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PRESENTATO A ROMA L'INTERGRUPPO PARLAMENTARE

SULLA FIBROSI CISTICA

L'OBIETTIVO SARA GARANTIRE LA PIENA RAPPRESENTANZA E TUTELA DEGLI INTERESSI
GIURIDICI, ECONOMICI, DI INTEGRAZIONE SOCIALE DELLE PERSONE AFFETTE DA
FIBROSI CISTICA E DELLE LORO FAMIGLIE

Martedi 13 maggio, con una conferenza stampa presso la Sala Stampa della Camera dei Deputati, & stato
presentato I'Intergruppo Parlamentare sulla Fibrosi Cistica, nato dall'impegno e dalla collaborazione con la Lega
Italiana Fibrosi Cistica (LIFC).

Alla conferenza indetta su iniziativa dell’On. llenia Malavasi, hanno partecipato Antonio Guarini (Presidente
della Lega Italiana Fibrosi Cistica ODV), Giulia Elisa Massetti (Responsabile Area pazienti LIFC), Alessandro
Gattafoni (atleta e testimonial sportivo LIFC). In sala anche I'ex Ministro Mariapia Garavaglia, I'On. Rosaria
Tassinari e 'On. Simona Loizzo. In collegamento da remoto il consulente scientifico della Lega Italiana Fibrosi
Cistica ODV Donatello Salvatore e il VicePresidente della SIFC Societa Italiana per lo studio della Fibrosi Cistica
Vincenzo Carnovale.

L'obiettivo di questo Intergruppo, di cui saranno co-Presidenti I'On. llenia Malavasi ed il Sen. Ignazio Zullo, sara
garantire la piena rappresentanza e tutela degli interessi giuridici, economici, di integrazione sociale delle
persone affette da fibrosi cistica e delle loro famiglie, migliorando la conoscenza della malattia in ogni ambito e
coinvolgendo attivamente le varie parti coinvolte nel processo informativo, decisionale e nelle politiche che li
riguardano.

Durante la conferenza sono stati approfonditi gli obiettivi che guideranno l'intergruppo, come ad esempio
I’'accesso equo e tempestivo a terapie innovative, il potenziamento di centri di cura specializzati, |a realizzazione
di percorsi formativi per il personale, il riconoscimento di agevolazioni fiscali in favore dei pazienti.

Afferma I'On. llenia Malavasi: " La fibrosi cistica non é solo la battaglia di migliaia di pazienti e delle loro famiglie,
ma deve essere una priorita istituzionale. Questo intergruppo, infatti, vuole essere un punto di riferimento
trasversale in Parlamento per promuovere la piena inclusione sociale dei pazienti e monitorare I'effettiva
attuazione della Legge 548/1993, che e stata importantissima perché ha permesso di istituire dei centri di cura
regionali che garantiscono I'assistenza e la presa in carico dei pazienti affetti da fibrosi cistica, ha garantito la
gratuita di alcuni farmaci, ha agevolato le diagnosi precoci e le visite prenatali. La ricerca ha gia raggiunto grandi
traguardi ma é necessario continuare a investire in essa".

Per la Lega ltaliana Fibrosi Cistica ODV si tratta di un importante supporto, determinante per generare azioni
concrete che possano dare voce e rappresentanza, anche in parlamento, alle persone affette da fibrosi cistica,
portando i loro diritti e le loro istanze in Parlamento.

