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COME AIUTARE LA OPEN

La strada della ricerca passa
anche per le tue mani

La ricerca ha una strada ancora
lunga davanti a se e puoi decidere
di percorrerla insieme a noi.

La strada della ricerca

passa anche per le tue mani.
Puoi decidere di aiutare

i bambini malati di tumore

donando il tuo 5x1000:

C.F. 95086500659
e

Sostienici con il 5x1000, non ti
costa nulla, forse solo qualche se-
condo del tuo tempo.

Destina il tuo 5x1000 alla OPEN e
invita a fare lo stesso alle persone
attorno a te.

Se scegli di assegnare alla OPEN
il tuo 5x1000 contribuirai a soste-
nere tutti i nostri progetti con un %&
solo gesto. OPEN

Puoi farlo donandoci il tuo 5x1000
inserendo, nella tua dichiarazione
dei redditi, i nostri dati:
Associazione Oncologica Pedia-
trica e Neuroblastoma OdV

CF: 95086500659

Ecco cosa puoi finanziare con il tuo 5x1000

REDDITO QUOTA 5X1000 INVESTIMENTO PER LA

RICERCA

€20.000 € 24,00 1 ora di lavoro per un

ricercatore junior

€ 30.000 € 38,60 1 ora di lavoro per un

ricercatore avanzato

€ 50.000 € 76,60 contributo del 20% per

I'acquisto di un kit reagenti

L'importanza delle quote
associative

Sappiamo che voi condividete i nostri scopi e
siete partner nei nostri successi. Tuttavia
abbiamo bisogno di sentirvi al nostro
fianco e di sapere che ci seguite e ci
sostenete. Con questo appello desi-
deriamo attirare la vostra attenzione
sullimportanza della quota socia-
le che rappresenta il rinnovo della
vostra adesione ai nostri obiettivi e
del vostro sostegno alle nostre atti-
vita, fondamentali per i nostri bam-
bini e adolescenti colpiti dal cancro.
Sappiamo che rinviare spesso significa
dimenticare, per questo vi preghiamo di
versare il vostro contributo annuale all'ini-
zio dell'anno. Contiamo su di voi!

Cari amici, cari soci,

quest'anno festeggiamo i 20 anni della nostra associa-
zione e, sono 20 anni che, ininterrottamente dalla sua
fondazione ad oggi, ho I'onore e I'onere di dirigere e co-
ordinare.

Se vado indietro con la mente mi sembra sia passato un
attimo ma, se mi soffermo a riflettere su quanto fatto mi
sembra sia passata un'intera vita in cui sono state rea-
lizzate tante di quelle cose, che mi appaiono impossibili,
quasi un miracolo.

Tutti i progetti, tutte le attivita e le iniziative, benche di-
verse tra loro, hanno sempre avuto un unico obiettivo:
il benessere dei nostri bambini e dei nostri adolescenti.
Abbiamo continuamente cercato di far si che la “cura”
fosse sempre pit promettente ed efficace e non si esau-
risse solo nell'atto terapeutico in sé ma, nella pratica piu
completa e coinvolgente del “prendersi cura” di loro e
dei loro familiari, in ogni momento, all'inizio, durante e
dopo la terapia.

Ci siamo occupati di finanziare la ricerca scientifica per
aumentare la speranza di vita e per trovare cure sem-
pre meno invasive, piu mirate e personalizzate. Molti
progetti di ricerca che abbiamo sponsorizzato hanno
portato a scoperte di nuovi geni, di marcatori specifici,
di “farmaci intelligenti”, passi importantissimi e fonda-
mentali per la lotta a malattie tanto crudeli. Mi riferisco
ad esempio, agli anticorpi monoclonali che, appena 26
anni fa erano utilizzati solo a livello sperimentale e non
disponibili in Italia e che oggi, invece, entrano nella pra-
tica terapeutica in quasi tutti i nostri ospedali. Questo &
solo uno degli esempi che potrei citare ma, chi di voi ci
segue sa che abbiamo contribuito al raggiungimento di
tanti altri traguardi importanti, pubblicati sulle principali
riviste scientifiche internazionali.

Nel campo dell'assistenza abbiamo ristrutturato e uma-
nizzato vari reparti e ambienti pediatrici per far si che
I'ingresso nelle strutture ospedaliere, di per sé respin-
genti, ansiogene e paurose, diventasse piu allegro, piu
accogliente, piu a misura di bambino.

