[image: image5.png]f¢ 1|
i



                                                                                                      [image: image2.emf] 
Con la collaborazione di[image: image3.emf]
LA FIBROSI CISTICA MERITA UN OCCHIO DI RIGUARDO

Il 21 novembre, testimonial d'eccezione e delegati della FFC saranno nelle farmacie delle principali città italiane  per presentare gli occhiali disegnati da Marta e Matteo Marzotto per sostenere la ricerca contro la malattia genetica grave più diffusa in Italia. 

Per ogni occhiale acquistato un euro verrà devoluto alla Fondazione per la Ricerca sulla Fibrosi cistica che sta finanziando progetti di ricerca per la cura risolutiva della malattia.

Continua la collaborazione tra Federfarma (Federazione nazionale dei titolari delle farmacie italiane), la casa farmaceutica Angelini e la Fondazione per la ricerca sulla Fibrosi Cistica, una partnership nata nell’estate del 2009 che ha dato vita al progetto “La fibrosi cistica merita un occhio di riguardo”, una campagna rivolta alla lotta contro la Fibrosi Cistica, la malattia genetica grave più diffusa che solo nel nostro Paese conta quasi tre milioni di portatori sani e oltre cinquemila malati accertati.

Per sostenere la ricerca, una nuova linea di occhiali premontati per la presbiopia disegnati personalmente da Marta e Matteo Marzotto sarà venduta in farmacia: per ogni occhiale acquistato verrà donato un euro alla FFC. Il ricavato andrà a finanziare uno dei nuovi  programmi di ricerca selezionati dal Comitato Scientifico della Fondazione, il progetto FFC 11/2009, che permetterà al Centro regionale Fibrosi Cistica dell’Azienda Ospedaliera Università Mayer di Firenze di studiare l’impatto di infezioni persistenti sullo stato clinico dei pazienti con FC, uno studio multicentrico e longitudinale che vedrà coinvolti 24 ricercatori.

Per dare ulteriore risalto all'iniziativa di charity, sabato 21 novembre in alcune farmacie italiane dalle 11,00 alle 12,30 saranno presenti dei testimonial d’eccezione che indosseranno gli occhiali.  Inoltre, nelle stesse farmacie, saranno presenti dei Delegati della Fondazione per la Ricerca sulla Fibrosi Cistica che potranno dare informazioni sulla malattia e sulla ricerca.
Ogni settimana nascono quattro nuovi malati, ma ogni settimana ne muore uno. La Fibrosi Cistica è trasmessa da entrambi i genitori portatori sani del gene difettoso, il più delle volte ignari di esserlo.

Secondo i dati del Registro Nazionale Fibrosi Cistica i malati in vita al 31/12/2004 erano 4099 e 1742 (42% del totale) avevano più di 18 anni (172 di questi aveva superato i 40 anni). L'età alla diagnosi era entro gli 8 mesi di vita per il 50% dei malati, ed era invece in età adulta per circa l'8%. Oggi si stima che i malati viventi siano in realtà molti di più, tenuto conto che vi sono ancora limiti nel loro riconoscimento, particolarmente per le forme meno classiche di malattia e specialmente nelle regioni dove non si attua lo screening neonatale.

Chi nasce con la malattia ha ereditato un gene difettoso (gene CFTR mutato) sia dal padre che dalla madre. La coppia di portatori sani ha ad ogni gravidanza 1 probabilità su 4 di avere un figlio con Fibrosi Cistica. È una malattia che colpisce indifferentemente maschi e femmine e si manifesta con diversi livelli di gravità: invalida le funzioni delle cellule epiteliali e quindi non permette il funzionamento di organi ricchi di secrezioni, come bronchi, polmoni, pancreas, fegato. Produce secrezioni dense che danneggiano particolarmente l'apparato respiratorio e quello digestivo. I sintomi più comuni sono tosse ricorrente, ripetute infezioni delle vie aeree, diarrea persistente, magrezza e difficoltà di crescita nell'infanzia. Questi sintomi non sono specifici della FC, per questo spesso viene confusa con altre malattie. Negli anni, grazie alla ricerca scientifica e clinica, nonché alla meticolosa passione di alcuni medici, le condizioni di vita dei pazienti sono via via migliorate e sono aumentate le aspettative di vita: oggi un malato di fibrosi cistica può sperare di vivere oltre i quarant’anni.  Una malattia cronica quindi, di cui è organizzata la presa in carico da parte di centri specializzati (uno per regione). 

L’unica strada per garantire una qualità di vita migliore ai malati e una sua più lunga durata è trovare una cura definitiva, ecco perché è necessario aiutare concretamente la Fondazione nell'opera di stimolo e finanziamento della ricerca scientifica. I significativi  progressi ottenuti dai recenti studi  fanno pensare ad un traguardo non troppo lontano da raggiungere, come è emerso all’ultimo convegno scientifico organizzato dalla FFC nel capoluogo lombardo dal titolo “La via italiana della ricerca in fibrosi cistica”.

Durante i dodici anni di intensa attività la FFC ha finanziato 140 progetti di ricerca che hanno coinvolto oltre 400 ricercatori italiani e 124 laboratori e centri di ricerca, spesso aggregati tra loro attraverso una logica di proficua collaborazione. A sostenere il loro sforzo il prezioso contributo di numerosi Gruppi di sostegno e Delegazioni presenti su tutto  il territorio nazionale.  La selezione dei progetti avviene secondo il metodo della peer review: ad effettuare la valutazione   sono esperti “esterni” internazionalmente riconosciuti. La FFC investe nei progetti selezionati e ne controlla i risultati, a questo scopo i ricercatori sono tenuti a presentare annualmente il rapporto sullo stato di avanzamento dei lavori e sui risultati. 

La FFC è una delle Onlus riconosciute e garantite dall'Istituto Italiano della Donazione (IID), in quanto organizzazione che opera secondo i criteri di efficienza, trasparenza, credibilità e onestà, una tutela importante anche per i donatori.

Come ricorda il vicepresidente, nonché testimonial della FFC, Matteo Marzotto: “la ricerca ha bisogno di tutti noi per sconfiggere questa grave malattia genetica. Insieme, grazie al piccolo grande contributo di ciascuno,  raggiungeremo la meta  più fretta”!
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