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Il neo vescovo di Treviso imbraccia la chitarra e saluta in
musica i suoi ragazzi: un simpatico video nella sezione Chiesa

onvi e dubbio che i farmaci abbia-
| \ | no giocato — e giocheranno — un
ruolo essenziale nel garantire vite
lunghe e di qualita ai cittadini del mondo.
Il ventesimo secolo ha segnato 'avvento di
farmaci eccezionali che hanno prima con-
sentito di salvare milioni di persone, come
i vaccini e gli antibiotici, e poi I'allunga-
mento e il miglioramento della vita di mi-
lioni di pazienti, come gli Ace inibitori (u-
tilizzati nella terapia dell'ipertensione ar-
teriosa, del post-infarto del miocardio e del-
I'insufficienza cardiaca cronica), le statine
(utili per prevenire I'eccesso di colesterolo
nel sangue), gli inibitori della pompa pro-
tonica e H2 antagonisti perla cura delle ga-
striti, gli antidepressivi inibitori selettivi del-
la ricaptazione della serotonina, gli steroi-
di inalatori per I'asma, gli anti-inflamma-
tori non steroidei. In questo secolo le sco-
perte si sono fatte ancora piu incalzanti.
Questo straordinario processo di avanza-
mento dellaricerca e della tecnologia offre
preziose opportunita, ma determina anche
un enorme aumento della complessita ge-
stionale.
La sanita e oggi uno dei settori piu costosi
e difficili da gestire, una realta purtroppo
spesso affrontata in modo inadeguato. E
questo determina situazioni paradossali.

Per esempio, I'Ttalia, pur essendo il prin-
cipale Paese produttore di farmaci del-
I'Unione Europea, sopravanzando Germa-
nia, Francia e Regno Unito, & anche uno di
quelli in cui si sta sperimentando in forma
crescente e fastidiosa I'indisponibilita di
farmaci. Le carenze si verificano in tutti i
contesti sanitari e coinvolgono sia farmaci
salvavita che farmaci di uso comune. Nel
nostro Paese qualcosa non funziona sul pia-
no delle segnalazioni, perché non solo ci
sono farmaci carenti ma lo si viene a sape-
re con grande ritardo e cio genera distor-
sioni impressionanti, sia perché I'A-
genzia italiana del farmaco (Aifa)
nonriesce a proporre per tempo so-
luzioni alternative sia perché quan-
do la carenza diventa allarme c’e u-
na folle corsa all’accaparramento
del prodotto, col risultato chela ca-
renza diventa emergenza reale e
prolungata.

Perché tutto questo possa essere af-
frontato in modo adeguato il pre-
supposto indispensabile e mettere
le esigenze dei cittadini e dei pa-
zienti al primo posto, non a parole
ma sviluppando efficaci leggi, poli-
tiche nazionali e strategie azienda-
li, in un clima di trasparenza e fidu-
cia. Questo approccio comincia a
essere compreso e praticato a livel-
lointernazionale, mentre'Italia ap-
pare in forte ritardo.

Le due agenzie regolatorie (che cioe ap-
provano lacommercializzazione dei far-
maci nelle due aree geografiche pit rile-
vanti del mondo e ne controllano 'anda-
mento) —la Food and Drug Administration
(Fda) negli Usa, e 'European Medicine A-
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Solo una rele che melta in dialogo tulti
i prolagonisti di un sistema orientalo
alla persona puo permettere di superare
le frequenti crisi di approvvigionamento
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gency (Ema) per i 28 Paesi dell'Unione Eu-
ropea—si sono mosse con decisione. Negli
Stati Uniti hanno cominciato ad aggredire
anche il problema dell’eccessivo costo dei
farmaci analizzando le motivazioni del fe-
nomeno. Hanno ad esempio verificato che
in molti casivi sono farmaci critici che han-
no un prezzo troppo basso rispetto al co-
sto totale di una produzione affidabile e di
alta qualita. Questi farmaci sono in genere
medicinali generici di vecchia scoperta che
devono essere prodotti e somministrati in
forma sterile e iniettabile. Anche le sfide
produttive di farmaci generici pit com-
plessi possono portare a carenze, talora par-
ticolarmente gravi.

