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LE RETI DI BIOBANCHE 



BIOBANCHE GENETICHE

Unità di servizio no-profit  finalizzata a
RACCOLTA, PROCESSAZIONE, CONSERVAZIONE, DISTRIBUZIONE 
di materiale biologico e dati connessi provenienti da individui con 

MALATTIE GENETICHE 

Raccolta

ProcessazioneDistribuzione

Conservazione

BIOBANCA

ê
in frigo, congelatore, azoto liquido…

(da +4°C  a  -196°C)

ØAllestimento  colture 
cellulari

ØEstrazione di DNA/RNA

DIAGNOSI

RICERCA

scopi

Ø Registrazione di CAMPIONI E DATI in
database dedicato

4Generalità
4Storia clinica / familiare
4Dati genetici
4Dati demografici / ambientali
4Dati campione
4……….



v Retrospettiva (paziente e familiari)

v Disponibilità di materiale biologico in consulenza genetica 
(indispensabile diagnosi caso familiare) 

v Identificazione di nuovi difetti genetici

v Identificazione di meccanismi patogenetici

v Sperimentazione in vitro di nuove terapie

v Studi di farmacogenetica e di farmacogenomica

v Identificazione di fattori genetici e ambientali associati con le malattie
multifattoriali (m. cardiovascolari, tumori, diabete, Alzheimer……)

v Studi integrati di genomica, trascrittomica, proteomica e metabolomica

v …….

BIOBANCHE GENETICHE: SCOPI

DIAGNOSI

RICERCA



DONATORI RICERCATORIBIOBANCA

BIOBANCHE: BENEFICIO PER LA COMUNITÀ



FLUSSO
“IN” - “OUT” 

DI CAMPIONI E DATI

QUALITÀDATABASE 
DEDICATO

PROCEDURE 
OPERATIVE

(SOP)

RECUPERO 
RISULTATIPROTEZIONE  

CAMPIONI E 
DATI

WEBSITE 
DEDICATO

ASPETTI ORGANIZZATIVI/LOGISTICI

ASPETTI ETICI/GIURIDICI

SERVIZIO 
IN/OUT

REGOLATO 

REQUISITI

STAFF DEDICATO 
RISORSE 

FINANZIARIE

Assicurare risultati affidabili ai ricercatori

Assicurare salvaguardia e diritti delle persone



FRANCA E LE LINEE-GUIDA

Necessità di accompagnare il proliferare delle biobanche da 

un’adeguata regolamentazione per la conservazione di materiale 

biologico umano e il successivo uso in diagnosi e ricerca

Necessità di accompagnare il proliferare delle biobanche da 

un’adeguata regolamentazione per la conservazione di materiale 

biologico umano e il successivo uso in diagnosi e ricerca

Fine anni ‘90



BIOBANCA
E.O. Ospedali Galliera

F. Dagna Bricarelli

BIOBANCA
IRCCS Giannina Gaslini

M. Filocamo

19761976 19831983

ESPERIENZA IN REGIONE LIGURIA

Biobanche supportate 
da “grant” Telethon 

dagli anni ‘90

Biobanche supportate 
da “grant” Telethon 

dagli anni ‘90



BIOBANCHE: LINEE GUIDA

esperti in materia giuridica, in 
bioetica e ricerca biomedica

20032003



FRANCA E LE RETI

Lo sviluppo delle conoscenze e l’avanzamento delle tecnologie

applicate alla genetica pongono sempre di più l’accento sulla  

necessità di poter analizzare vaste casistiche - omogenee per qualità

per raggiungere una adeguata 

significatività statistica nello studio delle malattie rare

Lo sviluppo delle conoscenze e l’avanzamento delle tecnologie

applicate alla genetica pongono sempre di più l’accento sulla  

necessità di poter analizzare vaste casistiche - omogenee per qualità

per raggiungere una adeguata 

significatività statistica nello studio delle malattie rare

Anni 2000

Necessità di superare l’esistente frammentazione delle biobanche

e di migliorarne l’efficienza e l’accesso ai servizi

Necessità di superare l’esistente frammentazione delle biobanche

e di migliorarne l’efficienza e l’accesso ai servizi



Franca
2008: Coordinatore 
2009-2014: Coordinatore Emerito

Biobank of Genetic Samples
Luca Sangiorgi

Genomic and Genetic 
Disorders Biobank

Giuseppe Merla
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2008 è1a Rete di Biobanche Genetiche Italiane

