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Gentilissimo pro! Bianchi,
scusan OClper l ntardo, con a presente71esldenamo ringraziar a ancora una vol a per aver
deciso di ospitare la manifestazione di raccolta fondi "UNPASSOINPIU'" del 22 dicembre u.s.
Con la presente desideriamo informarLa che nei giorni immediatamente successivi la data
dell'evento, la Maestra Pace Katia ha consegnato in contanti al nostro segretario, sig. Fabio
Pugliese, la somma di € 741,00.

Questo gesto di solidarietà è molto importante per noi, perché contribuisce al sostegno di tutte le
Attività svolte a favore dei malati e al potenziamento della ricerca scientifica di base in cui sono
riposte tutte le nostre speranze per sconfiggere definitivamente la Fibrosi Ostica (FC).

Ci preme evidenziarLe che la donazione sarà interamente destinata a finanziare la realizzazione
del nuovo Reparto Adulti Fibrosi Cistica.
Infatti, grazie alle migliorate terapie e ai progressi della ricerca scientifica un numero sempre
maggiore di pazienti raggiunge l'età adulta in discrete condizioni, ma le terapie che i pazienti
devono fare quotidianamente sono continue, ininterrotte e molto impegnative.
Questa realtà apre uno scenario nuovo per l'assistenza ai malati di FC le cui strutture assistenziali
si trovano quasi sempre in Italia in Reparti Pediatrici. E' il caso del Lazio ove il centro Regionale
di riferimento si trova presso la Clinica Pediatrica del Policlinico Umberto I di Roma che però non
è più in grado di accogliere i pazienti adulti, sia per il numero sempre più elevato di pazienti, sia
per l'età sempre crescente dei pazienti ricoverati che non possono trovare un 'assistenza adeguata
in una Clinica Pediatrica.
Finalmente dopo anni di lotte, durante le quali l'Associazione ha sensibilizzato l'opinione pubblica
e le istituzioni sulla nuova realtà che si andava configurando per i pazienti affetti da FC, un grande
risultato è stato raggiunto: l'Azienda Policlinico Umberto L previa autorizzazione della Regione
Lazio, con delibera nr. 000909 del 17 ottobre u.s. , ha assegnato alla Lega Italiana Fibrosi Cistica
Lazio il reparto di IV Clinica Cardiochirurgica che diventerà il reparto dove ricoverare i pazienti
adulti FC e i pazienti trapiantati. La soluzione trovata, un reparto per i pazienti pediatrici e un
reparto per pazienti adulti rispecchia le Linee Guida Europee che suggeriscono reparti separati per
i pazienti adulti.
L'impegno per l'associazione è quello di ristrutturare con propri fondi l'intero reparto: il costo
iniziale previsto è di circa 500.000,00 euro.

Con la speranza di poter Vi avere anche in futuro al nostro fianco, anche a nome del Consiglio
Direttivo, porgo cordiali saluti.
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