Abbiamo assistito e sostenuto, e continuiamo a farlo,
moltissime famiglie che, per completare le terapie, de-
vono raggiungere centri di alta specializzazione, spesso
lontani dalla loro regione.

Abbiamo collaborato e collaboriamo con tanti volontari,
persone splendide, insostituibili e impagabili, che decido-
no di regalare parte del loro tempo e della loro esperien-
za agli altri, e che ci accompagnano nella realizzazione di
eventi, attivita, iniziative di raccolta fondi e nell'assistenza
di pazienti e genitori durante le loro degenze.

Abbiamo attraversato non senza difficolta I'emergenza
Covid che, grazie al sostegno di voi tutti, siamo riusciti a
superare limitandone i danni.

LA OPEN COMUNICA

Non sempre & stato facile, non tutto & sempre filato
liscio, ci sono stati numerosi momenti di sconforto, di
awvilimento, di solitudine, forti tentazioni di mollare tut-
to, gettare la spugna e fare altro, stati d'animo che sono
perd immediatamente spariti, di fronte al sorriso di un
bimbo, alla notizia della guarigione di un nostro piccolo,
alla riconoscenza letta negli sguardi di tanti genitori, al
dolore e allo smarrimento riconosciuti in quelli di tanti
altri.

Da quando avevo 39 anni combatto queste patologie e
lavoro per l'oncologia pediatrica; ho conosciuto tante
storie, ho incontrato tanti bambini e tante famiglie, ho
affrontato tanti drammi ma anche tante avventure sti-
molanti, ho vissuto e vivo la mia vita con impegno e de-
terminazione, anche se la migliore parte di me e altrove,
ma oggi, alla soglia dei miei 70 anni, posso affermare
di essere soddisfatta e si, anche felice, perché in questi
lunghi 30 anni ho visto crescere il tasso di guarigione nei
bambini dal 30% all'85% e in alcune patologie anche al
90-95%. Ovviamente c'é ancora quel 15-20% di bambini
che non guarisce che non ci consente di abbassare la
guardia e che ci impone di continuare e di perseverare
nel nostro cammino.

Proprio in virtu dei progressi ottenuti dalla scienza, sono
sempre di pit i bambini e gli adolescenti che guariscono
dal cancro pediatrico e che vanno perd ancora seguiti
per prevenire e curare effetti secondari indotti, nel tem-
po, dalle terapie aggressive ricevute in tenera eta. Per
questo & nato a livello europeo il “Passaporto del guari-
to”, che noi abbiamo sostenuto nella sua realizzazione
in Italia presso llstituto Gaslini di Genova. Si tratta di un
documento digitale e cartaceo che racchiude la storia
del paziente e che suggerisce quali controlli fare, quan-
do e in che modo per effettuare un corretto follow up
che duri per tutta la vita.

Quello di cui ci stiamo occupando ora e che ci vedra im-
pegnati nei prossimi anni, lo leggerete in questo notizia-
rio e potrete approfondirlo sul nostro sito che, dai primi
di dicembre vi apparira in una veste, completamente
rinnovata.

Concludo come sempre, ringraziando voi tutti soci, ami-
ci, sostenitori, sponsor, gli straordinari volontari, i miei
collaboratori, Silvana Tortorella e Paola Pignataro arte-
fici della magia dell'evento Buonissimi, Franco Ricciardi
ideatore delle nostre iniziative fashion e in ultimo, ma
certamente non ultimi, mia sorella Orsola che ha cam-
minato con me in questo lungo percorso, mio marito e
compagno Nicola che pazientemente mi supporta e mi
sopporta. Senza voi, persone meravigliose, niente di tut-
to quello di cui vi ho detto sarebbe stato possibile e nien-
te di cid che ci aspetta potrebbe realizzarsi.

In tanti anni ho avuto il privilegio di incontrare e di es-
sermi accompagnata e affidata a persone straordinarie,
uniche, indimenticabili, molte di queste sono ancora nel-
la mia vita, altre purtroppo non sono piu fisicamente tra
noi ma spiritualmente presenti, e fra loro il mio perso-
nale grazie e il mio cuore vanno a Roberta Migliorati e a
Pino Daniele.