Telethon Network of Genetic Biobanks (TNGB)



RETE TELETHON DI BIOBANCHE GENETICHE

SCOPI 

vCentralizzare campioni rari

vSviluppare procedure standard per migliorare la qualità e l’accesso
DATABASE
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SERVER
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PIATTAFORMA INFORMATICA

∼ 750 differenti patologie genetiche

Oltre 90.000 campioni



v Promuovere le Biobanche nell’ambito delle Associazioni dei Pazienti
per accrescere la consapevolezza e aumentare i livelli di fiducia e
interesse

v Coinvolgere le Associazioni nella elaborazione di procedure riguardanti
aspetti etici:
• trasparenza
• privacy
• consenso e informativa
• uso e trasferimento dei campioni

SCOPI 

vCentralizzare campioni rari

vSviluppare procedure standard per migliorare la qualità dei campioni

Franca e le AssociazioniFranca e le Associazioni

RETE TELETHON DI BIOBANCHE GENETICHE



ACCORDI BIOBANCHE - ASSOCIAZIONI

Dicembre 2009

2014
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COMPITI DELLE PARTI

Nominare un RAPPRESENTANTE
dell’associazione responsabile
dei rapporti con la biobanca e
garante per le famiglie del
funzionamento dell’ accordo

Tenere informate le famiglie, gli
associati e i clinici sulle attività
del Network

Organizzare la raccolta e l’invio
dei campioni e dei dati associati
alla biobanca di riferimento

Fornire il servizio
(acquisizione, processamento, 
conservazione, distribuzione 
dei campioni secondo le procedure
standardizzate condivise da TNGB)

Pubblicare l’elenco dei campioni 
nel catalogo on-line del TNGB

Tenere informata l’associazione
sull’attività di distribuzione e
sui eventuali risultati scientifici
ottenuti grazie al loro utilizzo

Accordo quadro di riferimento formalizzato tra
Biobanche TNGB e le Associazioni

ACCORDO RINNOVABILE ANNUALMENTE



NETWORK BOARD
Coordinatore (M. Filocamo) 

+ 
Direttori Biobanche

ORGANO DECISIONALE

ORGANO FINANZIATORE FONDAZIONE TELETHON

Research Program Manager (M. Wang) 
Comitato Scientifico Telethon 
(Revisione annuale)

Esperti in Biobanking/Materia Giuridica/Ricerca Biomedica
e un Rappresentante della Federazione Associazioni Familiari (UNIAMO)

ORGANO CONSULTIVO ADVISORY BOARD

RETE TELETHON DI BIOBANCHE GENETICHE



In Italia: BBMRI-IT

Europa, 2006: infrastruttura strategica per la ricerca, 
BioBanking and BioMolecular Resources Research Infrastructure (BBMRI)

BBMRI-ERIC



LA RETE DI BIOBANCHE IN LIGURIA

Franca, coordinatore del Dipartimento Ligure di Genetica



LA RETE DI BIOBANCHE IN LIGURIA

Franca, coordinatore del Dipartimento Ligure di Genetica

ISTITUZIONE UNA RETE DI 6 BIOBANCHE 

(genetiche, di tessuti tumorali, un Centro di Risorse Biologiche con Cell Factory) 

scelte in base a stringenti criteri selettivi

IL DECRETO DELLA REGIONE LIGURIA, PRIMO IN ITALIA, 

HA COSTITUITO UN IMPORTANTE PRECEDENTE POICHÉ INSERENDO 

LE BIOBANCHE NELL’ORGANIZZAZIONE DELL' SSR NE RICONOSCE 

L’UTILITÀ QUALE VALORE AGGIUNTO ALL’ATTIVITÀ ASSISTENZIALE



PERSONE CHE COSTRUISCONO
IN RICORDO DI

FRANCA DAGNA BRICARELLI

Ti saremo sempre grati per quello che ci hai dato e

per quello che ci hai permesso di raggiungere e di costruire

grazie alla Tua straordinaria professionalità, competenza e dedizione


