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La Federazione Europea della FC (CFE) organizza, con le associazioni dei
pazienti FC in 33 paesi d'Europa, la 1° Settimana Europea di sensibilizza-

zione alla lotta contro la Fibrosi Cistica.

La Fibrasi Cistica (FC), conosciuta anche come mucoviscidosd, &, in Europa, |a pil frequen-
1e delle malatiie ereditarie che metiono in pericola |z vita: 1 Europeo su 30 & portatore sano del difetto genetico che causa la malattia. Ma la trasmis-
sione di questa patologia avwiens sobo se i due geniton sono portaton, dungee nasce 1 bambino malato di FC ogni 2200 neanati.

Con la seffimana dedicata alla FC, si vuole far prenders coscienza all'opinione pubblica dei problemi iguardanti la FG e promuovere cure di qualita
accessibili ad ogni pazienta FC.

Partecipa ora alla campagna di solidarieta: contribuisci a migliorare la qualita e la durata di vita dei pazienti FC!

Al momento athuale [e cure disponibili curano solo i sintomi, ma non la causa gella malatta. Anche se i pazienti che hanno ACCESS0 @ CUME apo-
priate possono raggiungere F'eta di 40 anni e pid, | bambind che vivono in paesi dove le cure sono menao sviluppate o accessibili contnuano & mogre
midio giovani! Senza un irattamento appropriato | bambini con FE perdono progressivamente 1 loro capaciti a respirare. Le cure per la FG i Eung-
pd deviana e possonad migliorare: una dagnasi precace (in lkaka lo screening neanatale & previsto da una legge dello Stato dal 1992 purtroppo non
& ancord applicata in alcune Regioni italiane), cure regolani & seguite da specialisti, un' igiene divita con wn frattamento appropristo sin dai primi sin-
tomi, possono prolungare e salware |a vita di tandi, nonché ridurre le spese sanitarie. In diversi paesi anche i trattamenti di basa non sono disponibili.

Tutto cio puo e deve migliorare.

Anche se la ricerca scientifica apre spiragli promettenti, i pazienti FC non hanno il tempo di aspeftare a lungo...

Con guesta Seftimana Europea di sensibilizzazione alla FC vogliamo far prendere coscienza alle autorita europes e nazionali dell'urgente necessita
i fare tutto cid che & nel loro potere per permetiers a futlii pazienti FC Europei di accedere ai trattamenti di standard europei.

L'11 novembre a Bruxelles ci sara un incontro con i membri del Parlamento e della Commissione Europea.
Allo stesso tempo si svolgeranno in tutta 'Europa delle campagne di sensibilizzazione e d'informazione organiz-
zate dai pazienti, dalle famiglie e dalle associazioni di lotta contro la FC.

Accetta durante la settimana dal 9 al 15 novembre di portare il braccia-
letto di solidarieta FC, di ripetere a tutti gli amici e colleghi “Basta con la FG

come fatalita™ e di sostenere la nostra botta per una vita migliore e pid lunga per
tutte le persone colpite dalla Fibrosi Cistica.
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1 persona su 30 in Europa & portatrice del gene responsahile della FC. 1 bambino ogni 2.500 nasce malato di fibrosi cistica.
Piii di 40.000 bambini e giovani adulti vivono oggi con questa malattia.
Alcuni fino a 50 anni... altri muoiono a 5 anni, a seconda di dove vivano in Euwropa.

Aiutaci a offrire cure di qualita ad ogni persona colpita da FC in Europa!
Per magagiori informazioni sulla Fibrosi Cistica & per sapere come raggiungerci in questa settimana di sensibilizzazione in Italia.
visita | sith www. librosicistica.it, www.clweek.eu o www.cleurope.org & contatta direttamente |a tua associazione locale.
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La Lega italiana Fibrosi Cistica - Onlus

La LIFC-Onlus & da 30 anni la Federazione delle 20 Associazioni Regionali Fibrosi Cistica presenti in talia che si occupano di questa

patologia.

La LIFC rappresenta 15.000 persone toccate da vicino dalla malattia (circa 4.500 pazienti e loro familiari). La LIFC provvede a:
- promuovere e Sviluppare la ricerca scientifica come base imprescindibile per la lotta contro [a FC, in alleanza con altre
organizzazioni in Italia e all’estero;

- stimolare il miglioramento costante dell’assistenza medica alle persone affette da FC, nonché l'istruzione e I'educazione dei
pazienti e dei loro familiar in merito alla patologia;

- migliorare |"accesso alle cure per tutti. In talia, lo screening neonatale & previsto dallo Stato con una Legge del 1992,

- incoragaiare I'inserimento scolastico, lavorativo e sociale dei pazienti.

