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Lultima carta Era I'associazione
«Stamina.Foundation» per i malati

di Parkinson e Sla e i pazien

WChe cosasgno

ti oncologici

P

NICCOLO ZANCAN

TORAD

Un ex dipendente Per mesi ha visto negli
uffici della societa di via Giolitti pazienti

2o %44 .~ v (R et

gravi pronti a pagare 27 mila euro

. . WDovesitrovano = ®Qualéilloro potere
Le cellule staminali sono cellude Si trovano nell'embione, nel g Costituiscono una riserva
Nan ancora iate, chenon  cordone ombelicale e in alcuni allintemo delunnam
alfintemo dell‘'organismo - pasticolare nel midollo osseo. % Possono rinrodursi mokt
. , Le staminak embrionali si ono riprodursi molte
BLa speranza ] dicona totipotents, perché volte, dando origine a
Molte _s[peranze sano legate alle possono £siin cellule identiche
possibilita di guanigione di malatie cellule di qualsiasi tessuto 2 Sl trasformano in cellule
wme il Parkinson e 'Alzheimer. umano. Anche cellule adulte con funzioni specifiche
Diversi ricercaton pensano chele ~ sono in grado di rigenerare {cellule del cuore, del
staminali possano rivoluzionarela  tessuti, ma su questo fronte,, cervello, del muscolo o
mezﬁma,pennettendodiﬂﬁtm ‘laticercanon & conclusa, . del fegato)
organi da sostiiuire a queli malati Partners - LA STAMPA

Maxi inchiesta sulle staminali

I periti stanno valutando dove ¢ come sono stati curati i pazienti del professor Vannoni

Storia delicatissima, di vita,
morte e ricerca scientifica.
" Da due anni opera a Torino
un’associazione per la medi-
cina rigenerativa - ora. si
chiama «Stamina Founda-
tion» - con sede in via Giolitti

41. Ufficialmente promuove -

-laricerca, ]la conoscenza e le
applicazioni delle cellule sta-
minali. Di fatto attira anche,
inevitabilmente, singoli casi
clinici. Malati di Parkinson e
di Sla, pazienti oncologici,
bambini affetti da gravi pato-
logie, parenti che vogliono
tentare ultima carta.
Presidente della fondazio-
.ne & un professore universi-
tario di psicologia, Davide
Vannoni, 41 anni, torinese,
nessuna competenza specifi-
ca. Oltre ad essere professo-
re associato all'Universita di
Udine, ¢ amministratore uni-
co di «Cognition», una societa
che offre ai clienti «<metodolo-
gie di ricerca» e «strumenti di
formazione». La sede & sem-
pre a Torino, nello stesso pa-
lazzo elegante di via Giolitti.
Lui dice: «Uno é il lavoro, Pal-
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tra & la passione». Ma sulla
passione per le staminali del
professor Vannoni ora c’é
ur’inchiesta coordinata dal
pm Raffaele Guariniello.

* * Tutto quello che & successo

negli ultimi due anni nelle
stanze di via Giolitti e in una
cliniea di riferimento a Carma-
gnola - Lisa Day Surgery - é al
centro degli accertamenti dei

_carabinieri del Nas. Dove so-

no stati trattat e con quali ri-
sultatii pazienti che si sonori-
volti alla «Stamina Founda-

_tion»? E appena stata cohse-

gnata agli investigatori una

. maxi perizia su tutti i malati

che hanno incontrato il profes-
sor Vannoni. I periti dovevano
rispondere a diverse doman-
de: dove gli & stato fatto il pre-
lievo delle cellule staminali,
dove sono stati eseguiti i trat-
tamenti, come stanno adesso?
Domande cruciali, visto che la
legge italiana vieta il ricorso
alle staminali al di fuori dei
protocolli sperimentali ricono-
sciuti.