Grazie ancora e continuate a sostenerci, abbiamo tante
cose da fare e tanta strada da percorrere.

a’ VENT'ANNI
DI RICERCA
2 (& INSIEME

ASSOCIAZIONE ONCOLOGIA PEDIATRICA
ENEVROBLASTOMA

Anna Maria Alfani
Presidente
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RICERCA SCIENTIFICA

CHANCHE

Sconfiggere il Cancro Pediatrico: Le Scoperte
Rivoluzionarie del Gruppo di Ricerca di Napoli

Oggi, purtroppo, ci sono ancora molti bambini che muo-
iono a causa del cancro, soprattutto quelli con la diagno-
si pit grave e aggressiva della malattia. La predisposizio-
ne genetica gioca un ruolo particolarmente importante
nei tumori pediatrici. Studi recenti indicano che circa il
10-15% dei casi di tumore & associato a mutazioni ge-
netiche che possono aumentare il rischio di sviluppare
il cancro.

Grazie ai finanziamenti raccolti dalla OPEN, un gruppo di
ricerca guidato da me e dal professore Achille lolascon
Ordinario dell'Universita degli Studi di Napoli Federico I,
con sede presso il CEINGE, un istituto di ricerca di livello
mondiale, ha avviato un progetto chiamato “CHANCE"
che, iniziato tre anni fa, si conclude quest'anno. Questo
progetto si propone di contribuire concretamente al mi-
glioramento delle cure per questa devastante malattia.

L'obiettivo principale del progetto “CHANCE” & quello di
identificare le alterazioni genetiche ereditate che contri-
buiscono allo sviluppo dei tumori pediatrici. Queste in-
formazioni sono fondamentali per comprendere i mec-
canismi molecolari alla base del cancro e per migliorare

la gestione clinica dei pazienti, consentendo ai medici di
adottare trattamenti personalizzati.

Nel corso del progetto, il DNA di quasi 1000 bambini af-
fetti da neuroblastoma é stato sequenziato utilizzando
sequenziatori di nuova generazione. Questo sforzo ha
permesso di individuare le mutazioni genetiche che pre-
dispongono a questo tumore, per il quale ancora piu del
50% dei bambini ad alto rischio non sopravvive.

Il processo di sequenziamento genera una vasta quanti-
ta di dati genetici che possono essere analizzati solo da
personale qualificato, noti come “bioinformatici”. Questi
esperti utilizzano algoritmi sofisticati per identificare tra
le molte mutazioni del DNA quelle che sono patogene-
tiche e che aumentano il rischio di sviluppare il tumore.

Il gruppo di bioinformatici ha analizzato questi dati e ha
scoperto che una buona parte dei 1000 bambini analiz-
zati presentava mutazioni rare nei geni BRCA1 e BRCA2,
che sono bersagli terapeutici promettenti. Questi stessi
geni sono noti per essere mutati in donne adulte con
tumori al seno e all'ovaio e possono essere trattati con
farmaci innovativi mirati alle mutazioni specifiche. Per-
tanto, i risultati di questa ricerca hanno enormi impli-
cazioni per lo sviluppo di terapie mirate e personalizza-
te anche per i bambini, seguendo l'approccio utilizzato
nell'adulto.

| risultati sono stati gia pubblicati su una prestigiosa ri-
vista scientifica internazionale chiamata “EbioMedicine”.
Inoltre, la notizia della pubblicazione di questo lavoro ha
suscitato grande interesse da parte della stampa, con
articoli su Repubblica, Il Mattino, Il Fatto Quotidiano e
altri giornali nazionali. Tuttavia, la soddisfazione piu
grande é stata la mia intervista al TgR Leonardo, un noto
TG nazionale dedicato esclusivamente alla scienza e alla
ricerca.

Ora é fondamentale continuare in questa direzione per
studiare ulteriormente la predisposizione genetica nei
tumori pediatrici e applicare questo approccio ad altre
tipologie di tumori. Il team di ricerca sta gia lavorando
su uno studio di predisposizione ai tumori del sangue,
come le leucemie. E inoltre necessario approfondire il
ruolo biologico di queste mutazioni per valutare se i far-
maci utilizzati nell'adulto possono essere applicati anche
nei bambini.

