacy of VX-
121 Combination Therapy in Subjects with
Cystic Fibrosis. In corso. Responsabile:
Marco Cipolli

A Phase 3 Open-label Study Evaluating the
Long-term Safety and Efficacy of Elexacaf-
tor/Tezacaftor/Ivacaftor in Cystic Fibrosis
Subjects with Non-F508del CFTR Genoty-
pes. In corso. Responsabile: Marco Cipolli

A Longitudinal Study on the Impact of
ELX/TEZ/IVA Treatment in Patients with
Cystic Fibrosis in the Real World. concluso.
Responsabile: Marco Cipolli

Programma di accesso gestito a
ELX/TEZ/IVA per pazienti di eta compresa
tra 2 e 5 anni affetti da fibrosi cistica, che
hanno almeno una mutazione F508del nel
gene del regolatore della conduttanza
transmembrana della fibrosi cistica
(CFTR). Concluso. Responsabile: Sonia
Volpi

Studio in aperto per valutare la sicurezza e
la tollerabilita della teicoplanina inalata
nel trattamento delle infezioni da Staphy-
lococcus aureus (incluso MRSA) nei pa-
zienti con fibrosi cistica. In corso. Respon-
sabile: Marco Cipolli

Reliability of sputum induction in routine
sampling of non-colonized stable cystic fi-
brosis children. In corso. Responsabile: So-
nia Volpi

Studio monocentrico prospettico per la
valutazione degli effetti del modulatore di
CFTR elexacaftor-tezacaftor-ivacaftor
sulla rinosinusite cronica nei pazienti con
fibrosi cistica. In corso. Responsabile:
Marco Cipolli

Clinical outcomes of adolescents and
young adults with CF or CFTR-RD label pre-
viously Cystic Fibrosis Screen Positive, In-
conclusive Diagnosis (CFSPID). In corso.
Responsabile: Sonia Volpi

Studio osservazionale sulla valutazione di
pazienti affetti da fibrosi cistica con pre-
scrizione off-label di Kaftrio + Kalydeco in



mutazioni non approvate da AIFA. Con-
cluso. Responsabile: Marco Cipolli

Studio osservazionale sulla variazione dei
livelli di cloro nel sudore dei pazienti af-
fetti da fibrosi cistica in terapia con il mo-
dulatore del gene CFTR: Kaftrio+Kalydeco.
In corso. Responsabile: Marco Cipolli

A Phase 1/2 Dose-escalation Study Evalua-
ting the Safety, Tolerability, and Efficacy of
VX-522 in Subjects 18 Years of Age and OI-
der with Cystic Fibrosis and a CFTR Geno-
type Not Responsive to CFTR Modulator
Therapy. In corso. Responsabile: Marco Ci-
polli

A randomised, double-blind, parallel
group, roll-over study evaluating long-
term safety and efficacy of oral doses of Bl
1291583 g.d. in patients with bronchiecta-
sis (ClairleafTM). In corso. Responsabile:
Marco Cipolli

A Randomised, Double-Blind, Placebo
Controlled, Two-Part Study to Evaluate
the Efficacy, Safety, Tolerability and Phar-
macokinetics of a Repeat Dose of Inhaled

ETD0O01 in People with Cystic Fibrosis.
Concluso. Responsabile: Marco Cipolli

Studio esplorativo sulla capacita di Dispo-
lipid nel promuovere I'assorbimento dei
farmaci modulatori della proteina CFTR. In
corso. Responsabile: Marco Cipolli

A Phase lll, randomised, double-blind, pla-
cebo-controlled study to assess the effi-
cacy, safety, and tolerability of Bl 1291583
2.5 mg administered once daily for up to
76 weeks in patients with bronchiectasis
(The AIRTIVITYTM Study). In corso. Re-
sponsabile: Marco Cipolli

Exploratory study to evaluate the safety
and tolerability of tamoxifen citrate in the
treatment of cystic fibrosis in patients wi-
thout mutations currently eligible for the-
rapy with CFTR modulator drugs. In corso.
Responsabile: Marco Cipolli

Studio pilota sulla sicurezza dello switch a
domicilio della terapia parenterale iniziata
in regime ospedaliero in pazienti con fi-
brosi cistica. In corso. Responsabile:
Marco Cipolli

Partecipazione a corsi e convegni

¢ Investigator's Meeting Boehringer, 3-4 Luglio 2025

STUDI CLINICI PER TIPOLOGIA E FASE, DAL 2008 AL 2025

8 (6%) 6 {13%) 3 (6%}

5(11%)