La Fda, diversamente dall’Ema - che de-
ve lasciare alle singole agenzie nazio-
nalilaresponsabilita della gestione dei far-
maci nei Paesi membri — ha anche la pos-
sibilita di intervenire direttamente per ri-
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solvere le crisi di scarsita. Ad esempio, se €
necessario mitigare o prevenire la carenza
di alcuni farmaci importantila Fda accele-
raleispezioni su un nuovo impianto in mo-
do che possa diventare operativo il prima
possibile, oppure puo accelerare la revisio-
ne diuna domanda difarmaco nuovo o ge-
nerico che, se approvata, puo aiutare a evi-
tare tale carenza. Il tutto pero senza cedi-
menti o scorciatoie che possano pregiudi-
care la sicurezza dei cittadini. Sebbene la
Fda non possa richiedere a un produttore
di fabbricare un farmaco che scarseggia,
puo tuttavia sollecitare i fabbricanti di pro-
dotti simili o alternativi a incrementare la
produzione, oppure, in caso di carenza di
farmaci indispensabili dove la produzione
alternativa non e disponibile negli Stati U-
niti, puo esplorare 'importazione tempo-
ranea di un prodotto da una fonte mani-
fatturiera straniera fino alla risoluzione del-
la carenza.
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nche in Europa il miglioramento della

disponibilita di medicinali autorizzati
nell’'Unione € una priorita. Dal 2016 una ta-
sk forceistituita dall’Agenzia europea per i
medicinali e dai capi delle agenzie perime-
dicinali (Hma) esamina i problemi di di-
sponibilita, compresi i medicinali autoriz-
zati ma non commercializzati e le interru-
zioni della catena di approvvigionamento,
per migliorare la continuita della fornitura
di farmaci umani e veterinari in tutta Eu-
ropa. Il fatto essenziale & perd che nell'Ue
lamaggior parte delle carenze di medicinali
¢ gestita dalle autorita nazionali, che rie-
scono a gestire meglio il problema solo se
collaborano con le aziende farmaceutiche
per risolvere problemi di produzione e di-
stribuzione, condividono informazioni con
partner internazionali su fonti di approvvi-
gionamento alternative, chiedono il con-
tributo di pazienti e operatori sanitari sul-
I'impatto della carenza di medicinali, a-
dottano misure per consentire l'uso di me-
dicinali o fornitori diversi. La parola chia-
ve e quindi "collaborazione".

on vi puo essere soluzione al proble-

ma se non si coinvolgono tuttiiprota-
gonisti: produttori, responsabili di approv-
vigionamento e consegna di farmaci, ope-
ratori sanitari (inclusi leader di organizza-
zioni di professionisti sanitari), gruppi di as-
sistenza ai pazienti e di sicurezza dei pa-
zienti stessi, organizzazioni di acquisto, far-
macisti, distributori di prodotti, universita,
societa scientifiche. Solo con questo dialo-
go partecipativo e possibile identificare un
terreno comune e soluzioni durature a be-
neficio di tutti. Questo in Italia attualmen-
tenonsuccede. E mentre silavora per com-
prendere le cause profonde della carenza di
farmaci e indispensabile non sottovalutare
I'importanza dei fattori economici nel glo-
balizzato mondo contemporaneo.
Ad esempio, un’azienda unica produttrice
di un farmaco non particolarmente reddi-
tizio puo scegliere di interromperne la pro-
duzione per motivi commerciali. I produt-
toridifarmaci generici, con margini di pro-
fitto inferiori rispetto alle loro controparti
di marca, possono essere riluttanti a inve-
stire capitale per migliorare le proprie strut-
ture e superare un'ispezione, espandere la
produzione o migliorare I'affidabilita del-
I'offerta. Oppure, di fronte a un clima di dif-
fidenza o di franca ostilita da parte di alcu-
ni dirigenti di agenzie regolatorie, possono
decidere di preferire I'esportazione alla ven-
dita nei Paesi produttori, come succede in
modo crescente in Italia.

