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- SALUTE MODIFICA STATUTARIA PER RENDERE PIU” INCISIVA LOPERA DELLA LEGA ITALIANA

Elbr05| cistica, I’assocuazmne
- diventa sede regionale della Llfc

La Bona221 <<COSI potremo tutelare megl|o la quahta della V|ta e delle cure»

 Luca Mofinari

HLunione falaforza, soprattutto
nella battaglia contro la malattia.
E’ con questa certezza che TAs-
sociazione emiliana fibrosi cistica
ieri mattina ha deciso di modi-
. ficare il proprio statuto e di tra-
sformarsi i una sezione regio-
nale della Lifc (Lega italiana fi-
brosi cistica). Non si tratta di un

cambiamento formale, ma so- .

stanziale, ché dovrebbhe portare
" benefici specie ai malati {circa 150

quelli iscritti aila realtd che ha se--
de a’Parma). In sostanza, d'orain -
- poi non ci saranno pit decine di

associazioni operanti. singolar-
mente (col coordinamento della
Lifc), ma una sola associazione
con piil sezioni regionali.
.- «Conquesto cambiamento ~ ha
splegato la presidente delfassocia-

zione emiliana Brunella Bonazzi ~

tutti i nostri iscritti diventano au-
tomaticamente soci dell'associa-

zione nazionale. Questo consente”

di fare massa critica e di dare mag-

giore potere alla Lifc, che potra far

~ sentire il proprio peso nelle sedi
istituzionali per tutelare la qualita

della vita ¢ delle cure def malati di .

* fibrosicisticaedelle loro famiglie».
La'life si occupa, tra l'aliro, di fare
damediatore trachisioccupadella

cura dei malati e le istituziond. In .

particolare, I'associazione emiliana
collabora attivamente conil Centro
fibrosi cistica di Parma (centro di

riferimento regionale) contribuen- -

- do alla formazione e all'aggioma-
mento del personale medico, ma
anche attraverso l’acqmsto d1 mac~
chma"' e attrezzature. - .

Assemblea | partec:pantl affincontro svoltosi | feri mattlna alle Tre Vilie.

disturbando la digestione.

1 geni sono sequenze di una '

struttura complessa clnamata
Dnia, e vengono ereditati in cop-
pie, derivando uno dal padre ed
uno dafla madre. in un malato di
fibrosi cistica entrambi i geni so-
no difettosi. Viceversa, un porfa-
tore di fibrosi cistica & un indi-
viduo sano che possiede un gene
difettoso ed un gene nonmale.

1 portatori di fibrosi cistica so- -

aourcall4%deﬂapopolazmne,
cid significa un portatore oghi 25

-E’ una malatﬂa ered:tana
Colprsce un bamblno ogni 2. 500 CIrca
-muila fibrosi cistica & una ma- “* Il decorso e la prognosi della
lattia ereditaria, cronica, evoluti- | fibrosi cistica sono notevoimente
'va; un hambino ogni 2500 circa- | migliorati negli utimi decenni.
nasce con questa malattia, . Nonostante cid, allo sfato attuale,
. E caratterizzata dalla produ- | la guarigione non & possibileela .
.zione di muco denso, vischioso, durata media della vita & comun-
dwtendeadostmwe:bmndnel. gue ancora ridoita rispetto a
dotti del pancreas. " | quelia della popolazione genera-
i.amalaitaﬂmamfahperlo [ e S
pit entro i primi anni di vita, ta- La fibrosi cistica & determinata
lora piit tardivamente, danneg-  |_ da alterazioni a fivelio di una cop-
giando Papparato respiratorioe | pia di geni.

.persone. ¢ L.M.

: Lassomazlone org_a.rﬁzza ino]-
tre, con cadenza annuale, momen-
ti di incontro per le famiglie du-
rante i quali vengono illustrate le
ultime novita sulla ricerca sceien-
tifica della malattia, attraverso il
coinvolgimento di  consulenti
scientifici e medici specialisti.
Periodicamente vengono pro-

‘mosse anche raccolte di fondi de-

stinati al miglior funziocnamento
del centro ed al finanziamento.
dellaricercascientificaperlalotta
alla malattia, unica vera speranza
di vita per tutti gl ammalati. = -~

Parte della giornata di ieri &
stata dedicata agli intervent
scientifici di Giovanna Pisi, re-

_sponsabile del Centro fibrosi ci-

stica di Parma, e Luis Galietta, re-
spensabile del laboratorio di Ge-:
netica molecolare dell'istituto Ga--
slini di Genova, che si ésoffermato-
stllé nuove possibiliti terapeuti-
che legate alla fibrosi cistica.

1l centro di Parma: attualmente
hain cural44pazientiche arrivano
dall’Emilia Romagna e dalla Lom-
bardia, con una etd media di 24
anni. Sitrattadiunarealtdall’a
guardia soprattutto per i pazienti
chedevonosubire trapianti polmo-
nari (17 quelli eseguiti finora), gra-
zie alla collaborazione con il repar-

" to di Rianimazione. Galietta ha ef-

fettuato importanti studi che han-
no dimostrato come, attraverso
Tutilizzo di farmaci, sia possibile
correggere il difetto genetico che

-da origine alla fibrosi cistica.

Per Yoceasione & stato infine
eletto i nuovo consiglio dell’as-
sociazione che rimarra in carica
periprossimi tre anni, ¢