Per raggiungere questi obiettivi, il gruppo di ricerca di
Napoli lancera a breve un nuovo progetto. Questo pro-
getto sfruttera il sequenziamento e la bioinformatica per
individuare le mutazioni del DNA e utilizzera l'ingegneria
genetica attraverso il metodo del “GENOME EDITING”
per creare in laboratorio delle cellule con le stesse mu-
tazioni riscontrate nei bambini. Questo consentira di te-
stare I'effetto dei farmaci in modo pil preciso e mirato.

In conclusione, & importante sottolineare che questo
tipo di ricerca richiede finanziamenti elevati. Solo grazie
al sostegno di associazioni di beneficenza come I'Asso-
ciazione Oncologia Pediatrica e Neuroblastoma (OPEN),
il gruppo mio e del professore lolascon pud portare
avanti la sua importante attivita di ricerca e offrire una
speranza di vita ai bambini affetti da cancro.

Mario Capasso

Professore Associato

Universita di Napoli Federico I

Dipartimento di Medicina Molecolare e Biotecnologie Mediche
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BIOTECNOLOGIE AVANZATE

Pubblicazioni

1: Pirone D, Montella A, Sirico D, Mugnano M, Del Giudi-
ce D, Kurelac |, Tirelli

M, lolascon A, Bianco V, Memmolo P, Capasso M, Miccio
L, Ferraro P. Phenotyping neuroblastoma cells through
intelligent scrutiny of stain-free biomarkers in
holographic flow cytometry. APL Bioeng. 2023 Sep
21;7(3):036118.  doi:  10.1063/5.0159399.  PMID:
37753527; PMCID: PMC10519746.

2: Bonfiglio F, Lasorsa VA, Cantalupo S, D'Alterio G, Aie-
vola V, Boccia A,

Ardito M, Furini S, Renieri A, Morini M, Stainczyk S, We-
stermann F, Paolella G,

Eva A, lolascon A, Capasso M. Inherited rare variants in
homologous recombination and neurodevelopmental
genes are associated with increased risk of neuroblasto-
ma. EBioMedicine. 2023 Jan;87:104395. doi: 10.1016/].
ebiom.2022.104395. Epub 2022 Dec 6. PMID: 36493725;
PMCID: PMC9732128.
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RICERCA SCIENTIFICA

Il Progetto SurPass-DOPO continua con il Nuovo

Progetto: DOPO-GTR

Diagnosi Osservazione e Prevenzione dopo Terapia Oncologica - Genetica — Transizione — Registri
Coordinamento tra attivita clinica, registri istituzionali e laboratorio di genetica per un monitoraggio
a lungo termine dei lungo-sopravviventi da tumore pediatrico seguiti presso il centro DOPO ed inseriti

nel registro ROT-SurPass

Il progetto DOPO-GTR vuole integrare, sviluppare e
supportare le attivita del centro DOPO istituito presso
I'lstituto Giannina Gaslini grazie anche al precedente
generoso contributo della OPEN Onlus al progetto Sur-
Pass-DOPO, ormai concluso.

A grandi linee, si vuole: a) integrare con dati genetici
("G") il data base che raccoglie le informazioni cliniche
dei lungo-sopravviventi da tumore pediatrico (LSTP) se-
guiti dal Centro DOPO; b) sviluppare ulteriormente le
attivita che riguardano la presa in carico e/o continua-
zione del follow-up anche per i LSTP che transitano (“T")
dall'area di competenza pediatrica a quella del giovane
adulto; c) supportare le attivita di mantenimento ed ana-
lisi dei registri (“R") di malattia.

E' esperienza comune che il periodo di transizione tra
I'eta pediatrica e quella dell'adulto & un momento deli-
cato per quanto riguarda la continuita del follow-up, per
lo piu legato alla difficolta a individuare un centro, nel
mondo dell’'adulto, che possa coordinare un approccio
“olistico” al lungo-sopravvivente secondo il modello del
centro DOPO. Si avverte quindi I'esigenza di sviluppare
I'offerta da parte del centro DOPO includendo un medi-
co dell'adulto nel team, che potrebbe migliorare il livello
di prestazione erogata.