L’inchiesta prende spunto

da due differenti canali. Pri-
mo: 'esposto dettagliato di un
ex dipendente di «Cogniton».
Avrebbe visto passare per me-
si, negli uffici della societ3 di

- ricerche di mercato, pazienti

gravi pronti a pagare 27 mila
euro per tentare un tratta-
mento con le staminali. Sareb-
bero agli atti decine di fatture
per le terapie, ufficialmente
registrate come donazioni per
1a ricerca sulle stamin3li, Al-
cune applicazioni sarebbe sta-
te somministrate proprio nei
locali sotterranei del palazzo.

1l secondo filone si ificrocia
con il,primo, ma parte dall'in-
chiesta di una giornalista del
Corriere della Sera del mag-
gio scorso. Ha cercato sul
campo un trattamento con le
cellule staminali. E i suoi ten-
tativi Yhanno portata, atira-
verso il heurologo delPospeda-
le Valdese Leonardo Scarzel-
1a, allo stesso indirizzo: sem-
pre via Giolitti 41.

Il professor Vannoni ¢ cate-
gorico: «Ci siamo sempre mos-
si nella massima legalita. Fac-
ciamo ricerche. Informiatno,

talvolta indirizziamo verso il
centro trapianti di Trieste,
Punico autorizzato in Italia. Ol-
tre non siamo mai andati».
Questo & esattamente {l punto
al vaglio degli investigatori.

Pazienti sarebbero finiti a
San Marino, altri hanno rac-
contato un viaggio della spe-
ranza molto pit1 breve. «Sono
stato sottoposto a un prelievo
di cellule staminali alla clinica
Lisa di Carmagnola», ha rac-
contato un malato agli investi-
gatori.

Anche a Santo Stefano i

- procuratore Guariniello & in

ufficio. Risponde al primo
squillo; «E in corso un indagi-
ne delicata, sui cui deve man-
tenere il massimo riserbo».
Forse alla fine emergera
uno screenine significativo. il




Lettori: nd.

~ TORINO

Direttore: Mario Calabresi

27-DIC-2009
da pag, 54

Diffusione: n.d.

O data
DDstampa

primo in Ttalia, sulla reale effi-
cacia delle cure con le cellule
staminali. Forse si riuscira a

fare chiarezza su quello che il -

professor Vannoni definisce
senza mezzi termini: «Falsita.
Non sono un medico e non ’ho
mai fatto. I Nas sono venuti a
perquisire questi uffici e non
hanno trovato alcunché di
strano. Non abbiamo mat fat-
to trattamenti con le cellule
staminali, solo un lavoro ‘ap-
passionato di informazioney.

Storia delicatissima. Su cui
si intreccla anche Yindagine
sulla morte di un pensionato
di Cirie, forse vittima del mor-
bo di Creutzfeldt-Jacob. Ma a
marzo 2009 si era sottoposto
a un traplanto di staminali. E
anche lui aveva conosciuto il
professor Vannoni.’

Decine di malati
disperati si sono rivolti-
perle cure

alla sua Onlus

Cost Lz Stampa

max Aperta un'inchiesta -
sulla fine di un pensionato, :

| Claudio Font, che si era ri-

i
volto anche a Vannoni }
!
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LAMAXI-INCHIESTA GUARINIELLO INDAGA SULL'ATTIVITA DI UN‘ASSOCIAZIONE CON SEDE IN VIA GIOLITTI

Staminali, cure clandestine

Decine di pazienti dlsperatl che si sono rivolti al professor Vannoni

mmm Da due anni opera a Tori-
no un’associazione per la medi-
cina rigenerativa - ora si chia-
ma «Stamina Foundation» -
con sede in via Giolitti 41. Uffi-
cialmente promuove la ricer-
ca, la conoscenza e le applica-
zioni delle cellule staminali. Di

fetti da gravi patologie neurolo-
giche, persone e parenti che vo-
gliono tentare I'ultima carta.
Presidente della fondazione é
un professore universitario di
psicologia, Davide Vannoni, 41
anni, torinese, nessuna compe-
tenza specifica e ora messo sot-

fatto attira singoli casi clinici. toinchiesta da Guariniello.
Malati di Parkinson e di Sla, Accossato e Zancan
pazienti oncologici, bambini af- ALLEPAGINE 60 E 61

