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Cari amici,
è il primo Natale che mi trovo a passare con voi da
Presidente della LIFC. Sento tutta la responsabilità e
la fretta di arrivare a risultati concreti che portino a
miglioramenti nella vita dei pazienti: dalla ricerca
per  nuove terapie, alla qualità delle cure e dei servizi
erogati dalle strutture pubbliche,  alla qualità della
vita di tutti i giorni.
Meno di un anno è un tempo molto breve, pure
diverse cose si sono messe in moto. Energie positive
che hanno cominciato a lavorare, a ragionare insieme,
a cercare di fare per il possibile sinergia.
Un piccolo inizio di movimento che fa ben sperare
per il futuro.
L’unione fa la forza: spesso nei detti popolari si cela
una saggezza, semplice e profonda, che nella
complessità della realtà di oggi si fa fatica a
distinguere.
Un grande esempio è stato Claudio Erisi: con la forza
del pensiero positivo, pur in una condizione di salute
difficile, ha avuto la forza di creare dal nulla
l’Associazione Valle d’Aosta e soprattutto di aggregare
intorno a questo progetto altre associazioni già
presenti in valle in modo forte e convinto: oggi che
è venuto a mancare resta la sua forza positiva, il suo
esempio e l’impegno, da parte di tutti i soggetti che
aveva saputo coinvolgere, a portare avanti la sua
iniziativa.
Un grazie sentito anche a tutti quelli che in questi
mesi si sono impegnati consentendo il successo di
tante iniziative e progetti: dalla settimana europea

FC al rilancio del progetto trapianti, dalle relazioni
con l’ANMIC alla collaborazione in progetti SIFC sullo
screening neonatale e la qualità della vita nelle
famiglie dopo la comunicazione della diagnosi, dalle
relazioni con le altre associazioni europee a quelle
con gli altri soggetti che operano in campo FC in
Italia come la Fondazione per la Ricerca.
Un saluto e un augurio particolare anche ai pazienti
adulti: è innegabile che ci siano due mondi, due
percezioni diverse della malattia da parte di genitori
e figli. Dobbiamo fare ogni sforzo perché si arrivi a
una comprensione reciproca, nella consapevolezza
che la battaglia che combattiamo è comunque la
stessa e che un confronto franco, anche se alle volte
doloroso, non può che contribuire alla nostra forza
e determinazione.
Auguri anche a tutti gli operatori che quotidianamente
si impegnano perché i pazienti FC abbiano una
speranza e ricevano cure adeguate, a chi lavora nei
Centri e nei Servizi di Supporto e a chi segue la
ricerca con passione facendone alle volte una ragione
di vita.
Auguri infine ai mille e mille volontari che nella fatica
dell’anonimato portano avanti le manifestazioni senza
le quali le associazioni regionali e noi non avremmo
la linfa per finanziare le iniziative e la ricerca. Il vostro
è un lavoro oscuro, di sacrificio. Conosco le tante
difficoltà che incontrate, gli sforzi necessari a fronte
di raccolte che sembrano a volte non meritare. Pure
è proprio grazie a voi che il mondo si muove. E’
vostra la scintilla che illumina questo Natale

Buone feste a tutti
Franco Berti
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Erano 20 le associazioni nazionali
riunite nel Eastman Building del
Parlamento Europeo a Bruxelles
l’11 novembre scorso. Per il mondo
associat ivo,  incontrars i  a l
Parlamento europeo, ha dato la
sensazione di essere al cuore di
un’Europa che prende forza e
coscienza di un problema come la
FC.Le parole chiave di questa 1°
settimana di sensibilizzazione alla
FC:  “una vita migliore e più lunga
per ogni persona affetta da FC in
Europa con l’obiettivo di una parità
di accesso alle cure”.
La prima parte dell’incontro è
cominciata con una presentazione
della Presidente della CFE, Karleen
de Rijcke. Nell’occasione di questa
settimana di sensibilizzazione, la
CFE aveva inviato ad ogni
associazione nazionale, un
questionario per raccogliere dati
sulle situazioni nazionali. I dati
raccolti erano più o meno completi,
recenti e/o precisi, a secondo della
tenuta di un registro nazionale.
Anil Mehta, specialista del Registro