Dichiara il Presidente LIFC Antonio Guarini: “In circa quarant’anni la nostra realta e passata da semplice
associazione, composta da genitori desiderosi di sentirsi supportati di fronte alla malattia, a gruppo nazionale
strutturato con alle spalle una rete di centri regionali di riferimento. Tutto questo é stato possibile anche grazie a
figure come I'ex Ministro della Sanita Mariapia Garavaglia qui presente, che nel 1993 ha creato la Legge 548,
fondamentale per la fibrosi cistica. La malattia pero in questi anni & cambiata molto. Siamo passati da una
patologia pediatrica a una malattia che coinvolge pazienti in eta adulta, perché per fortuna I'eta media di un
paziente oggi si aggira intorno ai cinquant’anni: un traguardo eccezionale, che speriamo cresca ancora. Insieme
a noi qui abbiamo due pazienti affetti dalla stessa patologia, ma con esperienze differenti. Alessandro puo
assumere il farmaco innovativo, mentre Giulia ha una mutazione per la quale non esiste ancora un trattamento
disponibile. Questa é la vera battaglia che dobbiamo affrontare. Il 70% dei pazienti puo usufruire dei nuovi
farmaci, ma il restante 30% é ancora escluso. La nascita dell’Intergruppo Parlamentare sulla Fibrosi Cistica
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rappresenta un ulteriore importante passo verso il riconoscimento concreto dei diritti delle persone affette da
questa patologia. E un segnale forte che arriva dalle Istituzioni e che conferma quanto la fibrosi cistica debba
essere considerata una priorita sanitaria e sociale. Come Associazione, continueremo a lavorare con
determinazione affinché le istanze dei pazienti e delle loro famiglie siano ascoltate e tradotte in azioni efficaci,
orientate alla cura, alla ricerca e a una reale equita nell’accesso alle terapie”.

Come ha spiegato il VicePresidente della SIFC Societa Italiana per lo studio della Fibrosi Cistica Vincenzo
Carnovale, “negli ultimi decenni abbiamo assistito a un cambiamento radicale nella gestione della fibrosi cistica,
che da malattia pediatrica é diventata una sfida anche per la medicina dell'adulto e geriatrica. Questo é stato
possibile grazie ai centri regionali di riferimento e alla ricerca scientifica. L'invecchiamento della popolazione con
fibrosi cistica comporta pero nuove sfide ed é quindi essenziale adeguare le strutture e le equipe dei centri di cura
per affrontare queste nuove esigenze”.

Concorda il consulente scientifico della Lega Italiana Fibrosi Cistica ODV Donatello Salvatore che aggiunge:
“Serve un accesso uniforme alle cure su tutto il territorio. La fibrosi cistica é una sfida complessa, che richiede
ricerca, informazione e sostenibilita, per migliorare la qualita della vita dei pazienti e dare speranza alle famiglie” .

Le testimonianze dei due pazienti, presenti in sala, sono state fondamentali per entrare nel vivo di quella che &
la patologia stessa, raccontata da chi la vive quotidianamente in maniera differente, con o senza l'ausilio dei
farmaci.

Le parole di Giulia Massetti, Responsabile Area pazienti LIFC: “Quando sono nata, nel 1994, dopo un calvario
incredibile in cui non era ancora ben chiaro cosa avessi, alla fine mi é stata diagnosticata la fibrosi cistica.
All’'epoca I'aspettativa di vita media si aggirava intorno ai vent’anni. Per fortuna, nel tempo, qualcosa é cambiato
e la cura della fibrosi cistica ha fatto passi da gigante. Grazie alla ricerca, buona parte dei pazienti oggi puo
accedere ai farmaci modulatori, che hanno nettamente cambiato e migliorato la qualita della vita. Purtroppo,
non e cosi per tutti ed é per questo che oggi siamo qui: affinché nessuno venga lasciato indietro. Siamo fiduciosi
e manteniamo viva la speranza e la consapevolezza di un impegno scientifico, istituzionale e associazionistico che
possa aiutare a trovare una cura per tutti e a migliorare la qualita delle cure e della vita di tutti i pazienti".

