
L’impegno della“ FondazioneRicercaFibrosiCistica” sul territorioproseguenonostanteil Covid

La lotta alla fibrosi cistica
passaanchedaVittoria

Il responsabileDanieleLaLotaal Qds: “Fondamentalesensibilizzareesostenerela ricerca”
VITTORIA (RG) - È partitala cam-

pagna di beneficenzain coincidenza

con la Pasqua2021dellaFondazione
RicercaFibrosiCistica,chesostienela
ricercaperlacuradella fibrosicistica.

Lafibrosi cisticaèunamalattiage-

netica grave,presentedallanascitain
quantodovutaa una mutazionedel
geneCftr. La malattiacolpiscemolti
organi,soprattuttopolmoniepancreas.

È proprioil dannoai polmonichede-

termina laqualitàeladuratadellavita
dichi neè affetto,perchéportaall im-

possibilità di respirare.

Al momentononesisteunacurache
porti alla completaguarigionee chi
soffredi questamalattiahaun aspetta-

tiva mediadi vita che si avvicinaai

quarant’anni,guadagnati,spesso,a

prezzodi terapiegiornalierechenon
risparmianolasofferenza.

Nel1997,insiemeagliimprenditori
Vittoriano Faganellie Matteo Mar-

zotto e a MicheleRomano,il profes-

sore Gianni Mastella, scomparsoa
Veronail 3 Febbraioscorsoall’età di

novant’annia seguitodi unagravema-

lattia, istituì la Fondazioneper la Ri-
cerca sullaFibrosiCisticachediventò
il primoEntenazionalea promuovere
e finanziarestudiscientificisullama-

lattia genetica,puntandosuunaricerca
indipendente,capacedi trovareforme

di aggregazionetra differenti compe-

tenze.

Dal 2002a oggi Ffc ha promosso
417studi,investito32milioni di euro
in attività di ricercae costituitouna
retechecoinvolgecomplessivamente
1000ricercatorie10milavolontari.

“Quando l’ho conosciuta- ha di-

chiarato il responsabiledellaDelega-

zione Ffc di Vittoria Ragusa e
Siracusa,DanieleLaLota - la fibrosi
cisticaeraun tabù.Nel 1998nonc’era
la più pallida ideadi cosafosse.Mi
disserochemia figlia Martinaavesse
la mucoviscidosiechenonsarebbear-

rivata all’età dellascuola.A Messina
trovai il prof.Magazzùchele diagno-

sticò la fibrosicistica.Creaiungruppo

di sostegnoche,dopopoco
tempo,diventòla Delega-

zione odierna”.

“ Il nostro scopo - ha
continuatoLa Lota - è in-
formare e cercaredi sensi-

bilizzare la popolazione,
oltre che a mobilitarci per
sostenereeconomicamente
la ricerca.Siamoattivi sul
territorio ed organizziamo

spettacolibeneficicome‘ Insiemeper
donartiun respiro’,a cui partecipano
numerosiartistidelmondodellospet-

tacolo nazionale”.

“AdessoèinattolacampagnadiPa-
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squa,e ci stiamopreparandoa distri-
buire, in sicurezzae rispettandole
normeanti-contagio, le uova, le co-

lombe edil cioccolato.Questidoni so-

stengono la raccolta fondi che ci
porteràversolacuraper tutti i malati
di fibrosicistica”.

“L’anno scorsoil Covid-19 ha in-

fluenzato lanostraraccoltafondi - ha

conclusoLaLota- e nonèstatopossi-

bile affrontarela campagnapasquale.
Ma non ci siamoarresie nel periodo
natalizio abbiamooffertooltre 2600
panettoni,grazieai qualiabbiamorac-

colto circa44milaeuro.Ringraziamo
tutti i sostenitoridella Fondazionee
tutti i volontari dellanostraDelega-

zione impegnatinellacausa”.

La Fondazione,in collaborazione
con l’Istituto Italianodi Tecnologiae

con l’Istituto Gaslinidi Genova,è im-

pegnata con il progetto
“Task Forcefor Cystic Fi-
brosis chehapermesso,at-

traverso investimenti
significativi,di individuare
il promettente correttore
ARN 23765 e sviluppare
nuovifarmaci.

Grazieallecampagnedi
comunicazione,la Ffc si
impegnaa dareun informa-

zione ampiasullamalattiae sulladia-
gnosi deiportatorisaniattraversotest
geneticidisponibili alla popolazione
generale.
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A Pasqua
uovadi cioccolata

e colombeper
raccoglierefondi

Dal 2002aoggi
Ffc ha investito

32milioni di euro
nella ricerca

Nei giorni scorsila
scomparsadello
storico fondatore
GianniMastella
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