= TRIAL CLINICI ® EASE 1
= OSSERVAZIONALI
FASE 2
DISPOSITIVI MEDICI
= FASE 3
COMPASSIONEVOLI
= FASE 4

B SENZA FARMACO E SENZA
DISPOSITIVO
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PAZIENTI ARRUOLATI DAL 2008 AL 2025
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STUDI IN CORSO AL CRC-FC AL 31/12/2025

FASE
FASE 1 } FASE 2 } FASE 3 OSSERVAZIONALE

VX21-522-001 CRCFC-TEICO.SA.2022 VX20-121-104 ETle ORL
Arruolamento momentaneamente Arruolamento aperto Arruolamento chiuso Arruolamento aperto
Sospeso

CRCFC-TAMOXI063 VX21-445-125

Arruolamento aperto Arruolamento chiuso

1397-0017 (Clairleaf) 1397-0014 (AIRTIVITY)

Arruolamento chiuso Arruolamento aperto

ANG003-25-201

Approvazione in corso

VX25-828-101

Approvazione in corso

Nuovi progetti nei quali vi sara I'impegno del CRC-FC nel 2026:
e Approcci terapeutici per pazienti con Fibrosi Cistica con Mutazioni Orfane

¢ A Phase 2, Multicenter, Randomized, Active-controlled Study, to Assess the Safety and Efficacy of
ANGO0O03 at Two Different Dose Levels in Subjects with Exocrine Pancreatic Insufficiency due to
Cystic Fibrosis

¢ A Phase 2, Randomized, Double-blind, Controlled Study to Evaluate the Safety and Efficacy of VX-
828/Deutivacaftor With and Without Tezacaftor in Subjects Aged 18 Years and Older with Cystic
Fibrosis

e Creazione di un algoritmo predittivo che indichi i soggetti CFSPID (Cystic Fibrosis Screen Positive,
Inconclusive Diagnosis) a rischio di evoluzione in fibrosi cistica
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7.3 Laboratorio di ricerca preclinica e traslazionale

Responsabile: Valentino Bezzerri

Collaboratori: Manuela Hristodor,
Anna Pianazzola, Federica Quiri.

Il Centro collabora con il Dipartimento di In-
gegneria per la Medicina di Innovazione — Se-
zione Di Biomedicina di Innovazione, Univer-
sita di Verona, Direttore prof Giuseppe Lippi
— per condurre ricerche traslazionali sulla fi-
brosi cistica, sulla sindrome di Shwachman-
Diamond e su altre malattie rare. Il Laborato-
rio vanta una tradizione pluridecennale e si
occupa fin dagli anni ’80 di ricerca traslazio-

nale per la fibrosi cistica.

Negli ultimi anni, il laboratorio ha tratto vantaggio da una profonda implementazione tecnologica, so-
stenuta dal Centro Fibrosi Cistica Regione Veneto con il supporto della Lega Italiana Fibrosi Cistica Ve-
neto.

Molteplici i progetti di ricerca sviluppati negli ultimi anni e quelli attualmente in corso con il coinvolgi-
mento anche di importanti centri internazionali, tra i quali il Cleveland Clinic (Cleveland, USA), il Mas-
sachusetts Institute of Technology (MIT, Boston, USA), I'ospedale pediatrico SickKids (Toronto, Ca-
nada), e di numerosi Ospedali e Universita in Italia.

Lo scopo prioritario del Laboratorio di Ricerca Preclinica e sviluppare linee di ricerca in grado di poter
supportare nel medio periodo la ricerca clinica. Il Centro Ricerca Clinica del CFC Verona ed il Laborato-
rio di Ricerca Preclinica collaborano attivamente in diversi progetti.

Principali ambiti di studio

¢ Sviluppo preclinico di farmaci innovativi per la Fibrosi Cistica e le ribosomopatie
¢ Studio dei meccanismi che regolano I'inflammazione polmonare in Fibrosi Cistica
¢ Studio dei meccanismi patogenetici nella sindrome di Shwachman-Diamond

Grant/finanziamenti ottenuti

¢ Fanconi Cancer Foundation Grant 2025 “Development of translational read-through-inducing drugs
for Fanconi Anemia caused by nonsense mutations”.

e Associazione ltaliana Sindrome di Shwachman-Diamond. Grant #07/2025, “Comparison between
SDS1 and SDS2 phenotype and molecular features”.