Stesso indirizzo In via Giolitti ¢’ !a
Fondazione di medicina rigenerativa
e la societa di ricerca di mercato

L'ultima carta Era I'associazione
«Stamina Foundation» per i malati
di Parkinson e Sla e i pazienti oncologici

Staminali, inchiesta sulle cure

Maxiperizia sui luoghi e i metodi utilizzati per i pazienti rivoltisi al professor Vannoni

Lindagine

di Guariniello

pérne di piu

a2 i

_mDove si trovano _ ,
" Sitrovano nell'embrione, nel . *." Cos
~ cordone ombelicale e in alcuni -
~ tessuti delladulto, in particolare -

lChe cosasono
Le cellule staminali sono cellufe
-non ancora differenziate, che
non hanno quindi una funzione

specifica all'intetno dell’orgamsmo ~ nel midollo osseo. Le staminali orgamsmo oo
s - MPogsono T rodursu molte :
: embnonah si dicono. totipotenti, - ellul
ll.awgeranza D ssono trasformarsiin - volte, da eac ule -

_cellule i qualsiasi tessuto umano. |dentxche
Anche cellule adultesonoingrado - mSi trasformanc; cellule con
di rigenerare tessuti, masitquesto . funzioni specifiche (cellule -
fronte la ricerca non & conclusa. - 'del cuore, del cervello, del. -

Molte speranze sono legate alle
possublhta di guarigione di malattie
come il Parkinson e I'Alzheimer. Diversi
ricercatori pensano che le staminali

possano rivoluzionare la medicina, . muscolo ) del fegato)
permettendo di riprodurre organi da .

| artners
sostituire a quelli malati LA STAMPA

Un ex dipendente Per mesi ha
visto negli uffici della societa pazienti
gravi pronti a pagare 27 mila euro

It finanziamento La Regione
aveva concesso 500 mila euro

La legge italiana Vieta il ricorso
a queste cellule al di fuori dei ‘
protocolli sperimentali riconosciuti

Poi sono stati bloga=——

Storia delicatissima, di vita,
morte e ricerca scientifica.
Da due anni opera a Torino
un’associazione per la medi-
cina rigenerativa - ora si
chiama «Stamina Founda-

data
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tion» - con sede in via Giolitti
41. Ufficialmente promuove
la ricerca, la conoscenza e le
applicazioni delle cellule sta-
minali. Di fatto attira anche,
inevitabilmente, singoli casi
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clinici. Malatl d1 Parklnson e
di Sla, pazienti oncologici,
bambini affetti da gravi pato-
logie, parenti che vogliono
tentare 'ultima carta.
Presidente della fondazio-
ne € un professore universi-
tario di psicologia, Davide
Vannoni, 41 anni, torinese,
nessuna competenza specifi-
ca. Oltre ad essere professo-
re associato all'Universita di
Udine, @ amministratore uni-
co di «Cognition», una socie-
ta che offre ai clienti «meto-

dologie di ricerca» e «strumen-
ti di formazione». La sede &
sempre a Torino, nello stesso
palazzo elegante di via Giolitti.
Lui dice: «Uno & il lavoro, P'al-
tra & la passione». Ma sulla
passione per le staminali del
professor Vannoni ora c'é
un’inchiesta coordinata dal

 Decine di malati

disperati si sono rivolti
per le cure
alla sua Onlus

pm Raffaele Guariniello.