La popolazione dei LSTP & una popolazione molto in-
teressante dal punto di vista clinico ed epidemiologico,
rappresentando un gruppo di soggetti definiti “fragili” a
causa dell'ormai documentato aumentato rischio rispet-
to ai loro pari, di sviluppare condizioni cliniche che pos-
sono incidere sulla qualita e aspettativa di vita. Inoltre,
essendo una popolazione relativamente giovane (eta
media 25-29 anni), deve essere seguita anche a molta
distanza dalla diagnosi iniziale per capire se, anche ne-
gli anni >30, le patologie, che normalmente avvengono
nella popolazione generale, compariranno tra i LSTP con
una frequenza aumentata e/o ad un epoca piu precoce.
Le informazioni sullo stato clinico devono quindi essere
archiviate nei registri di malattia, secondo metodologie
standardizzate che comunque richiedono un supporto
al clinico da parte di personale che possa aiutare nel
processo di codifica a fine statistici.

Negli ultimi decenni si sono ottenuti importanti succes-
si nel campo dell'oncologia pediatrica, quantificabili col
dato epidemiologico che documenta un'aspettativa di
“guarigione” (essere vivo e in remissione completa a 5
anni dalla diagnosi) >80% per i bambini ammalatisi negli
anni 2000 e trattati con i moderni protocolli terapeutici
[Botta et al Lancet Oncol 2022]. Grazie a questo succes-
SO € aumentata sempre piu la popolazione dei cosid-

detti “lungo-sopravviventi da tumore pediatrico” (LSTP),
termine con cui sono definite internazionalmente tutte
le persone che superano la soglia dei 5 anni dopo la dia-
gnosi di tumore.

E peraltro noto che, in confronto ai loro pari nella popo-
lazione generale, i LSTP rappresentano una popolazione
fragile avendo un rischio aumentato di sviluppare pato-
logie croniche, di grado piu 0 meno elevato, che possono
incidere sulla loro qualita ed attesa di vita. Ed e inoltre
evidente che I'esperienza tumorale e la cosiddetta “sin-
drome di Damocle”, caratterizzata dall'ansia nel sapere
che un evento avverso (recidiva e/o secondo tumore
e/o complicazione di grado grave) potrebbe avvenire in
qualsiasi momento, ha un impatto devastante non solo
sul paziente, ma anche sulla sua famiglia. La psicologia
oncologica ¢ quindi fondamentale per il sostegno non
solo nel periodo di malattia, ma anche per aiutare il su-
peramento della fase di shock, rabbia, disperazione, an-
goscia, paura e depressione. Il trattamento psicologico
aiuta nel superare il difficile adattamento sia a breve che
a lungo termine.

La predisposizione individuale a sviluppare patologia on-
cologica, cosi come a rispondere e metabolizzare i trat-
tamenti oncologici ricevuti, € in gran parte determinata
da fattori genetici ed epigenetici. E pertanto ragionevole
pensare che a parita di esposizione ai farmaci antitumo-
rali, sia la probabilita di risposta tumorale cosi come il
rischio di sviluppare patologie croniche a distanza possa
variare in base al background genetico di ogni individuo.

Le possibili strategie di prevenzione e/o screening per-
sonalizzato potrebbero quindi essere attivate a vari li-
velli quali: a) modifica dei protocolli di prima linea pe
ridurre il rischio di effetti tardivi (pur mantenendo com-
parabili probabilita di sopravvivenza a lungo termine,
b) Utilizzo di monitoraggio ancor piu personalizzato per
monitorare per tempo I'eventuale sviluppo di effetto tar-
divo (permettendo quindi un intervento piu tempestivo),
) Protocolli interventistici per prevenire possibili effetti
tardivi.

Con oltre 1700 soggetti registrati nel database istituzio-
nale CASIGG, l'istituto Giannina Gaslini (IGG) ha una delle
coorti piu numerose di LSTP in Italia e in Europa. Molti di
questi LSTP, provenienti da diverse regioni italiane, stan-
no per entrare o sono gia entrati nell'eta adulta; la loro
eta anagrafica varia tra i 2 e 60 anni (mediana 25 anni).

Grazie anche al generoso contributo della OPEN Onlus,
erogato negli anni scorsi con il progetto SurPass -DOPO,
presso IGG € ormai attivo da molti anni il centro DOPO
cosi chiamato per evidenziare e riassumere gli obbiettivi
principali della sua attivita: Diagnosi, Osservazione Pre-
venzione dopo terapia Oncologica.

