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FONDAZIONE TELETHON A FERRARA PER LA CONVENTION NAZIONALE DELLA PROPRIA RETE DI VOLONTARIATO

Per Fondazione Telethon è un onore essere ospitati a Ferrara per l’annuale Convention dei Coordinamenti Provinciali Telethon. E questo grazie alla preziosa attività del nostro Coordinatore Provinciale di Ferrara, Claudio Benvenuti e alla presenza e al sostegno delle istituzioni come il Comune di Ferrara e il Dipartimento di Giurisprudenza della Università di Ferrara.

Fondazione Telethon è una delle principali charity biomediche italiane, nata nel 1990 per iniziativa di un gruppo di pazienti affetti da distrofia muscolare. La sua missione è di arrivare alla cura delle malattie genetiche rare grazie a una ricerca scientifica di eccellenza, selezionata secondo le migliori prassi condivise a livello internazionale. Attraverso un metodo unico nel panorama italiano, segue l’intera “filiera della ricerca” occupandosi della raccolta fondi, della selezione e del finanziamento dei progetti e dell’attività stessa di ricerca portata avanti nei centri e nei laboratori della Fondazione. 

Perno della propria attività di raccolta fondi sui territori è la rete di volontariato che vede nei Coordinamenti Provinciali il suo nucleo fondante.

La Convention dei Coordinamenti Provinciali Telethon è un momento fondamentale di vicinanza e sostegno al volontariato Telethon. Rappresentanti di tutti i Coordinamenti Telethon si riuniranno per tre giorni al fine di formarsi, informarsi e condividere con la Dirigenza Nazionale, valori, motivazioni ed obiettivi delle prossime campagne. 

Inoltre, questa Convention, che rappresenta la XIV° edizione, sarà realizzata in un momento storico fondamentale per la Fondazione Telethon, che è diventata recentemente la prima charity al mondo responsabile della produzione e distribuzione di un farmaco.

FONDAZIONE TELETHON PRIMA CHARITY AL MONDO RESPONSABILE 

DELLA PRODUZIONE E DISTRIBUZIONE DI UN FARMACO

 
È la nuova sfida della Fondazione Telethon: per la prima volta al mondo un’organizzazione non profit si assumerà la responsabilità della produzione e distribuzione di un farmaco per una malattia rara, la terapia genica per l’immunodeficienza ADA-SCID (Strimvelis). L’ADA-SCID nota anche come malattia dei “bambini bolla”, è una malattia genetica molto rara, potenzialmente mortale. I bambini nati con ADA-SCID non hanno un sistema immunitario sano, per cui non possono combattere le infezioni più comuni che possono essere fatali, e sono costretti a vivere in un ambiente sterile e isolato.

L’anno scorso l’azienda farmaceutica anglo-statunitense Orchard Therapeutics PLC, titolare del farmaco, aveva annunciato di voler disinvestire nel campo delle immunodeficienze primitive. Fondazione Telethon decide quindi di garantire che Strimvelis non venga ritirato dal mercato anche in assenza di altri partner industriali e invia ad EMA (l’Agenzia europea del farmaco) la richiesta ufficiale per il trasferimento a proprio favore dell’autorizzazione all’immissione in commercio per Strimvelis. Dopo il parere positivo dell’EMA, anche la Commissione europea ha approvato il trasferimento a Telethon dell’autorizzazione all’immissione in commercio in Europa della stessa terapia, diventando la PRIMA CHARITY AL MONDO RESPONSABILE DELLA PRODUZIONE E DISTRIBUZIONE DI UN FARMACO
Questo farmaco, di cui l’AIFA aveva autorizzato il rimborso nel 2016, viene somministrato presso l’Ospedale San Raffaele di Milano, unico centro ad oggi autorizzato, ed è interamente frutto della ricerca svolta dall’Istituto San Raffaele-Telethon per la terapia genica (SR-TIGET) e dell’impegno di Fondazione Telethon nel trasformare questi risultati in un farmaco. Ad oggi sono stati trattati complessivamente 45 pazienti, provenienti da oltre 20 paesi del mondo.

Uno sforzo eccezionale da parte di Fondazione Telethon, ma l’unica scelta possibile per rimanere fedeli alla propria missione che da sempre vede al centro le persone affette da malattie genetiche rare Un cambio di paradigma, affinché sia garantita la disponibilità di cure non abbastanza remunerative che altrimenti rischierebbero il ritiro o addirittura il mancato accesso al mercato, e nessuno venga lasciato indietro.

Non è un’operazione isolata questa prima volta potrà essere bissata ogni qualvolta ci sarà bisogno di assicurare l’approvvigionamento di farmaci “orfani” per pochi al mondo in assenza dell’impegno delle aziende.