Tutto quello che é successo
negli ultimi due anni nelle stan-
ze di via Giolitti e in una clinica
di riferimento a Carmagnola -
Lisa Day Surgery - & al centro
degli accertamenti dei carabi-
nieri del Nas. Dove sono stati
trattati e con quali risultati i
pazienti che si sono rivolti alla

«Stamina Foundation»? E ap-
pena stata consegnata agli in-
vestigatori una maxi perizia
su tutti i malati che hanno in-
contrato il professor Vannoni.
I periti dovevano rispondere a
diverse domande: dove gli &
stato fatto il prelievo delle cel-
lule staminali, dove sono stati
eseguiti i trattamenti, come
stanno adesso? Domande cru-
ciali, visto che la legge italiana
vieta il ricorso alle staminali al
di fuori dei protocolli speri-
mentali riconosciuti.
L'inchiesta prende spunto
da due differenti canali. Pri-

mo: 'esposto dettagliato diun .
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ex dxpendente di «Cogniton».
Avrebbe visto passare per me-
si, negli uffici della societa di
ricerche di mercato, pazienti
gravi pronti a pagare 27 mila
euro per tentare un trattamen-
to con le staminali. Sarebbero
agli atti decine di fatture perle
terapie, ufficialmente registra-

te come donazioni per laricer-
ca sulle staminali. Alcune ap-
plicazioni sarebbe state som-
ministrate proprio nei locali
sotterranei del palazzo.

11 secondo filone si incrocia
con il primo, ma parte dall’in-
chiesta di una giornalista del
Corriere della Sera del mag-
gio scorso. Ha cercato sul cam-
po un trattamento con le cellu-
le staminali. E i suoi tentativi
I’hanno portata, attraverso il
neurologo dell’ospedale Valde-
se Leonardo Scarzella, allo
stesso indirizzo: sempre via
Giolitti 41.

Il professor Vannoni é cate-
gorico: «Ci siamo sempre mos-
si nella massima legalita. Fac-
ciamo ricerche. Informiamo,
talvolta indirizziamo verso il
centro trapianti di Trieste,
Punico autorizzato in Italia.
Oltre non siamo mai andatiy.
Questo & esattamente il punto
al vaglio degli investigatori.

Davide Vannoni

Pazienti sarebbero finiti a
San Marino, altri hanno rac-
contato un viaggio della spe-
ranza molto pil breve. «Sono
stato sottoposto a un prelievo
di cellule staminali alla clinica
Lisa di Carmagnola», ha rac-
contato un malato agli investi-
gatori.

Anche a Santo Stefano il
procuratore Guariniello & in
ufficio. Rlsponde al primo
squillo: «E in corso un'indagi-

ne delicata, sui cui devo man-
tenere il massimo riserbov.
Forse alla fine emergera
uno screening significativo, il
primo in Italia, sulla reale effi-
cacia delle cure con le cellule
staminali. Forse si riuscira a
fare chiarezza su quello che il
professor Vannoni definisce
senza mezzi termini: «Falsita.
Non sono un medico e non ’ho
mai fatto. I Nas sono venuti a
perquisire questi uffici e non
hanno trovato alcunché di
strano. Non abbiamo mai fatto
trattamenti con le cellule sta-
minali, solo un lavoro appas-
sionato di informazione».
Storia delicatissima. Su cui
si intreccia anche l'indagine
sulla morte di un pensionato
di Cirié, forse vittima del mor-
bo di Creutzfeldt-Jacob. Ma a
marzo 2009 si era sottoposto a
un trapianto di staminali. E
aveva conosciuto il professor
Vannoni. [N.ZAN.)

Cosi La Stampa

- Indagnti sette neurol og1

OIS PRSI P T

mmm 11 sostituto procuratore
Cesare Parodi aveva aperto
un’inchiesta sulla fine di un
pensionato  settantenne,
Claudio Font, morto il 18 di-
cembre all’Amedeo di Savo-
ia, dove era stato trasferito
dall’ospedale di Cirié per un
sospetto caso di Creutzfeldt-
Jacob, malattia pilt comune-
mente nota come «mucca
pazza». In realta le ragioni
della morte potrebbero esse-
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re altre e non ¢é escluso che
possano emergere profili di
responsabilitd da parte dei
neurologi e dei chirurghi che
hanno curato il pensionato
nell’arco degli ultimi mesi.
Claudio Font recentemente
aveva valutato la possibilita
di sottoporsi ad un trapianto
dicellule staminali.
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Salute Interventi fino a 50 mila euro. «Ma senza autorizzazione»