P I ell’affrontare le cause profonde della
carenza difarmaci ci troviamo oggi di
fronte alle sfide di una fornitura globale di
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XTYTER Leader produttivo in Europa, il nostro Paese soffre di frequenti carenze di medicine. Un paradosso da affrontare

Nell'Italia a corto di farmaci
serve ascoltare di piu i pazienti

tecnologie, di metodi di produzione alta-
mente complessi, sofisticati e costosi che
si riferiscono a molti farmaci, al rischio di
catastrofi naturali e ad altre minacce che
possono compromettere la produzione (ad
esempio, nel mondo esistono solo due fab-
briche di vaccini contro la febbre gialla), di
economia industriale avanzata, di do-
manda in evoluzione, e molti altri fattori.
Dato tutto questo, € improbabile che po-
tremo mai arrivare a un momento in cuila
carenza di farmaci non sia piu un rischio
concreto. Anzi, per alcuni Paesi come I'Tta-
lia & molto probabile che il fenomeno si ag-
gravi se non viene affrontato in modo pilt
collaborativo e meno ideologico da parte
dell’Aifa. Lobiettivo dell’Agenzia dovreb-
be essere quello di trovare i modi migliori
per ridurre I'impatto della carenza di far-
maci e garantire uno sforzo rapi-
do e completo nell’affrontare le

La «ricettay»:

carenze che non possono essere condividere
prevenute. ; 1]

Listituzione di un tavolo di lavo- le mfor.mazll oni,
ro da parte del Ministero della Sa- comvolgere
lute su questo problema & un pri- assoclazioni,
mo apprezzabile anche se tardivo universita

passo (sieriunito perla primavol-
ta il 2 luglio, tre anni dopo I'avvio
delle task force di Fda ed Emal),
ma e soprattutto nell’efficace ed
efficiente funzionamento dell’Ai-
fa e nella sua collaborazione trasparente
con tutti i protagonisti che stala chiave per
affrontare in modo adeguato il problema.

e priorita? Esaminare i modi per ri-
durre al minimo le interruzioni del-
I'approvvigionamento ed evitare carenze,
facilitando approvazione e commercia-
lizzazione dei medicinali nel quadro nor-
mativo esistente; sviluppare strategie per
migliorare prevenzione e gestione delle
carenze causate da interruzioni nella ca-
tena di approvvigionamento; incoraggia-
re le migliori pratiche nell'industria far-
maceutica per prevenire carenze; miglio-
rare la condivisione di informazioni e mi-
gliori pratiche; promuovere la collabora-
zione con le parti interessate e migliorare
la comunicazione.
1l fatto che soltanto dopo oltre un anno di
vacanza I’Aifa abbia da poco un presiden-
te pro temporee che, nell’epoca dei Big Da-
ta, le decisioni vengano prese senza co-
gnizione di causa sulle popolazioni da ser-
vire e senza valutazioni integrate dell'im-
patto sull’intero sistema Paese non indu-
ce all’ottimismo. Ma la speranza & 1'ultima
amorire.
Docente di Igiene e medicina preventiva
all’Universita Cattolica di Roma
gia presidente Istituto superiore di sanita
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e professionisti,

collaborare

prima delle crisi

A che punto siamo, in quale direzione bisogna ripartire

DISABILITA E TERZO SETTORE:
LA DISCONTINUITA SIA REALE

PIETRO VITTORIO BARBIERI

aro direttore,
Y discontinuita: ripe-
i tono il Pd e il M5s.

Non e una discussione priva di sen-
S0, mava commisurata sui temi con-
creti. Prendiamo due aree sulle qua-
li circolano congetture strumentali e
un lungo elenco di amenita: la disa-
bilita e il Terzo settore.

Nel primo caso il messaggio era con-
trapporre 'intervento a favore di per-
sone con disabilita a quello per I'ac-
coglienza dei migranti. Il "primaglii-
taliani" trova cosi una suaretrograda
applicazione poiché giocata sulla
contrapposizione tra gruppi sociali.
Entrambi vivono una condizione di
disagio, discriminazione e rischio di
essere relegati ai margini. Una con-
trapposizione funzionale a chi vuole
alimentare il rancore e l’odio sociale,
ma che si e tradotta nell’inutile isti-
tuzione di un Ministero nell’ambito
del defunto governo giallo-verde. I-
nutile poiché basata sulla contrap-
posizione e non sulla proposta. Ri-
sultati? Nessuno. Non poteva essere
diversamente.