Associazioni regionali:

Regione Abruzzo:

Azs. Abruzzo - Via Modena, 6 - 66034 Lanciang (CH) - Fax 0733, 260073 - abruzzoifibrosicistica.it

Regione Basilicata:

Azs. Lucana - Via Cicootti, 31 - 83100 Potenza - Tel/Fax 0971.445010 - basficataifibrosicistica. it

Regione Calabria:

Azs. Calabria Onlus - ¢fo U.0. Pediatria Azienda Sanitaria Provinciale Ospedale di Sowerzto - Via Don Carlo De Cadorna, 1 - 88068 Soverato (GZ) -
wiwllifccalabria blogspot.com - Mocalabriadgmail.com

Regione Campania:

Azg. Campania - Dipart. Ass. di Pediatria - Univ. Federico I - Via Pansini, 3 - 80131 Mapali - Tel /Fax 081.5463933 - infodcf-camipania_com
Regione Emilia Romagna:

Ass. Emilia - Viale Gramsci, 11 - 43100 Panma - Tel /Fax 0521775896 - fieosicisticaemiliaz bero. it

Azs. Romagna - c/o il Coordinaments del Volontarato e C.5N Ass|ProV Fori-Cesena - VWia Serraglio, 18 - 47023 Cesena (FC) - TelFax
0547 25085 - arfc onlusdpmail com

Regione Friuli Venezia Giulia:

Azs_ Friuli Venezia Giulia - Istituto pes I'Infanzia Burlo Garofano - Via dell'lstria, 651 - 34100 Trieste - Tel. 0403785306 - fiuli@fibrosicistica.i

Regione Lazin:

Ass. Lazio - Viale Regina Margherita, 306 - 00198 Roma - Tel/Fax 06 44254836 - mfogofibrosicisticalazio. i

Regione Liguria:

Ass. Liguria - Via Felice Romani 15124 - 16122 Genova - Tel Fax 010810962 - liguriac@fibrosicistea.it

Regione Lombardia:

Ass. Lombardia - Clinica Pediatrica dell'Universita di Milano - Via Commenda, 9 - 20122 Milano - Tel. 02 5511043 - lombardiagfibrosicistica.it
Regione Marche:

Aszs. Marche - Corso Matteotti, 38 - 60033 Chiaravalle (AN) - Tel/Fax 07 194480 - amfibrosicisticamfastwebnet it

Regione Molize:

Ass. Molsana - ©0 Terzo Spario - Via Mazzini, 384 - 86100 Campobasso - Tel Fax 0874.493048 - molisecofibrosicistica.it

Regione Piemonie:

Ass. Piemonte - Ospedale Infantile Regina Marghesita - Largo Polonia, 94 - 107126 Todno - Tel. 011.3135506 - piemonte@fibrosicisticait
Regione Puglia:

Ass. Puglia - Clinica Pediatrica 5. Maggiore - Policlinico di Bari - Piazza G. Cesare, 14 - 70124 Basi - Tel. 080.5592696 - pupliaiz@fibrosicistica.n
Regione Sardegna:

Aszs. Zardegna - Az. Ospedabare 5. Michele di Bratzu - Div. Pediatrica - Via Perett - 09100 Cagliari - Tel. 070.5307 750 - sardegnafibrosicistica it
Regione Sicilia:

Azs. Sicilia ¢/o Ospedale ded Bambini G. Di Cristina - Piazza Porta Montalto, 2 - 90134 Palerma - Tel. 091 6666353 - siciliarfibrosicistica it
Regione Toscana:

Azs. Toscana c'o Centra Regionale - Dspedale Meyer - Via Pieraccini, 24 - 50139 Firenze - Tel /Fax 053.5662513 - segreteriatoscanaicimeyeri
Regione Trenfino Alto Adige:

Comitato di Trento - Localith Lago, 18 - 38074 Dra (TH) - Tel. 0464543089 - miocfibrosicistica tn.it

Regione Umbria:

Azs. Umibria - ¢fo Ospedale di Branca - Loc. Branca - DE020 Gubbio (PG) - Tel. 075 9270408 - minifibrosicisticawmbria.it

Regione Valle d'Aosia:

Azg. Valle d'Aosia - Fraz Ferriere 17 - 11010 Aymavilles (AD] - Tel. 0165.524828 - segreteniaizvalledansiaic.omg

Regione Veneto:

Azs. Veneto - Az, Ospedaliera Borgo Trento - Piazzale A. Stefani, 1 - 37126 Verona - Tel. 0458344060 - fibrosicistica wriartiscali &
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