Staminali nel sottoscala
«Truffa internazionale
ai parenti dei malat»

- Inchiesta a Torino dopo la denuncia del « Corriere»

Le spenmentazlonl (
) o

Da dove arrivano le staminali

Da embrione Adulte occHI nel tewuto cardiaco
danneggiato di pazienti
implent oolpttldamtarto
Le cellule embrionali Le cellule staminali
zjotr:lo capaci di diventare | adulte sono presenti L’ﬁ;ﬁ.‘éﬁ';'e fesioni @ MIDOLLO
i tessuti ne) midolio osseo, . :
dell'organismo adulto. nelia pelle, nel tessuto @ CERVELLO mwmia cellule
Sono immortali, adiposo, nell'intestino, aduits per combatters
caratteristica che perd nel cervello e nel cordone  ~ Nel 2005 il primo " fa scleros] muipla
si perde nel processo ombelicale. traplanto di staminali
di specializzazione verso | 1l loro impiego apre el cervello umano.
le linee cellulari la strada all'autotrapianto Sperimentate per
che compongono i che non richiede Alzheimer e Parkinson
diversi tessuti e organi terapia antirigetto
L'indagine associato all universia di te no. Letterati, architetti, biolo- ~ dazione) e ascoltato decine di
La «Stamina Udine, Facolta di ingue gl ucraini. Qualche medicocon-  pazienti e i loro parenti. I pro-
Foundation» al cent letteratura straniera) in nivente. La sede? Laboratori  curatore Raffaele Guariniello
| enro teoria promuove ricerca asettici, cliniche di lusso? No.  avrebbe passato Natale e Santo
degli accertamenti. Maxi sulie celule stamingli Anche un sottoscala sarebbe  Stefano a leggere consulenze e
perizia sui pazienti trattati ~ Linchiesta stato utilizzato per la manipola- ~ dichiarazioni. Una brutta storia
It sospetto degli inguirent, zione delle cellule staminali pre-  che potrebbe avere ulteriori xi-
La scheda coordinati da Raffacls levate dalla cresta iliaca dei pa-  SVOlti. Tutto parte da una Fon-
Guariniello foto, & che zienti, per poi reiniettarle (upa  dazione per la medicina rigene-
abbia mfu%n@mo voita coltivate e moltiplicate:  Fativa, Stamina Foundation. Se-
nleastamnnnena"ﬂli v Ieggen?: cosi veniva detto, ma non & 4 aGTOﬂtltl:lp. P%:‘%ﬂ”,‘tigf
Qan Marinn p 2 Triacte ' cenem) dopo 15-20 giorni nel S i 4% C: ep -
MILANO — Sembrerebbe Midollo spinale. Tramite puntu- MOV HEercs, COPCE £ o0-
una truffa internazionale. Ma T2 lombare. ll:_ caziont detle
¢’ molto di piiL. Le vittime so- 1osti? Proprio perché dietfo Ma oltre alla teoria ci sareb-
no malati di gravi patologie ~C'era upo spirito compassione- o0 o che Ia pratica. Cura
neurodegenerative acui veniva  Vole, da2smilaeuroinsu. An- oo enot Vietata in Ita-
promessa la guarigione. La cu-  ¢he 50 mila. Sede e «mente» a lia, se non in caso di sperimen-
ra proposta ha di scientifico sol- Torino, con connessioni a Car- tazioni super controllate. Cura
tanto la parola staminali, ma Magnola, San Marino, Trieste,  ronocta 2 malati di Parkinson,
senza alcuna autorizzazione da  Ucraina. La Procura di Torino
parte dell’Agenzia italiana del ~ indaga da giugno scorso (dopo
farmaco (Aifa), senza il si dial- Un'inchiesta del Corriere della —
La fondazione cun comitato etico, senzaalcun  Sera)- Nel registro degli indaga- -
La <Stamina Foundation, protocollo di sperimentazione 4 Vi sarebbero gia diversi no- =
fondazione per a medicina clinica. Gli specialisti? Sicura-  Mi- { carabinieri del Nas avreb-
rigenerativa con sede a mente neuroimmunologi, ney-  DerC acquisito documenti (an-
Torino (i presidente rochirurghi, nomi noti dellari- ¢ ibonifici dei pagamenti: uf-
Davide Vannoni, & cerca biomedica. Assolutamen-  Hicialmente donazioni alla fon-
%D data
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di sclerosi laterale amiotrofica
(Sla), di sclerosi multipla. A pa-
zienti con lesioni spinali, parali-
si cerebrale infantile, colpiti da
ictus. A pazienti oncologici, a
bambini affetti da rare patolo-
gie. Soprattutto a parenti pron-
ti a tutto per tentare 'ultima
carta. Presidente della fondazio-
ne & Davide Vannoni, 41 anni,
torinese. Professore. In medici-
na? No. E associato all'universi-
ta di Udine, facolta di lingue e
letteratura straniera. Vannoni é
anche amministratore unico di .
Cognition, societa per ricerche :
di mercato. Stesso palazzo della
Fondazione. Sul tavolo di Guari-
niello ¢i sarebbe anche I'espo-
sto dettagliato di un ex dipen-
dente di Cogniton.

