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Fibrosi cistica e frontiere diricerca
Promosso evento di sensibilizzazione

GABRIELLA BELLAVITA

@ TORRE S. S.. Domenica prossima,
presso il campo sportivo di Torre Santa
Susanna, in Via Oria, il Gruppo Soste-
eno Brindisi Torre Fondazione
Ricerca Fibrosi cistica -
ONLUS organizza «ll giorno
dei desideri... eventi per un re-
spirow: una giornata all'inse-
gna dello sport e del divrtimen-
to, con laboratori e giochi per i
bambini (info e prenotazioni:
Patrizia 327.2066244). Inoltre - a
cura dell’Associazione Sporti-
va dilettantesca «Bike Torre-
sen - ¢ stata anche organizzata
una pedalata in mountain-bike
di circa 50 km «Pedalando per
un Respiro» (modalita di par-
tecipazione e regolamento
chiamando il 338.6868539 - Do-
menico, e visitando la pagina:
https://www.asdbiketorre-
se.it/regolamento-freebike-
8-aprile- 2018/ ). «Tutto il ri-
cavato delle iniziative - con-
clude la nota - sara devoluto
alla Fondazione per la Ricerca
sulla Fibrosi Cistica che an-
novera tra i soci fondatori ed i
sostenitori, personaggi del ca-
libro di Davide Cassani, C.T.
della Nazionale di Ciclismo e
Matteo Marzotto, noto impren-
ditore, che vide morire di fi-
brosi cistica la sorella Anna-
lisa all'eta di soli 32 anni»,

La fibrosi cistica, un tempo conosciu-
ta come mucoviscidosi, e la pit comune
fra le malattie genetiche gravi.
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APPASSIONATI Tutti in bici

Oltre che respiratori, i sintomisono a
carico del pancreas, che col progredire
del danno pancreatico porta spesso, con
T'eta, a una forma di diabete. Altre ma-
nifestazioni possono riguardare I'inte-

stino, il fegato, le cavita nasali e nel
maschioidottideferenti. Ad oggi,lecure
sono dirette ai sintomi e alla preven-
zione delle complicanze. Il trapianto pol-

monare € una prospettiva terapeutica
per i pazienti con insufficienza respi-
ratoria irreversibile. L'organizzazione
delle cure e il miglioramento delle te-
rapie, che segue I'evoluzione della ri-
cerca, ha portato un progresso
positivo, rispetto agli anni 50,
quando un bambino con questa
malattia, raramente, arrivava
all'etd scolare. Oggi ci sono
adulti con fibrosi cistica, che
conducono una vitaaccettabile,
studiano, hanno un lavoro, rea-
lizzano una famiglia. Ma sulla
durata e sulla qualita della loro
vita la malattia incide in ma-
niera significativa. Le statisti-
che suggeriscono un’aspettati-
vamediana di vita intorno ai 40
anni; queste previsioni sono in
continuo miglioramento gra-
zie ai progressi della ricerca,
che di recente ha scoperto far-
maci in grado di intervenire su
alcuni tipi di mutazione del ge-
ne CFTR.

La ricerca si sta muovendo
per far si che quello che é pos-
sibile oggi,per un ristretto nu-
mero di malati sia, un domani,
una realta per tutti. Ed e in
quest’ottica che, domenica 8
aprile prossimo, a Torre Santa
Susanna, a cura del Gruppo So-
stegno Brindisi Torre Fonda-
zione Ricerca Fibrosi cistica —
ONLUS, verranno organizzate
una serie di iniziative volte al sostegno
della ricerca per la cura della fibrosi
cistica, a partire gia da domenica pros-
sima.
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