¢ NIH, RO1 DK1328120-01A1. "Genetic Dissection of Stress Responses in Shwachman-Diamond Syn-
drome".
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e Cystic Fibrosis Foundation (Bethesda, USA) Out of Cycle Grant 5009122. Enhancement of the ca-
pacity of the Cystic Fibrosis Center of Verona in enrolling patients with rare mutations in clinical
trials.

e Associazione Italiana Sindrome di Shwachman-Diamond. Grant #04/2024, “Unravelling the role of
ETS 1/2 transcription factors in Shwachman-Diamond Syndrome leukemogenic process”.

7.4 Laboratorio Analisi, Sez. Patologia Molecolare,
AOUI-VR

Direttore: Giuseppe Lippi.

La sezione di Patologia Molecolare nasce
come Laboratorio Fibrosi Cistica (FC) annesso
al Centro Fibrosi Cistica dell’AOUI di Verona
alla fine degli anni ‘80 inizio anni "90. Nel 2007
il Laboratorio FC diventa parte integrante del
Laboratorio Analisi (sede di Borgo Trento)
dell’AOUI di Verona dove ad oggi ancora ri-
siede come Sezione di Patologia Molecolare.

Screening neonatale della Fibrosi Cistica del
Veneto e del Trentino Alto Adige.

Diagnostica molecolare della Fibrosi Cistica,
della Sindrome di Shwachman-Diamond e
delle Cardiomiopatie, aritmie e cardiomiopa-

tie congenite.

e Dirigenti biologi: Alberto Bonizzato (referente), Eugenia Tiziana Maniscalchi e Giorgia Beffagna.

e Tecnici di laboratorio: Angela Bozzoli, Beatrice Cirulli, Nunziatina Lerose, Paola Perantoni, Sara
Scandola, Chiara Sica e Francesca Tucci.

e Personale universitario: Debora Olioso.
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ABSTRACT E COMUNICAZIONI ORALI A CONGRESSI/CORSI

Buoniotto F. Docenza al Corso “Salute
mentale e multidisciplinarieta: implica-
zioni cliniche e pratiche”. Meeting di Pri-
mavera della Societa Italiana Fibrosi Cistica
(SIFC), 16-17 maggio 2025, Verona.

Buniotto F. Dalla Letteratura alla ricerca
del centro FC di Verona. L'impatto di ETI
sulla qualita della vita in adulti e bambini
ed eventi avversi psicologici-psichiatrici.
Evento formativo “Pomeriggi di aggiorna-
mento in Fibrosi cistica”, 9 dicembre 2025,
Centro FC di Verona.

Buniotto F, Tridello G, De Scolari A, Pero-
belli S, Cipolli M. Quality of life perception
upon therapy with elexacaftor/tezacaf-
tor/ivacaftor as evaluated by children
aged 6 to 13 and their caregivers. 48th Eu-
ropean Cystic Fibrosis Conference, 3-6 giu-
gno 2025, Milano.

J Cyst Fibros 2025, Vol 24, Supp 1, June
2025, Page 590.

De Scolari A. Cambiamenti nella vita quo-
tidiana con ETI. La voce dei pazienti e dei
caregiver, le loro esperienze e prospettive

future. Evento formativo “Pomeriggi di ag-
giornamento in Fibrosi cistica”, 9 dicembre
2025, Centro FC di Verona.

De Scolari A. Docenza al Corso “Fibrosi ci-
stica e cure palliative pediatriche”. Orga-
nizzatore: Accademia delle Scienze di Medi-
cina Palliativa (ASMEPA), 29/05/2025, Bo-
logna.

Guarise R. Docenza al Corso “Fisiopatolo-
gia nella Fibrosi Cistica”. Meeting di Pri-
mavera della Societa Italiana Fibrosi Cistica
(SIFC), 17 maggio 2025, Verona.

Guarise R. La valutazione della tolleranza
allo sforzo e i principi dell’allenamento.
Evento formativo “La Fibrosi cistica: rivalu-
tazione e consolidamento della modalita di
gestione del paziente con necessita di dre-
naggio delle secrezioni bronchiali”, 14 otto-
bre 2025, Centro FC di Verona.

Guarise R, Tomezzoli S, Salamon E, Zam-
bito GD, Brignole C, Signorini M, Paiola G,
Volpi S, Lucca F, Cipolli M. Impact of Elexa-
caftor/Tezacaftor/Ivacaftor

(ELE/TEZ/IVA) Therapy on adults with Cy-
stic Fibrosis: A 24-Month Follow-Up Study
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from the Verona Center. 48th European
Cystic Fibrosis Conference, 3-6 giugno
2025, Milano.