Adesso tutto & al vaglio della
magistratura. Quello che & suc-
cesso negli ultimi due anni in
via Giolitti, nei suoi sotterranei
{dove sarebbero stati fatti alcu-
ni trattamenti), in una clinica
di riferimento a Carmagnola (la
Lisa Day Surgery) e nella sede
della Fondazione a San Marino
(manipolazione delle stamina-
1i, crioconservazione) o a Trie-
ste. 11 Corriere era partito da de-
pliant della Fondazione fatti cir-
colare tra pazienti paraplegici.
Con numeri del genere: oltre
mille casi trattati, recupero del
danno dal 70 al 100% (72 recu-
peri su go ictus curati). Un neu-
rologo dell'ospedale Valdese,
Leonardo Scarsella, era tra i con-
sulenti per avviare in via Giolit-
ti 41. 1 carabinieri del Nas avreb-
bero ricostruito numerosi per-
corsi. Si racconta di un film fat-
to vedere da Vannoni con un
malato di sclerosi immobilizza-
to che, dopo il trattamento, si
alza e cammina. E le parole di
Vannoni: nessuna controindica-
zione, il trapianto verra fatto da
specialisti ucraini. 1 tutto per
50 mila euro. Con la raccoman-
dazione finale: nessuna pubbli-
€it, in Italia & tutto vietato.

1 professor Vannehi, sentito
da La Stampa, nega tutto: «Fal-
sita». Proprio una brutta storia.

‘Mario Pappagallo

CWOICORIOM RISERVATA
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NELLO 5TUDIO DI Y ANNONI UN FILMINO PER CONVINCERE I MALATI RITRAEVA UN UOMO IN CARROZZELLA CHE TORNAVA A CAMMINARE

Staminali, video truffa-pazienti

La figlia di un uomo morto di Parkinson: “Diceva; potra ancora ballare”

mmm Il professor Vannoni, delirava. La sua malattia &
ora sotto inchiesta della pro- durata tre anni, mentre il
cura di Torino, usava anche Parkinson solitamente ha un
un video per convincere i decorso superiore ai venticin-
clienti a seguirlo nelle cure que». E la famiglia ha speso *
con le staminali. Un filmato ben 41 mila euro, versati tra
dove facevano vedere un te- consulenze e cure. «Il signor
traplegico che «miracolosa- Font - spiega I'avvocato Davi-
mentes si rimetteva a balla- de De Pasquale - & stato usa-
re. «Sara cosl anche per suo to come cavia di laboratorio.
padre» assicurava lo psicolo- Purtroppo, a volte, persone
go che si & appassionato alle  senza competenze specifiche
staminali. A raccontare la e prive discrupoli approfitta-
storia & la figlia di Claudio no della disperazione dei ma-
Font, residente a Caselle, lati per ottenerelautiinecassi.
morto il 17 dicembre all'eth Non deve pii succederey.