europeo FC, dell’Università di
Dundee (UK) ha presentato varie
analisi basate sui dati del Registro
europeo e sui dati del Regno Unito,
che verranno pubblicate all’inizio
dell’ anno prossimo. L’idea maestra
è di trovare un sistema per
presentare i dati in un modo che
obblighi le autorità a prendere
misure per rimediare a situazioni
polit icamente o eticamente
i n a c c e t t a b i l i .  S u l  s i t o
w w w . e u r o c a r e c f . e u  ,  n e l
workpackage2 specialmente (ma
anche sul si to www.cyst ic-
fibrosis.org .uk) si trovano maggiori
dettagli per chi vuole approfondire
questo tema.
Il terzo intervento è stato quello di
Jean-Jacques Cassiman del Centro
di genetica umana dell’Università
di Leuven (B). Ci ha presentato i
progressi della ricerca genetica e
le grandi prospettive che si
potrebbero aprire abbastanza
rapidamente. E’ stato però
sollevato un problema che
interessa in primo piano le nostre

attività associative di sostegno alla
ricerca: la difficoltà di trovare
pazienti pronti a partecipare a
protocolli di ricerca, specialmente
sui farmaci in fase II e III di prova.
Alcuni parlamentari  hanno
partecipato alla tavola rotonda,
ma quelli italiani erano assenti.
Comunque il messaggio e i dati
sulle disparità di accesso alle cure
è stato ben colto. I rappresentanti
(soprattutto genitori ma a volte
anche pazienti) delle associazioni
dei vari paesi presenti (un po’ più
di 15 sui 35 paesi membri della
CFE) hanno anche potuto
presentare le loro proprie situazioni
e gli scambi sono stati ricchi
d’insegnamento, tra l’altro esempi
di paesi che lottano ancora per
avere cure di base o contro mezzi
molto ridotti.
In conclusione, manifestazione
davanti alla Borsa di Bruxelles, per
richiamare il cuore della finanza
alla solidarietà

Parità/disparità nell’accesso alle cure per i pazienti affetti da Fibrosi Cistica
in Europa
Bruxelles, 11 novembre 2009: Incontro-dibattito al Parlamento Europeo

Un mondo di eventi per la FC
U n  m a r e  d i  e v e n t i  h a
contraddistinto la prima settimana
europea per la Lotta contro la
Fibrosi Cistica. Anche l’Italia ha
fatto la sua parte.

A Roma
La Conferenza Stampa nazionale
il 4 novembre al Senato della
Repubblica a Palazzo Madama. E
conferenze stampa si sono tenute

nelle varie Regioni, con la
distribuzione del braccialetto di
solidarietà alle autorità (Presidente
di regione, Assessore alla sanità,
ecc.).
In Friuli, banchetto informativo al
Centro Commerciale "Le Torri" di
Trieste e una vendita di braccialetti
e palloncini e distribuzione
volantini per tutta la settimana al
Centro Commerciale "Citta Fiera";

a Martignacco, a Maniago e a
Pordenone, domenica fuori casa
con banchetti allestiti in alcune
parrocchie. Manifesti sono stati
affissi in alcuni Ospedali della
regione e in alcune scuole e studi
medici. I temi della FC sono stati
trattati in un intervista su Radio
RAI Regionale alla quale hanno
partecipato telefonicamente e in
contemporanea Franco Berti con
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il responsabile del Centro dott.
Furio Poli e la fisioterapista Roberta
Sartori.