J Cyst Fibros 2025, Vol 24, Supp 1, June
2025, Page 5124.

Lucca F. Non solo FC: La Discinesia Ciliare.
Evento formativo “Pomeriggi di aggiorna-
mento in Fibrosi cistica”, 4 novembre 2025,
Centro FC di Verona.

Malvezzi A. Le tecniche drenanti a pres-
sione positiva. Evento formativo “La Fi-
brosi cistica: rivalutazione e consolida-
mento della modalita di gestione del pa-
Ziente con necessita di drenaggio delle se-
crezioni bronchiali”, 14 ottobre 2025, Cen-
tro FC di Verona.

Melotti P, Gerotto MV, Kleinfelder K, Sorio
C, Pintani E, Veronesi G, Hristodor AM, Ber-
tini M, Terlizzi V, Fevola C, Krivec U, Pascolo
P, Tomba F, Massella A, Bonizzato A, Savoia
A. From genotyping to phenotyping and
theratyping when diagnosis of cystic fi-
brosis or CFTR related disorders are chal-
lenging. XXVIil Congresso Nazionale della
Societa Italiana di Genetica Umana (SIGU),
23-25 settembre 2025, Rimini.

Ocampo M. Il trapianto nell’esperienza
del centro di Verona. Evento formativo
“Pomeriggi di aggiornamento in Fibrosi ci-
stica”, 16 dicembre 2025, Centro FC di Ve-
rona.

Piccitto M. Il paziente pediatrico con fi-
brosi cistica: la gestione integrata di un
caso complesso. XXIX Congresso della So-
cieta Italiana per le Malattie Respiratorie
Infantili (SIMRI), 12-14 settembre 2025, Ve-
rona.

Piccitto M. Il trattamento delle alte vie.
Evento formativo “La Fibrosi cistica: rivalu-
tazione e consolidamento della modalita di
gestione del paziente con necessita di dre-
naggio delle secrezioni bronchiali”, 14 otto-
bre 2025, Centro FC di Verona.

Ratjen F, Schwarz C, Dacco V, Duckers J,
Solé A, Azevedo P, Ahmed MI, Gamboa F,

16.

17.

18.

Cipolli M, Quon BS, Do QN, Muller E, Jen-
nings M, Sutharsan S and the TRAJECTORY
Study Team. Long-Term Effects of Elexa-
caftor/Tezacaftor/Ivacaftor on Clinical
Outcomes and Quality of Life Among Ado-
lescents and Adults Aged 212 Years With
Cystic Fibrosis: Interim Results From the

TRAJECTORY Study.

o North American Cystic Fibrosis Confe-
rence (NACFC) 2025, 22-25 ottobre
2025, Seattle.

o XVl National Congress of the Spanish
Society of Cystic Fibrosis, 13-15 no-
vembre 2025, Malaga.

Rayment JH, Dacco V, Ratjen F, Duckers J,
Solé A, Azevedo P, Cipolli M, Daigneault P,
Ahmed MI, Do QN, Muller E, Jennings M,
Sutharsan S and the TRAJECTORY Study
Team. Impact of Elexacaftor/Tezacaf-
tor/Ivacaftor on Clinical Outcomes and
Quality of Life in Children With Cystic Fi-
brosis Aged 6-11 Years in the Real-World

Setting.

o North American Cystic Fibrosis Confe-
rence (NACFC) 2025, 22-25 ottobre
2025, Seattle.

o XVl National Congress of the Spanish
Society of Cystic Fibrosis, 13-15 no-
vembre 2025, Malaga.

Salonini E. Aerosolterapia. Evento forma-
tivo “La Fibrosi cistica: rivalutazione e con-
solidamento della modalita di gestione del
paziente con necessita di drenaggio delle
secrezioni bronchiali”, 14 ottobre 2025,
Centro FC di Verona.

Salonini E, Gaditi A, Guarise R, Salamon E,
Tomezzoli S, Cipolli M. How burdensome is
daily respiratory physiotherapy for adults
with Cystic Fibrosis undergoing Elexacaf-
tor/Tezacaftor/Ivacaftor (ETI)? European
Respiratory Society (ERS) Congress, 27 set-
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7.6 Partecipazione a organismi scientifici

Il CFC Verona partecipa attivamente a organismi nazionali e internazionali per dare il proprio contri-

buto allo sviluppo e alla collaborazione in iniziative che possono avere importanti ricadute sulla cono-

scenza della fibrosi cistica e la qualita delle cure.
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