Come gia detto, il piano di follow-up deve proseguire
ben oltre il raggiungimento dell'eta adulta, per cui si ren-
de necessario condividere il SurPass, oltre che con il pa-
ziente stesso, anche con i diversi professionisti del SSN.
Si ritiene pertanto necessario avviare un “ambulatorio di
transizione” presso il Gaslini al fine di garantire continu-
ita nel follow-up a lungo termine di questa popolazione
fragile.

Con il progetto DOPO-GTR si vuole proporre un percor-

so armonico e multidisciplinare per garantire un livello e
qualita ottimale del precorso di follow-up dei LSTP segui-
ti presso il centro DOPO tale da garantire:

+ Conservazione di materiale biologico costituzionale
(G: Genetica) dei soggetti LSTP in una biobanca uffi-
cialmente riconosciuta.

+ Follow-up dei LSTP anche nel momento di transizio-
ne (T: Transizione) dall'eta pediatrica a quella adulta;

+ Mantenimento e miglioramento dei data base (R: Re-
gistri) istituzionali che raccolgono dati clinici e biolo-
gici dei LSTP.

La disponibilita di materiale biologico raccolto anche in
maniera sequenziale puo aiutare nell'identificare even-
tuali marcatori genetici ed epigenetici correlate con tos-
sicita acute e/o effetti a distanza dei trattamenti ricevuti.
Questi marcatori potrebbero essere in grado di identifi-
care quei soggetti piu a rischio per lo sviluppo di specifici
effetti a distanza, ed eventualmente permettere un trat-
tamento personalizzato dell'effetto tardivo.

Il materiale potra inoltre servire per

+ Studi di coorte istituzionali, nazionali od internazio-
nali per permettere di identificare marcatori genetici
correlati ad un maggior rischio di specifici effetti tos-
sici a distanza

+ Permettere diagnosi appropriate in caso di compar-
sa durante il follow-up di eventi di interesse nel LSTP
stesso o nei suoi parenti geneticamente correlati.

Si prevede, infine, di implementare la scheda di fol-
low-up del SurPass con la quale siano mantenute ag-
giornate e raccolte in maniera sistematica informazioni
sul tipo e gravita di eventuali condizioni cliniche diagno-
sticate ai LSTP, sulle eventuali recidive della malattia di
base o comparsa di tumori secondari.

Dr.ssa Monica Muraca

Coordinatore Centro DOPO

Dipartimento di Ematologia ed Oncologia Pediatrica
IRCCS Istituto Giannina Gaslini

Genova

Dr. Riccardo Haupt

Coordinatore Scientifico Centro DOPO

Dipartimento di Ematologia ed Oncologia Pediatrica
IRCCS Istituto Giannina Gaslini

Genova
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LE NOSTRE ATTIVITA

Le convenzioni

Nel 2022-2023 la OPEN continua ad avere rapporti con
le seguenti istituzioni:

* Una convenzione con 'AOU San Giovanni di Dio e
Ruggi D'Aragona di Salerno.

+ Una convenzione con 'AORN SantobonoPausilipon
di Napoli da cui ha avuto la sede sita in via Posillipo
226.

+ Un protocollo d'intesa con llstituto Gaslini di Geno-
va.

« Una convenzione con il Comune di Salerno dal quale
ha ricevuto, in comodato d'uso, la propria sede sita
in Via Laurogrotto, 19.

+ Rapporti con la Regione Campania.

+ Rapporti con il CEINGE di Napoli - Istituto di Biotec-
nologie Avanzate - e I'Universita Federico Il di Napoli
per finanziamenti di progetti di ricerca scientifica.

La ricerca

Nel 2023 la OPEN ha rinnovato una convenzione trien-
nale con [listituto Giannina Gaslini di Genova, e con la
Fondazione lItaliana per la lotta al Neuroblastoma per
continuare a sostenere i seguenti progetti:

1. Progetto NEUROBLASTOMA: coordinamento delle
attivita cliniche in Italia presso IRCCS Giannina Gaslini Di
Genova.

Il progetto prevede la continuazione del programma di
centralizzazione del materiale biologico per: la classifica-
zione biologica, I'arruolamento dei minori nei protocolli
dicura, la revisione istologica, 'esame di tutta la casistica
nazionale. Serve a far si che il bimbo diagnosticato a Por-
denone o0 a Catania sia inquadrato e curato con |o stesso
protocollo di quello ricoverato a Roma o a Genova.

