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LEGA ITALIANA FIBROSI CISTICA ONLUS (LIFC)

LIFC è l’unica Associazione in Italia che si fa carico di tutti gli aspetti della vita dei pazienti con fibrosi cistica e delle loro famiglie, dalla qualità delle cure alla qualità della vita, dalla tutela sociale alla promozione di programmi di Ricerca volti a migliorare la diagnosi precoce, la cura e la riabilitazione. Solo in Italia, la Fibrosi Cistica colpisce circa 4.500 persone. È una malattia ereditaria che costringe chi ne è affetto a  terapie quotidiane e per tutta la vita. Questa patologia non riguarda solo chi ne è colpito, ma anche i familiari, estendendo dunque i suoi effetti e le relative problematiche di gestione a decine di migliaia di persone. 
Nel 2005 LIFC ha fondato l’Istituto Europeo di Ricerca sulla FC (IERFC), attivo presso l’Ospedale San Raffaele di Milano. IERFC è il primo esempio in Europa di un centro di Ricerca interamente progettato, finanziato e gestito dai pazienti e dalle loro famiglie ed è nato con lo scopo di promuovere una Ricerca patient oriented, ossia più vicina alle necessità dei pazienti e rispettosa dei loro interessi.
Finalità
LIFC ha struttura democratica e non ha scopo di lucro. Persegue esclusivamente finalità di solidarietà sociale, civile e culturale nel campo dell’assistenza sociosanitaria, sociale e della Ricerca scientifica, con i seguenti obiettivi: 
· Assicurare la rappresentanza e la tutela degli interessi giuridici, morali ed economici dei soggetti affetti da Fibrosi Cistica e delle loro famiglie in ogni ambito, ivi comprese le pubbliche amministrazioni e gli enti che hanno per scopo l’educazione, il lavoro e l’assistenza previsti dalle norme vigenti in materia. 

· Favorire l’inserimento lavorativo e sociale dei soggetti affetti da fibrosi cistica tutelandone la salute. 

· Promuovere programmi di Ricerca atti a migliorare le conoscenze cliniche di base della malattia per ottimizzare la possibilità di prevenzione, nonché la diagnosi precoce, la cura e la riabilitazione.

· Erogare appositi servizi informativi per favorire l’educazione e l’istruzione dei pazienti e delle loro famiglie in relazione alla patologia.

· Diffondere l’informazione e la formazione delle classi medica e sanitaria non medica circa le possibilità diagnostiche e terapeutiche, erogando appositi servizi informativi e di sensibilizzazione

· Svolgere attività di supporto, consulenza, formazione e sostegno alle strutture territoriali nella loro attività in ambito locale.
Attività 
· Rappresentare i pazienti con FC e le loro famiglie di fronte alle istituzioni e associazioni nazionali e internazionali che si occupano di tematiche affini. 
· Promuovere e sviluppare la Ricerca come base imprescindibile per la lotta contro la Fibrosi Cistica, in alleanza con altre organizzazioni che perseguono lo stesso fine, in Italia e all’estero. 
· Migliorare l’assistenza sociosanitaria nei confronti delle persone affette da Fibrosi Cistica e delle loro famiglie, così come l’istruzione e l’educazione degli stessi in relazione alla patologia. 
· Migliorare e semplificare l’accesso alle cure per tutti. 
· Migliorare la qualità di vita dei pazienti affetti da FC, incoraggiandone l’inserimento scolastico, lavorativo e sociale. 
Contatti

LIFC – Lega Italiana Fibrosi Cistica ONLUS 

Sede Legale: Viale Regina Margherita, 306- 00198 Roma (RM)

Tel. / Fax:06 44254836

segreteria@fibrosicistica.it 

Sostieni LIFC: 

c/c postale 39629530

Intestato alla LEGA ITALIANA FIBROSI CISTICA – ONLUS

Intesa San Paolo S.p.A.

Piazzale di Porta Pia, 114

00198 Roma

IBAN: IT87 G030 6905 0421 0000 0003 919

Banca Prossima

IBAN: IT07 J033 5901 6001 0000 0017 372