Sul Terzo settore si € giocata una par-
titaspudorata. emblema dei tanti at-
tacchi che hanno subito Ong, coope-
rative sociali e persino il volontariato
e stato il gioco sugli interessi: "Anche
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i cosiddetti buoni sono corrotti e per
interesse si muovono contro il popo-
lo italiano", "Chi salva le persone in
mare ele accoglie dignitosamente, in-
coraggia la corsa di africani verso I'l-
talia e verso 'Europa". Quindi il Ter-
70 settore € un nemico del popolo i-
taliano. Da qui provvedimenti che ne
limitino I'azione e 'autonomia. Pur-
troppo basta guardarelarealta dei fat-
ti: il ciclo di sbarchi e stato ridotto fi-
nanziando le bande libiche e finendo
per alimentare I'abbietto sistema del-
le loro carceri perché chi scappa, Ii
continua ad arrivare. Ergo, il Terzo set-
tore non c’entra nulla.

Variconosciuto che questa direzione
non nasce nella corrente legislatura,
benché trovi in essa il lirismo pil1 di-
struttivo. Affonda le sue radici in una
visione economicista che ha condi-
zionato la Riforma e I'’elaborazione
del Codice del Terzo settore. Vi era chi
vedeva il Terzo settore come prota-
gonista della crescita del Pil e dell’oc-
cupazione, frustrandone lanatura ca-
ratterizzata dalla sostenibilita e dal
contrasto alle diseguaglianze. E vi e-
ra chi rilanciava il presunto sfrutta-
mento dei lavoratori, con cio impli-
citamente negando I'impegno civico.
Ne & uscito un compromesso perlo-
meno non troppo pericoloso perl'au-
tonomia della partecipazione dei cit-
tadini. Purtroppo pero quegli ap-

procci, con il governo giallo-verde, si
sono avvitati, arrivando arichiamare
una "correita" del Terzo settore conle
élite, magari anche internazionali. So-
no cancellati anni di lotte e di azione
nelle comunita.

Ma allora come si puo operare la di-
scontinuita su questi due temi? Anzi-
tutto va superato il mito infelice di un
dicastero dedicato alla disabilita. Cosi
come la risposta di ripartire dalla pre-
cedente legislatura non terrebbe con-
to dei risultati del coordinamento del
Ministero del lavoro e delle politiche
sociali. Ottimi quelli su un nuovo ap-
proccio alla disabilita per quanto at-
tiene alle politiche sociali e del lavoro,
anche se con un impatto relativo per
scarsita delle risorse o per insufficien-
te attuazione. Molto meno positivi su
tutti gli altri ambiti di vita (scolastico,
sanitario, accessibilita, legale, ecc...)
descritti nei due Piani di Azione.
Ilvero cambiamento quindi non puo
non giocarsi che in una regia inter-
ministeriale a Palazzo Chigi: un Di-
partimento all'interno della Presi-
denza del Consiglio con adeguatado-
tazione di personale competente. Un
luogo di indirizzo, monitoraggio, sin-
tesi, coordinamento. Di pensiero e di
azione. Il ruolo politico deve essere
del presidente del Consiglio dei Mi-
nistri (o diun suo diretto delegato) in
quanto primo responsabile dell’at-
tuazione dell’articolo 3 della Costitu-
zione. Centrale ¢ il tema delle risorse.
Se di dotazioni economiche dobbia-
mo parlare, non solo della loro scar-
sita, occorre partire dalle modalita
con cui la spesa esistente, oggi di-
spersa tra Ministeri, Inps, Regioni e
Comuni, produce I'inclusione socia-