Gli Obiettivi sono quelli di:

+ Continuare a garantire un'elevata ed omogenea qua-
lita nellinquadramento clinico, istologico e biologico
e nel trattamento dei bambini affetti da neuroblasto-
ma afferenti all' AIEOP;

« Mantenere un data base clinico che garantisca I'ag-
giornamento in tempo reale di tutti i pazienti italiani
con neuroblastoma oltre che il loro follow-up e che
sia integrato con le banche-dati dei vari laboratori
afferenti al Gruppo di lavoro Neuroblastoma.

+ Garantire materiale e dati per approfondire il signifi-
cato in termini biologici e prognostici delle caratteri-
stiche studiate e sostenere un maggior interscambio
tra biologia di base e clinica.

« Favorire lo sviluppo di linee di ricerca avanzata e tra-
slazionale.

2. Progetto GENEDREN, mira ad identificare le altera-
zioni genetiche dei piccoli pazienti che portano all'insor-
genza del Neuroblastoma, e a sfruttare queste altera-
zioni per migliorare la terapia, con l'obiettivo finale di
trovare farmaci specifici in grado di spegnere l'attivita
degenerante delle cellula cancerogene.

3. Progetto PREME (medicina di precisione) si pone
come obiettivo prioritario lo studio delle mutazioni ge-
nomiche che avvengono nel tumore per cercare un ber-
saglio da colpire con nuovi farmaci mirati, l1a dove la te-
rapia di prima linea abbia fallito.

Presso 'AORN Santobono Pausilipon abbiamo erogato
una borsa di studio ad una ricercatrice impiegata nel
laboratorio di ricerca per la conduzione di studi speri-
mentali di fase 1 sulle CAR-T cell,

In convenzione con l'lstituto CEINGE di Napoli e I'Univer-
sita di Napoli Federico Il, stiamo finanziando:

1) 'ultimo anno del progetto triennale Five hundreds
CHildren with cANCErs (CHANCE): Conoscere il pa-
norama dell'ereditarieta genetica nel cancro infantile
per facilitare lo sviluppo di trattamenti personalizzati.
La ricerca in questione ha portato ad una importantis-
sima scoperta, lidentificazione di fattori genetici che
predispongono al neuroblastoma, informazione utile a
migliorare la diagnosi redendola sempre piu precoce e
certa e a migliorare la gestione clinica del paziente in-
dirizzando il medico verso l'utilizzo di trattamenti per-
sonalizzati. | risultati della ricerca sono stati pubblicati
su una autorevole rivista scientifica, e-BioMedicine del
gruppo editoriale The Lancet. Inoltre, tutti i dati genetici
sono stati resi disponibili in un database online che altri
studiosi potranno liberamente consultare per sviluppa-
re nuove ricerche.

2) Il Progetto sulla Genomica Traslazionale, coordina-
to dai professori Achille lolascon e Mario Capasso, sullo
studio per conoscere i meccanismi molecolari che sono
alla base della carcinogenesi, e che possono migliorare
la gestione clinica del paziente, indirizzando il medico
verso l'utilizzo di trattamenti personalizzati. Per questo
importante studio abbiamo finanziato la dottoressa
Marianna Avitabile, che ha svolto un ruolo primario, di-
mostrando che le cellule tumorali resistenti ai farmaci
esprimo dei geni diversi da quelli delle cellule non tratta-
te farmacologicamente e che questi geni appartengono
a specifici processi biologici che la cellula tumorale usa
per sfuggire all'azione anti-tumorale del farmaco.

3) Il progetto EDITOR dal titolo “Sequenziamento di
nuova generazione ed editing genomico per identifica-
re fattori di rischio genetico come bersagli terapeutici
per la cura dei tumori pediatrici (EDITOR)". L'obiettivo &
quello di utilizzare metodiche di ingegneria genetica per
creare linee cellulari tumorali contenenti mutazioni ge-
netiche e utilizzarle come modello per testare l'efficacia
di farmaci a bersaglio molecolare.