In Puglia
Il Presidente della Regione,
Vendola ha invitato la LIFC a
organizzare la conferenza stampa
presso la Presidenza del Consiglio,
con la presenza dell’Assessore alla
Sanità, prof. Tommaso Fiore e
l’Assessore ai Servizi sociali,
professoressa Elena Gentile
(pediatra a Cerignola, sostenitrice
della FC), nonché con il direttore
del Centro di Bari.

In Toscana
Conferenza stampa con il Consiglio
comunale di Pontedera, con la
presenza dell'Assessore Regionale
alla Sanità Enrico Rossi e consegna
dei braccialetti. Un aperitivo per
la consegna del “braccialetto per
la vita con Enrico Rossi e Matteo
Colaninno, il 3 novembre; il 10 o
11, in onda su RAI 3 regionale di
un’intervista di Franco Berti, nella
doppia veste di presidente italiano
e regionale FC. Dal 9 al 13
novembre: manifestazione dei
c ic lamini  presso Ospedale
pediatrico Meyer di Firenze con
vendita di ciclamini e gadgets, in
regalo i braccialetti europei da
indossare tutta la settimana.
Ancora dal 12 al 15 novembre: a
Carrara mercatino di ciclamini ed
offerta dei braccialetti nella piazza
più importante della città, alla coop
ed in un oratorio. Sabato 14
novembre: gazebo in una delle
piazze centrali di Firenze, "nel

quadrilatero dello shopping", per
offrire i braccialetti e far conoscere
la patologia; nella strada più
importante di Livorno mercato dei
gadgets tutto il giorno con regalo
dei braccialetti; cena a Prato per
la raccolta fondi e regalo dei
braccialetti. Nei giorni 14 e 15
novembre: mercatino dei ciclamini
nella piazza più bella e centrale
di Lucca con regalo dei braccialetti.
E, per tutta la settimana: a Pisa e
a Siena piccoli incontri tra amici,
parenti e colleghi per raccogliere
fondi e regalare i braccialetti.

In Emilia Romagna
Iniziat ive in provincia con
distribuzione dei braccialetti e il 3
novembre invitate le autorità locali
in Consiglio comunale per la
presentazione della settimana e
la consegna di locandine, volantini
e braccialetti per il Sindaco, gli
assessori e i consiglieri.

Nel Lazio
Gran Concerto “Che fiato con i
fiati”, iniziativa per combattere la
fibrosi cistica, si è svolto il 23
ottobre, nell’Aula Magna Palazzo
del Rettorato dell’Università
Sapienza a Roma,  presenti 600
persone ed è stata ufficialmente
annunciata la 1° settimana
europea di sensibilizzazione alla
FC con i primi braccialetti appena
arrivati da Bruxelles e che sono
stati distribuiti in numerose scuole.

In Sardegna
In tutte le Università di Cagliari,
organizzati stand d’informazione

nelle mense per sensibilizzare le
persone alla ricerca scientifica.

In Piemonte
Dal giovedì 12 sino a domenica,
l’Associazione regionale è stata
presente  a l  Pa la tenda d i
Orbassano, in provincia di Torino
nel corso della fiera del libro che
riunisce 35/40 case editrici. E
sabato, stand nella grande galleria
di Torino al Parco commerciale di
Dora. Ancora, in molte piazze,
distribuzione di braccialetti e
informazioni ai cittadini.

In Valle d'Aosta
Sabato 7 novembre si è svolta la
presentazione del libro dal titolo
"Senza f ia to"  d i  poesie e
testimonianze, curato da Guido
Passini, un giovane autore
ammalato di fibrosi cistica.

Nei versi Guido Passini possiamo
leggere il suo vissuto e i suoi
sentimenti: il dolore e l'incrollabile
speranza. Il libro "Senza fiato" è
u n a  r a c c o l t a  d i  p o e s i e ,
testimonianze, racconti e disegni
per esortarci a apprezzare il grande
dono della vita.