le. Per far cio la dotazione dovrebbe
essere anche quella idonea per ac-
compagnare leamministrazioni cen-
trali e locali nella rivisitazione delle
rispettive responsabilita.
Per il Terzo settore occorre ridare va-
lore all'impegno di chi, a titolo vo-
lontario o accettando di non ambire
solo al proprio benessere, si fa carico
delle fasce pil1 svantaggiate. Non ba-
sta—anche se & necessario — attuare,
conrapidita ed efficacia, la Riforma e
il Codice.Vanno riviste norme che ne
limitano I'azione, a partire da una
nuova concezione di cio che ha va-
lenza pubblica ed & nell'interesse ge-
nerale. E o non e interesse di tutti che
'emarginazione sociale non sia per-
cepita come un pericolo sociale, con-
cretizzare 'inclusione e tutelare i be-
ni comuni? Occorre quindi una gran-
de azione che metta al centro la sus-
sidiarieta e nuove modalita di colla-
borazione tra la Pubblica ammini-
strazione e il Terzo settore. Forse & il
caso che anche di questo si faccia ca-
rico la Presidenza del Consiglio, come
gia e stato fatto notare. Si pensi al Co-
dice civile che necessita di essere ri-
visto. Oppure al Codice degli appalti
che, senza nessun reale vincolo eu-
ropeo, attraversa le politiche sociali.
All’accoglienza dei migranti ridotta
alla mera capacita alberghiera. O al-
le norme fiscali che arrivano a pena-
lizzare 'impegno civico dei cittadini.
In ogni caso, imprimere forza all'in-
dispensabile discontinuita non & un
allegro pranzo di gala.
Membro del Comitato economico
e sociale europeo, gia portavoce
del Forum del Terzo settore
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Una nuova mangiatoia a Betlemme
per i bambini che nessuno vuole

aro direttore,

chilegge pensera subito al-

la culladilegno e paglia che
ha accolto il Bambino Gesu, ma la
mangiatoia di Betlemme di cui le
scrivo —la Creche ¢ il nome origina-
le —in realta e un luogo luminoso e
accogliente dove trovano casa i
bambini palestinesi abbandonati, a
volte picchiati, a volte persino vio-
lentati. Sono una quarantina at-
tualmente, da 0 a sei anni, qualcu-
no trovato davanti al portone, la-
sciato da mamme disperate (ri-
schiano la morte se scoperte incin-
te senza marito), a volte da nonne
che avrebbero dovuto custodire la
verginita delle giovani mamme e
quindi anch’esse a rischio della vi-
ta, qualcuno arriva dopo essere sta-
to conteso ai cani randagi, spesso
dalla polizia stessa. Assieme ad al-
trettanti piccoli musulmani che ar-
rivano al mattino per frequentare
l'asilo gratuito delle suore di San
Vincenzo, possono beneficiare di
percorsi pedagogici e terapeutici
d’avanguardia, curati con amore
dalle 70 persone (suore, bambinaie
volontarie, pediatri, docenti di mu-
sica e arte) che dedicano l'intera
giornataaloro. Lerisa eilrumore dei
piccoli passi accolgono il visitatore
che decide di allargare la visita dal
Bambino, scampato a Erode, la cui
prima culla dista poche centinaia di
metri dallamoderna mangiatoia, ai

bambini vittime degli erode di og-
gi. E non si pud non sentire tutto il
peso della loro piccola vita, perché,
a differenza di tantissimi altri Paesi
(ricordiamo 1'ultimo visitato, il Ne-
pal), qui i piccoli non saranno mai
adottati e continueranno a vivere
senza identita, anzi dovranno la-
sciare la casa che li ha accolti per
passare ad un istituto governativo
al compimento del settimo anno.
L'adozione infatti come la conce-
piamo in Italia non € permessa nel-
I'islam e neppure la registrazione
dellanascita se non da parte del pa-
dre del bambino. Le suore, che in
cento anni di attivita hanno tenta-
to ogni strada per sciogliere questo
nodo di sofferenza, concentrano
tutto I'amore e la cura possibile in
questi pochi anni e raccontano co-
me i bambini stessi traggano la for-
za per continuare: «Ilbambino stes-
so ci insegna a vivere il momento
presente con intensita, € lui stesso
una sorgente di zelo e perseveran-
za per noi alottare per lui». Dal 1884,
dal 1985 con un ospedale, poco do-
po con la Creche, in risposta all’ap-
pello dell’allora vescovo di Betlem-
me e in seguito del governo palesti-
nese, le Figlie della Carita di San Vin-
cenzo de’ Paoli sono al servizio dei
pitpoveridellaregione, vivendo so-
lo di Provvidenza; suor Maria lo te-
stimonia con ferma dolcezza.
Antonella Diegoli