di 73 anni: «Dopo il secondo Niccolo Zancan
trattamento si & aggravato di ALLE PAGINE 48 E 49
colpo. Nel viaggio di ritorno

Trutfa staminali
“Mio papa usa
come una cavia”

L'odissea Durata 18 mesi  La promessa «Tornera Linchiesta Sarebbero
tra San Marino e Trieste a ballare e a correre» almeno 38 | casi esaminati

Parla la figlia di un paziente morto di Parkinson
“Vannoni lo attiro con un-video: guarirai cosi”

we NICCOLO ZANCAN

s
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«Mio padre era un uomo reagire e curarsi. Un amico

sportivo. Giocava a tennis, a
calcio, adorava camminare e
andare a vela. Faceva P'im-
prenditore, ma anche da pen-
sionato era rimasto un uomo
molto attivo. Nel 2005 ha in-
cominciato ad avere i primi
sintomi del morbo di Parkin-
son. Si é dimostrato subito
determinato nella volonta di

di Roma gli ha fatto il nome
di un neurologo che poteva
aiutarlo. Si chiama Leonardo
Scarzella, torinese, studio in
corso Moncalieri. Cosi & ini-
ziato il nostro calvario, inse-
guendo il miraggio di una cu-
racon le staminali».
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Parla la figlia. E profonda-
mente coinvolta, certo. Ma
non accusa, racconta. Piccoli
particolari significativi. Co-
me un pennarello rosso per
cerchiare sulla schiena del
padre il punto in cui era stata
praticata liniezione: «Per-
¢hé ci dicevano che non dove-
vamo perdere il punto esat-
to». Pacche sulle spalle, pro-
messe di guarigione, un vi-
deo promozionale molto simi-
le a quello dei piazzisti di elet-
trodomestici: «Un tetraplegi-
¢o in sedia a rotelle si mette-
va a ballare». Fino al viaggio
della speranza fra Torino,
San Marino e il centro tra-
pianti dell'ospedale di Trie-
ste - sempre nei giorni festivi
- per tentare la cura. Bonifici
a ripetizione per un totale di
41,230 euro. Vittima suo pa-
dre, Claudio Font, residente
a Caselle, morto il 17 dicem-
bre all’et di 78 anni: «Dopo il

Alimentate false
speranze: spesso
persone senza
competenza usano

i malati per fare soldi

Davide De Pasquale
awocato
della figlia

secondo trattamento si & ag-
gravato di colpo. Nel viaggio di
ritorno delirava. La sua malat-
tia & durata tre anni, mentre
solitamente ha un decorso su-
periore ai venticinque».

La figlia racconta nello stu-

Spesi pit di 40 mila
euro per le cure

«Sui bonifici volevano

diverse intestazioni»

dio dell’avvocato Davide De Pa-
squale, che ha gia nominato il
professor Francesco Viglino
come consulente tecnico di
parte: «La peculiarita di que-
sto caso - spiega il legale - & che
sono state alimentate false spe-
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ranze. Una tecnica in fase spe-
rimentale spacciata come mi-
racolosa. Il signor Font & stato
usato come cavia di laborato-
rio. Purtroppo, a volte, perso-
ne senza competenze specifi-
che e prive di scrupoli approfit-
tano della disperazione dei ma-
lati per ottenere lauti incassi.
Non deve piti succedere».

Non & un caso isolato. Tutto
ruota intorno alla «Stamina
Foundation» di via Giolitti, pre-
sidente Davide Vannoni (che
nella vita & professore associa-
to di psicologia all'Universita
di Udine e direttore di Cogni-
tion, societa che fa ricerche di
mercato, con sede sempre in
via Giolitti). Il suo nome ricor-
re come quello del neurologo
dell'Ospedale Valdese, Leonar-
do Scarzella. Sarebbero alme-
no 38 i pazienti che hanno ten-
tato la loro cura, fuori dai pro-
tocolli riconosciuti. Su tutto
questo indaga il procuratore
Raffaele Guariniello.