Assemblea ordinaria
della LIFC-ONLUS 21/22
novembre 2009 - Roma
In ogni paese la lotta alla Fibrosi
Cistica, segue percorsi e si muove
secondo linee di comportamento
che nascono dalle realtà specifiche
di ogni territorio, dai costumi, dalle
forme di partecipazione, dalla
legislazione. E’ utile dunque fare
alcune considerazioni e positivo
analizzare quanto accade in quei
paesi che maggiormente, in
Europa, hanno promosso e stanno
lavorando nel delicato settore della
FC. Dal loro agire e dal loro modo
di operare, possono certamente
venire anche spunti interessanti,
idee, proposte che soltanto una
sana comparazione permette di
fare. Con il comune obiettivo di
trovare le strade migliori per la
ricerca e la lotta contro la malattia.
Di questo si è parlato nella seconda
giornata dell’Assemblea ordinaria
della Lifc il 22 novembre a Roma.
Occas ione oppor tuna per
presentare nel dettaglio la
situazione di 3 paesi europei, il
Belgio, la Francia e la Germania.
Ecco in sintesi le tre esperienze a
confronto, tutte unite da un
elemento: l’esistenza di un solo
organismo che si occupa della FC.
Proprio per cominciare a ragionare
in una visione d’insieme della FC,
erano presenti anche la SIFC, nella
persona della presidente prof.
Colombo, e la Fondazione per la
Ricerca sulla Fibrosi Cistica con il
prof. Gianni Mastella e la dott.ssa
Graziella Borgo.

1. Associazione Belga di
lotta contro la Fibrosi
Cistica-ONLUS
Parliamo dell’”Association belge
de lutte contre la mucoviscidosi –

Asbl (il sito di riferimento è
www .muco .be  -  Te le fono
+32.267.557.69)
Il Belgio, un piccolo paese di 10
milioni di abitanti e conta 1100
pazienti (lo 0.11 per mille).
La realtà belga della lotta alla FC
vede un’associazione unica fondata
nel 1966, con un solo Consiglio
Direttivo e amministrativo costituito
da genitori, pazienti adulti e esperti
della FC e che unisce i 7 centri di
cura del paese che rappresenta
attualmente 8000 membri.
Nonostante le profonde differenze
cultural i  t ra f iamminghi e
francofoni, che vanno ben oltre la
lingua, si è scelto di mantenere
un’unica associazione per la
maggiore forza che poteva
esprimere.
Il suo budget annuale è di 2 milioni
di euro e può contare su un team
di 14 persone stipendiate che
rappresentano 11/12 posti di
lavoro a tempo pieno.
L’associazione nasce nel 1966 per
far fronte ad alcune difficoltà: la
cattiva conoscenza della FC in
campo medico, le diagnosi tardive,
le terapie complesse, costose per
le famiglie e difficili da ottenere.
Una situazione che portava ad una
mortalità dei bimbi spesso prima
dei 10 anni.

Quarant’anni di lotte e lavoro
continuo hanno consentito di
arrivare alla situazione attuale che
si condensa in questi numeri:
l’Abfc conta oggi 1030 pazienti
membri  (il 99% dei pazienti
residenti in Belgio) dei quali il 52%
ha 18 anni e più di età, il 6%
hanno più di 40 anni; la diagnosi
si fa in media entro l’età di 7 mesi
e nessun bambino muore oggi di
FC in Belgio, la fisioterapia
respiratoria è diventata una
priorità, specialmente lo sviluppo