Sottolinea Alessandro Gattafoni, atleta e testimonial sportivo LIFC: “Sono nato nel 1986, a Civitanova Marche, a
pochi passi dal mare. Fin da ragazzino ho sempre sognato di scoprire cosa ci fosse al di la di quella linea che
demarcava l'orizzonte e di poterlo fare attraverso le mie forze. Poi, crescendo, le cose sono cambiate. Sono
diventato adolescente e attraverso una banale ricerca su internet ho scoperto che la mia malattia non solo era
invalidante e impattante, ma lasciava un’aspettativa di vita ridotta. Percio ho iniziato a vivere al meglio il tempo
a mia disposizione. Ho fatto sport, ho praticato attivita agonistica, perché avevo questa sorta di avversione verso
la mia patologia. Poi, pero, mi sono accaduti anche fatti piacevoli, come la scoperta di diventare padre. Da li ho
iniziato a reagire, a cambiare la mia prospettiva. Sapevo che probabilmente non sarei riuscito ad accompagnare
mio figlio in tutto il suo percorso di crescita, ma sentivo il bisogno di trovare un insegnamento da tramandargli.
Da qui la scelta di dimostrargli che con la volonta e la determinazione si possono affrontare innumerevoli sfide.
Tutte le avventure che mi hanno visto protagonista in mare, supportato da LIFC, vogliono essere un messaggio di
speranza per quelle famiglie che hanno ricevuto la diagnosi di una malattia importante. lo sono tra i pazienti che
possono accedere al farmaco innovativo e anche per questo mi considero fortunato, ma se siamo qui oggi a
batterci é per ricevere tutti i mezzi necessari per supportare i pazienti che, come Giulia, sono ancora orfani di
cura”.

Per ulteriori informazioni:
Ufficio Stampa MAP Communication - pressoffice@mapwork.it // T.+39 0733 672042.
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LA FIBROSI CISTICA

La Fibrosi Cistica (FC) & la malattia genetica grave piu diffusa: si stima che ogni 2.500-3.000 dei bambini nati in
Italia, 1 & affetto da fibrosi cistica (circa 200 nuovi casi all’anno). Oggi oltre 6.000 bambini, adolescenti e adulti
affetti da FC vengono curati nei Centri di Cura specializzati in Italia. Si tratta di una patologia multiorgano che
colpisce soprattutto I'apparato respiratorio e quello digerente, in modo indifferente maschi e femmine.
Per merito dei continui progressi terapeutici, assistenziali, nonché diagnostici, la prevalenza dei pazienti FC in
Italia, con eta uguale e superiore ai 18 anni, & del 64,1% (Report at a Glance 2023).

Nella maggior parte dei casi la Fibrosi Cistica viene diagnosticata alla nascita attraverso un semplice prelievo di
sangue a cui vengono sottoposti tutti i neonati. La FC rientra, infatti, nello screening di base delle malattie
genetiche e viene identificata in un primo momento con il test della tripsina e successivamente confermata con
il test del sudore, fondamentale per la diagnosi della malattia poiché identifica la quantita di sale presente nel
sudore.

LEGA ITALIANA FIBROSI CISTICA (LIFC)

Nel 1980, quando la fibrosi cistica era ancora una malattia poco conosciuta, € nata la Lega ltaliana Fibrosi Cistica
(LIFC), grazie alla forza di volonta di gruppi di genitori di pazienti che, uniti, si sentivano piu forti e meno soli.
Quello spirito di unione e solidarieta & ancora oggi il motore che guida LIFC: un’associazione che ascolta e da
voce ai bisogni di pazienti e famiglie, impegnandosi ogni giorno per migliorare la qualita della vita, le cure
disponibili, tutelare i diritti, ampliare le opportunita sociali di ogni persona colpita da fibrosi cistica.

LIFC promuove anche programmi di ricerca centrati sul paziente e sostiene percorsi di cura innovativi, per
rendere il futuro delle persone con FC sempre piu vivibile.

Come associazione composta da pazienti adulti, familiari e stakeholder, la LIFC si impegna a dialogare con
governo, istituzioni, enti, oltre che promuovendo iniziative e progetti mirati a migliorare la qualita della vita dei
pazienti e delle famiglie, anche grazie alla presenza e alla capillarita sul territorio delle associazioni regionali.
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