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I casi di talassemia
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150 mila€

costo medio di un trapianto di midollo osseo, a cui vanno
aggiunte per gli stranieri le spese di soggiorno per sei mesi

Unita base di un centro trapianti

PAKISTAN

15 mila€

costo medio di un trapianto di midollo osseo effettuato
in Pakistan da C2C

Unita base di un centro trapianti (modello economicamente

autosostenibile, sara realizzato in Pakistan, Bangladesh, India)

2 1 = dicui2atariffa
+ Iettl piena e uno gratuito

mila€

incasso per
due lettia

o '”ferm'erl frp iewer

di coprire tutte
le spese della
struttura e di
personale e
per offrire un
trapianto
gratuito

90%

percentuale di successo del protocollo Lucarelli pericasia
basso rischio (bambini di meno di 5 anni di eta)

40 anni

aspettativa di vita (con trasfusioni e medicine)

86%

percentuale di successo dei 35 trapianti

di midollo osseo (protocollo Lucarelli effettuati in Pakistan,
¢ dicui 28 su casi a basso rischio)

10-12 anni

aspettativa di vita con le trasfusioni
(massimo 5 anni, senza trasfusioni)
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RICERCA GLOBALE
IN CONDIVISIONE

Alleanza tra pazienti, scienza e filantropia
per malattie rare e farmaci orfani

DILUCADELLO IACOVO

J alleanzatrapazienti, ricerca-

tori e filantropia ha aperto
percorsi alternativi per malattie tro-
picali dimenticate, farmaci orfani e
patologierare. A partire dall’accesso
alle informazioni attraverso inter-
net. Dalla fine di luglio Telethon Ita-
lia pubblica i suoi studi scientifici su
UkPubmed Central: ¢ unabiblioteca
online gratuitache permette achiun-
que di leggere le ricerche sul web. I
costi per Iattivita editoriale e larevi-
sione daparte dellacomunitascienti-
fica (peerreview) non vengono soste-
nutidalleriviste,madalettoriericer-
catori. Osserva Lucia Monaco, diret-
tore scientifico di Telethon Italia:
«Restituiamo a pazienti e donatori
laccessoairisultati. Inoltre coninter-
net otteniamo una visibilita imme-
diata e collegamenti con altre ban-
che dati pubbliche, come il National
Institute of Health». Il progetto pre-
vede nei prossimi anni 'apertura di
un archivio europeo open access per
¢li studi scientifici in ambito sanita-
rio con la piattaforma Europe Pub-
med Central. Sono esperienze ispira-
te al successo di iniziative come Plos
(Publiclibrary of science), dove han-
no trovato spazio ricerche su malat-
tierare chealtrimentiavrebbero avu-
to difficolta ad approdare sulle pagi-
ne cartacee deigiornali specializzati.
Le organizzazioninon profit molti-
plicanoleiniziative.Iltracoma causa
una progressiva perdita della vista
ed e diffuso soprattutto nei paesi in
viadisviluppo.Faparte delle «malat-
tie tropicali dimenticate» che colpi-
scono un miliardo di persone. Quasi
tutte sonoinfettive. E tutte sonolega-
te alla poverta delle condizioni di vi-
ta. Fondazione Cariplo e altri tre enti
(Fundacao Calouste Gulbenkian,

ASSISTENZA UBIQUA

Sana é un software appena lanciato
dal Mit per [’assistenza sanitaria nei
paesi poveri con gli smartphone.

)

VENTURE HEALTH

La Gates Foundation ha investito
I’anno scorso 1,8 miliardi di dollari
in startup e progetti per la salute.

Fondation Mérieux, Nuffield Foun-
dation) hanno lanciato un bando ri-
volto ai ricercatori africani: possono
chiedereun finanziamento triennale
perstudiarele neglected tropical dise-
seas in centri ospedalieri nei paesi
d’origine eall’estero. Facilitanola dif-
fusione di conoscenze sul territorio
elosviluppodirapporticonlecomu-
nitalocali.

Per anni Matteo Bertelli ha assisti-
to ai viaggi della speranza a Bruxel-
les:nel2005 € tornato inItalia per fon-
dare un laboratorio a Trento impe-
gnatonelladiagnosidimalattie gene-
ticheerare. Conlaformuladell’asso-
ciazione non profit. Enata Mag1 che
reinveste in formazione e ricerca. E
hainiziato la procedura per diventa-
reun’«impresasociale e conl'univer-
sita di Siena ha progettato uno spi-
noff per farmaci destinati alle malat-
tie orfane.

Accessoglobale agli studi suinter-
net. Formazione avanzata nei paesi
poveri. Spinoff alimentati da impre-
se sociali. Sono progetti che vedono
la collaborazione tra non profit, ri-
cercatori e pazienti, in settori dove
l'interesse economico per le cure &
scarso. A facilitare la circolazione
delle conoscenze contribuiscono an-
che piattaforme tecnologiche. Il Mit
diBoston sperimenta LamSight: per-
mette ai pazientidi unapatologiara-
ra (Lymphangioleiomyomatosis) di
partecipare a un social network do-
ve descrivonoisintomiintemporea-
le. E in questo modo aiutano lo svi-
luppo di terapie. Il governo indiano,
invece, ha lanciato Osdd, una sorta
di Wikipedia per progettare farmaci
destinati alle «malattie tropicali di-
menticatey.
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NETWORKE SALUTE

Collabrx € una rete online di
pazienti, filantropi e ricercatori: si &
specializzata nei tumori rari.
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