del drenaggio autogeno, con un
p r o f e s s o r e  r i c o n o s c i u t o
internazionalmente (Chevallier).
L’Associazione belga, si prefigge
di rafforzare il proprio impegno
per sostenere i pazienti e le
famiglie  (al momento della
diagnosi,  le famigl ie sono
indirizzate verso l’Associazione
direttamente dal centro di cura -
si conta 50 nuove famiglie ogni
anno) ,  dare  un  suppor to
psicosociale (mail, carte di
compleanno, comunicazione sul
web per, costituire degli “e-gruppi”
di pazienti o famiglie, counselling
nei centri di cura); supportare
finanziariamente le famiglie
(costo delle cure, complementi
nutrizionale, strumenti di cure,
fondo sociale, offerta di vacanze)
1 famiglia su 7 ne esprime il
bisogno; sostegno finanziario
ai 7 centri ci cura , attribuzione
di sovvenzioni o borse di ricerca,
per aumentare la qualità della vita
e delle cure, la formazione di
f i s io te rap is t i  a  domic i l io ;
informare  le famiglie con la
pubblicazione di newsletter L’Abfc
ha scelto di privilegiare il sostegno
ai pazienti e di dedicare una parte
minore dei fondi (400.000 euro)
alla ricerca.

Una finalità che viene invece
privilegiata è l’impegno nelle
collaborazioni internazionali, per
la sensibilizzazione del pubblico
(Giornata e settimana nazionale
della FC, pubblicazione di una
newsletter “Mukoblatt” per i
d o n a t o r i ;  p e r  c a m p a g n e
in fo rmat i ve  e  med ia t i che
ut i l izzando tut te le vie di
comunicazione, web, stampa scritta
e audio visiva, come per esempio,
una campagna che lanciò una
sfida ai politici “provare ad essere
un paziente FC per un giorno”.
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“Incontro internazionale: più realtà a confronto”



2. Associazione Fibrosi
C i s t i c a  t e d e s c a
(di ret tore,  Andreas
Reimann).
L’assoc iaz ione  s i  ch iama
Mukoviszidose e.v. ,  i l  s i to
w w w . m u k o . i n f o  –  t e l
+49.228.987.80-0

I l  “ c r e d o ”  f o n d a m e n t a l e
dell’Associazione è “sconfiggere
insieme” la FC” . Si parte dal
principio che la lotta contro la FC
necessita di unire tutte le forze
possibili perché le persone affette
da FC abbino accesso alle terapie
esistenti e che siano sviluppate
tutte le vie per terapie nuove e più
efficienti. La Germania conta tra
8000 e 9000 pazienti  FC.
L’ associazione Mukoviszidose è
stata fondata nel 1965 da medici
ai quali si sono rapidamente
aggiunti genitori di bambini affetti
di FC e più tardi ancora pazienti
adulti. E’ in corso attualmente un
processo di unificazione che vede
un’associazione unica nazionale
alla quale si sono federate 60
associaz ioni  reg ional i ,  20
associazioni giuridicamente
indipendenti e 40 gruppi regionali
non autonomi. La Muko ha creato
una società di pubblica utilità a
responsabi l i tà  l imi tata,  la
Mukoviszidose Institut gGmbH che,
tra l’altro, sponsorizza studi clinici
non-commerciali, e partecipa con
i l  25% ad una c l in ica d i
riabilitazione (Narchsorgeclinik),
che si è specializzata nella
r iab i l i taz ione d i  bambin i ,
adolescenti e adulti affetti da fibrosi
cistica.

La collaborazione tra livello
nazionale e livello regionale  si
concretizza in un accordo concluso
tra le 60 organizzazioni nazionali
e la Muko per regolare 2 punti
essenziali: Al livello federale si

sviluppa la promozione della
ricerca, la gestione della qualità,
i programmi di aggiornamento per
medici e professionisti, la raccolta
di fondi, il coordinamento e le
relazioni pubbliche, la gestione del
mailing diretto, i contatti con alcuni
grandi donatori.