Abbiamo completato di finanziare il progetto di ricerca
osservazionale, pilota in Italia: “Il Passaporto dei gua-
riti”, SurPass-DOPO, Survivorship Passport e 'ambu-
latorio DOPO (Diagnosi, Osservazione, Prevenzione
Oncologica), che si & concluso con il riconoscimento
ufficiale e la istituzionalizzazione da parte dell'lstituto
Gaslini, di un ambulatorio specifico volto alle attivita del
Centro DOPO.

Dovremmo continuare con il finanziamento del pro-
getto DOPO- GTR (Genetica, Transizione e Registri) che
vuole da un lato avviare I'implementazione di una bio-
banca per la conservazione di materiale ad uso Gene-
tico dei nostri “pazienti”, dall'altro facilitare il processo
di “presa in carico” nel momento critico di Transizione
dall'eta pediatrica a quella dell'adulto. Infine si vogliono
migliorare la qualita e la modalita dei dati scientifici rac-
colti nei Registri di malattia.

Ladiffusionedelleinformazioni
Abbiamo sponsorizzato due convegni scientifici:

AIEOP... IN LAB a Catania, 26 e 27 Maggio 2023, du-
rante il quale la Dott.ssa Teresa Maiorino, del CEINGE
di Napoli, & stata premiata per la miglior comunicazio-
ne orale. La dott.ssa Maiorino, giovane ricercatrice del
gruppo dei professori Capasso e lolascon, ha presentato
gli ultimi risultati di un progetto sulla predisposizione ge-
netica al neuroblastoma. La sua ricerca apre nuove ed
interessanti prospettive per la medicina personalizzata
a beneficio dei pazienti oncologici pediatrici.

“XVI CONGRESSO NAZIONALE AINR DI NEURORADIO-
LOGIA PEDIATRICA”, che si & svolto, in presenza (on-si-
te) a SALERNO in data 26-28 gennaio 2023.

Le famiglie

Abbiamo accompagnato e sostenuto circa 25 famiglie
che si sono dovute recare fuori regione per poter conti-
nuare il loro iter terapeutico e/o per interventi speciali-
stici previsti dal protocollo di cura, e di famiglie che sono
state ospitate a Salerno per effettuare i cicli di radiotera-
pia. Nei diversi casi si tratta di prendersi cura di queste
famiglie per lunghi periodi di tempo, facendoci carico
degli spostamenti e degli alloggi.

Continuano anche le attivita di volontariato presso il
P.O. Pausilipon, dove i nostri volontari continuano ad
occuparsi:

+ dei giovani ricoverati e delle loro famiglie, nei modi
stabiliti dall'azienda, rendendosi disponibili su ri-
chiesta;

« dell'attuazione dell’lambulatorio sulla oncofertilita;

+ della predisposizione di viaggi e soggiorni per le fa-
miglie che devono recarsi fuori regione per comple-
tare il loro iter terapeutico o a Salerno per la radiote-
rapia pediatrica;

+ dell'organizzazione di momenti ludici, anche con il
ricorso a figure professionali in grado di attrarre i
giovani ricoverati, in attivita creative, manipolative e
coinvolgenti, alternative a tutto cio che oggi offre la
multimedialita.

+ Dell'accoglienza dei donatori di sangue al SIT.

I EO P...
L kg

\nia Centro ~ Catanka, 26 ¢ 27 )

Le strutture

Infine abbiamo acquistato, e sono in consegna al P.O.
Pausilipon:

1) Un MICROSCOPIO da ricerca Trinoculare PANTHERA C2 -
2) Un Frigorifero da ricerca Verticale serie LABOR - Fiocchetti
Modello LABOR 400
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Convegno Nazionale: Un impegno per
I’'oncologia pediatrica - Diritti ed esigenze
dei pazienti durante e dopo le cure

La Giornata Mondiale contro il Cancro Infantile, che si
celebra ognianno il 15 febbraio, € stata istituita dal'lOMS
- Organizzazione Mondiale della Sanita e in particolare
I'evento annuale, cosi come & celebrato attualmente, &
promossa da Childhood Cancer International (CCl), la
piu grande rete di associazioni di genitori e di guariti
nel mondo e in Italia dalla FIAGOP (Federazione Italiana
Genitori e Guariti di Oncologia Pediatrica). Con questa
Giornata si promuovono temi e sfide rilevanti per il can-
cro infantile, per