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Progetto Multidisciplinare

“LA FIBROSI CISTICA VA A  SCUOLA” 

Introduzione: la fibrosi cistica

La fibrosi cistica (FC) è ancora oggi una malattia difficile da spiegare al grande pubblico, ed il trapianto di organi resta attualmente l’unica speranza per le persone malate, quando le terapie e i farmaci non sono più utili.

E’ una malattia genetica, cronica ed evolutiva, tra le più frequenti malattie genetiche che colpiscono i bambini. 

In Italia ci sono 2 milioni e mezzo di portatori sani, mentre nasce un bambino malato di fibrosi cistica ogni 2500 neonati. Circa 1 persona su 25, nella popolazione bianca, è portatrice sana del gene della FC alterato, e servono due genitori portatori sani per poter trasmettere  la malattia con 1 probabilità su 4  (legge di Mendel) ad ogni procreazione. Questa malattia, già conosciuta nel Medioevo ( detta “malattia  del bacio salato”) è dovuta a un gene difettoso che regola il metabolismo dei sali secreti insieme ai liquidi biologici, portando disfunzioni in tutto l’organismo:

· Nei polmoni: oltre ad una particolare tendenza alle infezioni, la capacità respiratoria si altera progressivamente fino all’insufficienza cardiorespiratoria fatale ;

· Nel pancreas: si riducono gli enzimi digestivi fino all’insufficienza digestiva;

· Nel fegato e le vie biliari: l’occlusione progressiva dei canali conduce a molte complicazioni fino alla cirrosi biliare o epatica.

Oggi l’aspettativa di vita media per un bambino che  nasce con FC è circa 40 anni, anche se l’età media del decesso dei pazienti è ancora intorno ai 24 anni.

La ricerca ha consentito molti passi avanti e migliorato le cure della malattia, che ne rallentano il corso ma non la guariscono, per cui l’ultimo rimedio per prolungare la vita dei pazienti malati FC è il trapianto di polmone: ma spesso i pazienti, a causa della carenza di donazione di organi, muoiono durante in periodo di attesa del trapianto. 

Con l’aumento della speranza di vita, il numero di pazienti FC che ricorrono al trapianto è in aumento, ma la mancanza di organi è un aspetto che richiede la sensibilizzazione del maggior numero di persone. 

In Italia esistono 20 Associazioni regionali per la Fibrosi Cistica, che sono raccolte in una federazione denominata LIFC (Lega Italiana Fibrosi Cistica). Questa ha lo scopo di promuovere la ricerca scientifica contro la malattia, di stimolare il miglioramento costante dell’assistenza medica e multidisciplinare, migliorare l’accesso alle cure per tutti, incoraggiare  l’inserimento sociale, scolastico, lavorativo per le persone affette da FC e creare ogni premessa per il miglioramento della loro qualità di vita.

AIDO
Finalità ed obbiettivi

Il presente progetto si propone come  finalità la sensibilizzazione rispetto i temi della Fibrosi Cistica, Trapianto, Donazione di Organi, Associazionismo e cultura della Solidarietà, attraverso una intensa e sistematica attività di INFORMAZIONE a carattere multidisciplinare.

Il progetto è stato pensato dall'Associazione Regionale Siciliana per la Lotta alla Fibrosi Cistica,  con il Centro Regionale di Riferimento per la diagnosi e la cura della fibrosi cistica (U.O. II Pediatria - Arnas Civico- Palermo) in collaborazione con la Scuola in Ospedale. 

Gli scopi generali del progetto, in considerazione del fatto che i suoi destinatari sono alunni della scuola secondaria, rimandano all’area della educazione alla salute, prevenzione delle malattie,  e orientamento sulle professionalità sanitarie. 

Obbiettivo del progetto è l' informazione su:

-  la fibrosi cistica: cos’è, genetica, diagnosi, cura, prevenzione, ricerca, nuove terapie;

- i sistemi di cura della fibrosi cistica: aspetti psicologici, sociali ed assistenziali;

- il trapianto e la donazione di organi;

- l’associazionismo e la cultura della solidarietà.

Metodi e strumenti

Il progetto prevede l’organizzazione di una giornata di informazione, per ogni scuola, delle durata di 2/3 ore, nel corso della quale, in modo interattivo con gli alunni presenti, alcuni operatori professionisti della FC e delle Associazioni  proporranno contenuti sugli argomenti in oggetto; è prevista a seguire la proiezione di  un filmato/spot sulla  fibrosi cistica,  ed infine il film “Verso ovest, un soffio nuovo”, (promosso dalla Lega Italiana Fibrosi Cistica) che ha come protagonisti un gruppo di pazienti affetti,  trapiantati di polmone.  

La  giornata sarà preceduta da un momento di introduzione agli studenti sull’argomento in oggetto, a carico degli insegnanti di classe con l’aiuto di materiale  informativo (previa consegna alla scuola di un “Kit informativo” su Fibrosi cistica, trapianti, donazione, associazionismo).

Promotori e partecipanti

Il principale proponente è l’Associazione Regionale Siciliana per la lotta alla fibrosi cistica, con la partecipazione di alcuni operatori del Centro Regionale per la diagnosi e cura della FC, l’associazione AIDO (Associazione Italiana Donatori di Organi), e la collaborazione della Scuola in Ospedale del Liceo Scientifico “Benedetto Croce”
Per ogni giornata organizzata parteciperanno : 1 componente della Associazione Regionale FC, 2/3 operatori del Centro Regionale FC (Medico, Psicologo, Assistente Sociale), 1 componente dell’AIDO, insegnanti della Scuola in Ospedale.  

Destinatari

Alunni della scuola secondaria di secondo livello, di età compresa tra 16 e 18 anni, quindi delle ultime tre classi del quinquennio, presso gli istituti della città di Palermo.  