La gestione della qualità delle
cure  si fa principalmente attraverso
la tenuta del Registro nazionale
dei pazienti che riguarda 7.600
pazienti in curati in 93 centri di
cura FC.
Sul piano dell’aiuto ai pazienti la
M u k o  o f f r e  s e m i n a r i  e
consulenze psicosociali , nonché
vacanze al mare (Gran Canaria,
Mar del Nord) in case appartenenti
all’Associazione e previste per
vacanze in famiglia e offrendo
un’assistenza specifica per chi si
prepara a un trapianto o per
per iod i  d i  conva lescenza.
La promozione della ricerca  è
ovviamente un punto chiave. Nel
2009, la Muko sta finanziando
ricerca per un totale di 4.200.000
€: 2,2 milioni per ricerche cliniche,
2 milioni per ricerche non-cliniche.
I progetti di ricerca sono esaminati
da un Consiglio ristretto eletto
dalla FGM (Commissione o
Comunità per la ricerca per la FC)
che comprende 3 medici, tre
sc ienz ia te  d i  base  e  un
rappresentante del DFG, Società
tedesca della ricerca, nonché i
membri dell’Ufficio direttore (tra i
quali il Direttore scientifico e
l’Amministratore delegato), che
partecipano alle discussioni ma
non al voto.
Le entrate dell’ultimo esercizio
fiscale disponibile (2007/2008)
indicano 4,8 milioni  di euro in
entrata,  proveniente dal le
donazioni (67% ), le quote dei soci
(5%), le attività commerciali (6%),
le sovvenzioni pubbliche (3%) e
multe (4%) ed altri non specificati
(15%).

3.  Associazione Fibrosi
C i s t i c a  f r a n c e s e
(président Jean Lafond)

Il nome dell’Associazione è
“Vaincre la mucoviscidose”, il sito
è www.vaincrelamuco.fr   ; il tel.
+33.140.78.91.91
L’associazione “ Vaincre la
Mucoviscidose ”, è stata creata
nel 1965 e raggruppa genitori e
pazienti, nonché professionisti della
salute e i ricercatori. E’ riconosciuta
di utilità pubblica dal 1978 e
accreditata presso i ministeri della
s a l u t e ,  d e l l a  r i c e r c a ,
dell’educazione nazionale, della
gioventù e dello sport.
E’ composta da più di 6500 soci,
è unica e nazionale .  E’
organizzata in un Consiglio
d’amministrazione  (18/24
membri), un Consiglio esecutivo
(6/8 membri), i consigli statutari
consultativi  (sulle strategie di
ricerca, scientifico, medico, dei
pazienti, della qualità di vita) e 30
delegazioni territoriali  nei quali
sono eletti attivisti volontari, decine
di migliaia in tutta la Francia,
coinvolti dagli attivisti volontari
eletti, che partecipano alle varie
manifestazioni locali.
Con una popolazione di poco
superiore a quella italiana, grazie
alla sua organizzazione, Vaincre
la Muco raccoglie ogni anno tra i
13 e i 17 milioni di euro!  Con essi
finanzia l’assistenza, la qualità
della vita e la ricerca sostenendo
tra l’altro i giovani ricercatori che
lavorano nel  campo del la
mucoviscidosi; informando sulle
strategie e l’avanzamento della
ricerca nonché ottimizzando le
risorse del dipartimento della
ricerca.

Nel 2008, per esempio sono stati
finanziati 118 progetti di ricerca
(dei quali 19 concernevano il
trapianto polmonare), con una
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Oggi siamo qui a ricordare Claudio
Erisi, deceduto l’8 dicembre alle
ore 21,08.
Sono notizie che mai vorremmo
leggere, me ne rendo conto, ma
allo stesso tempo, credo sia il modo
migliore di rispettare un’amicizia,
ma soprattutto quello di rispettare
un uomo, un grande uomo.
Claudio Erisi, ha lottato fino alla
fine contro la fibrosi cistica, e non
solo per se stesso, ma anche per
tutti i malati di questa infida
malattia. Una malattia che lo ha
segnato subito, dal 2 settembre
del 1974 quando in Valle D'Aosta
vagì per la prima volta.
Cinquanta giorni dopo la nascita
gli è diagnosticata la fibrosi cistica.
Claudio ha vissuto due volte la
malattia, perché sulla sua pelle ha
sentito anche quella della madre,
osservandone i  var i  s tadi
degenerativi, fino a vederne la
morte. E il boia era sempre lei, la
fibrosi cistica.
Claudio ha imparato molto presto
a diventare uomo, ad avere una
sensibilità particolare che lo ha
visto in forma di volontario e poi
come dipendente, ai campi
organizzati dalla Croce Rossa
Italiana in Kosovo e Romania, a

