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Lecureperla
fibrosi cistica

a punto
cruciale

Matteo Marzotto*

E
proprio perla
complessitàdel
problemaelesue
molte facce,
l'organizzazione

di cui sonopresidente,la
Fondazioneper la Ricerca

sulla Fibrosi Cistica (FFC), si
èmossada tempo
costruendosinergie
strategichee comunicative
con la Lega ItalianaFibrosi
Cistica(LIFC) ela Società
Italianaper lo studiodella
FibrosiCistica (SIFC),le
istituzioniche in Italia si
occupanocon moli e
funzionidistinti della
malattia: rispettivamente gli
aspettisocio sanitarilaprima
egli aspetticlinici di curala
seconda.Siamo arrivati ad
un puntocrucialedella
negoziazionefra Aifa e
Vertex, l'aziendaproduttrice
delfarmaco,esiamoconvinti
che ci possaessere,in tempi
nonlunghi, una conclusione

delletrattative.E un accordo
particolarmentedifficile,
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E sistenon solonel
Veneto,ma in Italia
ein tutto il mondo
la Fibrosi Cistica,

unamalattia geneticagrave
e diffusa.

Da qualcheannola ricerca
scientificaha messoa
disposizionedeimalati, tra
le tante innovazioni,

farmaci chepossono

cambiareil loro destino,in
particolare ilpiù recente,
Kaftrio, è stato
sperimentatocon ottimi
risidtati. Non èun farmaco
"miracoloso"perchénonfa

guarire dalla malattia, ma
certoallunga ladurata e la
qualità dellavita di una
buonaparte dellepersone
che sononateconquesto
drammatico erroregenetico.
Kaftrio, comegli altri
farmaci, èmoltocostoso.
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quasicometrovarela
quadraturadelcerchio, dove
da unaparteil nostro
Servizio sanitarionazionale,
insiemeadAifa, cercano
opportunamentedi agire nel
mandatocheli caratterizza:
considerareconequitàtutte
le istanze sanitarie- come siè
anche rivelato nelcaso
dell'attuale emergenza
pandemica- cercando di
assicurareunacuraper tutti.
Mentre dall'altraè
parzialmentecomprensibile
che le aziende farmaceutiche
difficilmente rinuncino alle
leggi del mercato,come
anchesi stadimostrandoin
questigiorni alla luce della
controversapropostadel
presidentedgli Stati d'Uniti
d'Americain merito alla
brevettazionedeivaccini, per
un'accelerazionedellaloro
accessibilità.D'altro cantola
ricerca costae qualcosao
qualcunodeve tenerneconto
nei normali processi
economici.Il vero tema è
trovare il prima possibile un
giustopuntodi incontrotra
salute ( in questocasovita) e
profitto. FFC, LIFC e SIFC

hanno riferito
pazientementema
fermamentenelle sedi

opportunead entrambele
parti le loro valutazioni,
portandoanchela voce dei
malati. Malati cheseguono
conestremaansial'evolversi
della trattativaeche, dal loro

punto divista,è
comprensibilepossano
valutarela complessità
generaledell'operazionein
subordineall'urgenzadi
poter accedereal farmaco

checosì decisamentepuò

migliorarela loro vita.
Farmacoche, aicosti indicati
dalproduttore, risulta
purtroppo ancora

estremamenteoneroso. Non
èpossibilein questasede,

ancheper motivi di
riservatezza,soffermarsisui
dettaglidi questavicenda,e
mi rendocontodi comesia
difficile peri diretti
interessatimantenere
speranzae fiducia in questa
lungaattesa.Attesache
sembranonaverefine eil
loro mondo,con tuttele loro
speranze,sembrarestare
sospesosenzaapparente
ragione.Tutto questo,lo
ribadisco comeessereumano
e familiareFC, è
comprensibile,ma come
presidentedi questa
Fondazionedevoconfermare
quantogiàdettonell'ultimo
comunicatosteso
congiuntamenteaLIFC e
SIFC,divulgatolo scorso
mercoledì, ossiache ci sono
tutti ipresuppostiaffinché

questaestenuantetrattativa
trovi la suatanto auspicata
risoluzione entroquesto
mesedi maggio, invitando
pertantotutti ad avere
fiducia; nella consapevolezza

che le tre istituzioni stanno
esercitandoogni possibile
sforzo affinchélavicenda
evolva prestoe
positivamente.Spiaceche
nell'articolopubblicatosul
Giornaledi Vicenza il 6
maggio,si riportino
dichiarazioniame attribuite
e mai rilasciate.L'estensore
dell'articoloha affron tato
unavicendaestremamente
complessaedelicatacon

superficialità,senza
verificare direttamentele
informazioni conmeo con il
nostroufficio stampa.In
questifrangentioccorre
rigore.Permolti buoni
motivi. Il rispettoe l'affetto
che mi legaai nostri volontari
si rinnova di annoin anno e
sobenequantola
Fondazionedebbaatutti ead
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ognunodi loro, di cui
conoscosperanze,gioie,

paureefrustrazioni.Ma per
crescereeriuscireoccorre

metodo.Eordine. La
cosiddetta"crociata" contro
questamalattiaè partita
molti anni fa inseguendoun
sogno fatto di scienza,
volontà,rigore evisione.
Ponendol'Italia al vertice
dellecompetenzemondiali

nell'assistenzaenella ricerca
sulla FibrosiCistica. Grazieal

prof.Mastellae a generazioni
di ricercatori, medici e
volontari.E a straordinari
ragazziFCcon le loro
famiglie.Una lotta condotta
nel rispetto delle proceduree
delleistituzioni. Le fughein
avantidi qualcuno,per

quantocomprensibili,non
sono utili epossono
danneggiareil faticosoe
pazientelavorodi molti.
Chiudonella convinzione che
anchei mezzi d'informazione
possanodarciuna mano
attraversoun sostegno
correttoe documentato.
* PresidenteFondazione
RicercaFibrosi Cistica
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