Macerata e in Albania per far
fronte alla crisi umanitaria di
migliaia di profughi albanesi che
fuggono in Italia.
La sete di voglia di vivere gli
trasmette una continua forza, cosi
concilia l'impegno in Croce Rossa
con il volontariato presso il CVS
(centro volontari della sofferenza)
di Aosta.
Ma soprattutto Claudio era per
tutti gli amici “MrPresident”, perché
ha dato vita all’Associazione Fibrosi
Cistica Valle d’Aosta Onlus, dal
nulla, il 10 dicembre 2008. Lui che
si è autotassato di migliaia di euro
per rendere un sogno in realtà, lui
che tanto si è dato per il bene del
prossimo.
Claudio, ha  dato vita ad una
grande sensibilizzazione alla fibrosi
cistica e alla donazione di organi,
nella sua regione, promuovendola
attraverso creazione di progetti
nelle scuole superiori valdostane,
incontri pubblici e banchetti; ha
creato solidi contatti con altre
associazioni, in particolare con
l'AIDO.
Ringrazio Dio di aver incontrato il
vero Claudio.
Claudio, è un uomo che mi ha
fatto capire la dignità, l’orgoglio

per quello che rappresentava e
per quello che faceva. Sempre in
prima linea, non ha mai lottato
nelle retrovie. Sempre con lo
sguardo alto, fiero, metteva il viso
in tutto quello che portava avanti,
e lo faceva con il cuore, con
l’intelligenza, con quel pizzico in
più, che ha solo una persona che
vuole arrivare.
Non ci sono parole per descrivere
il dolore dei cari, non ci sono
parole per descrivere la sua
grandezza, chi ha avuto come me
la fortuna di conoscerlo può sapere
cosa si provi in questo momento.
Lo ricordo con grande affetto in
quel letto di rianimazione che
sorrideva, faceva le facce buffe e
voleva a tutti i costi attaccarsi
addosso la spilla dell’associazione.
Questo è il Claudio che voglio
ricordare, questo è il Claudio che
voglio portare ai vostri occhi: un
uomo che non si è mai arreso.
Non lascia un grande vuoto
Claudio, ma lascia la pienezza
della sua anima. Hai iniziato un
progetto importante e noi tutti lo
porteremo avanti. Ti vogliamo
bene Claudio.

Guido Passini

In ricordo di Claudio Erisi

somma totale di € 3.718.000.
Per quanto riguarda la qualità
delle cure , si opera specialmente
all’ organizzazione delle cure ,
alla formazione  del personale
curante, i genitori e i pazienti,
nonché la raccolta dei dati
epidemiologic i  ( tenuta del
Registro FC francese, raccolta dati

sul Cepacia e altre batterie
apparentate, le azioni di salute
pubblica e altri.
Sul piano della qualità della vita,
l ’ A s s o c i a z i o n e  o f f r e  u n
a c c o m p a g n a m e n t o
individualizzato per facilitare
la vita quotidiana dei pazienti
e delle loro famiglie  (per 987

pazienti comprendendo un aiuto
finanziario di 375.000 € per il
trasporto, la scuola, i farmaci ed
esami di laboratori, l’aiuto a
d o m i c i l i o ,  l ’ i n s e r i m e n t o
professionale, cellulari per pazienti
in attesa di trapianto, ecc.).