Signora Font, quando & com-
parsa per la prima volta la
parola staminali nel calvario
di suo padre?
«Luglio 2008. Aveva lievi tre-
mori. Il dottor Scarzella disse
che avrebbe recuperato com-
pletamente. Ci indico Vannoni
come un luminare in materia.
Segnd indirizzo e numero di
cellulare. Mio padre e mia ma-
dre si presentarono insieme
negli uffici della Cognition».

Cosa accadde nelle stanze di

via Giolitti 41?

«Il professor Vannoni si pre-
sentd come dottor Vannoni.
Gli mostrd il video di un ragaz-
Zo con problemi di deambula-
zione. Prima era in pessimo
stato, costretto su una carroz-
zella. Poi ballava e faceva eser-
cizi ginnici. Vannoni diede una
pacca sulle spalle a mio padre,
gli disse: “Vedra, anche lei tor-
nera a fare queste cose. Potra
rimettersi a correre”. Ha assi-
curato che un solo trattamen-
to avrebbe bloccato la malattia
per pit di un anno».

Quanto costava il miracolo?
«27 mila euro per il prelievo
delle staminali e la coltivazio-
ne. Poi 8 mila euro pit 1200 -
non so perché in questa dupli-
ceforma - per ogni iniezione. A
mio padre volevano fare cin-
que trattamenti».

Dove ha fatto il prelievo?

«La fine? Noi disperati

e il medico rispondeva

scocciato. Poi disse:

provate con il mare»

«Alla Ibm di San Marino. Sem-
brava un centro estetico pilt
che una clinica. E anche nella
carta intestata per il bonifico -
guardi qui - c’era scritto
“Istituto di bellezza”. Dopo il
prelievo, anche il primo tratta-
mento venne fatto a San Mari-
no. Materialmente lo esegui il
dottor Luciano Fungi. Fu lui a
dirci di segnare con un penna-
rello il punto esatto dell’iniezio-
ne. Si immagini i problemi ad
ogni doccia di mio padre».
Quando fu sottoposto al se-
condo trapianto di stamina-
i?
«La Tbm di San Marino, nel
frattempo, era stata posta sot-
to sequestro per esercizio abu-
sivo della professione medica.
Quindi gli venne fissato un ap-
puntamento a gennaio 2009 al
centro trapianti di Trieste,
P'unico autorizzato in Italia.

Ma sempre in un giorno festi-
vo, strano. E la cosa che mi col-
pi maggiormente & che dopo
Piniezione non fu tenuto neppu-
re in osservazione. Tornd subi-

‘to a casa in condizioni dram-

matiche. Delirava. Dicgva che
lo avevano rapito».
A quel punto?
«Mio padre non si pi1 ripreso.
Mia madre ha chiamato diver-
se volte il dottor Scarzella. Ri-
spondeva infastidito. Diceva
-che I'aspetto psicologico era
‘fondamentale per guarire, di
portarlo al mare. Una volta ha
. telefonato ridendo a Vannoni:
“Qui ci sono i signori Font che
si lamentano, ma noi abbiamo
un bambino che sta benissi-
mo..."».
Quando I'ha sentito per I'ulti-
ma volta?
«A fine ottobre. Scarzella ci ha
chiuso il telefono in faccia. Ha
detto di non disturbarlo pi,, ha
staceato il cellulare. Mio padre
& morto due mesi dopo all’ospe-
dale Amedeo di Savoia. Pur-
troppo credo che si sia reso
conto di tutto quello che ¢ suc-
€esso».
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Burlo, i mdaga st un innesto di staminali
L'ospedale coinvolto in un'inchiesta torinese partita dalla denuncia di un paziente

TRIESTE Un innesto di cellule staminali
effettuato in un ambulatorio dell’ospedale
Burlo Garofolo su un paziente di Caselle é fi-
nito sotto la lente dei pm di Torino Raffacle

Guariniello e Cesare

Parodi. L’intervento

era stato eseguito un

sabalo dello scorso
gennaio al di fuori dei
normali orari degli am-
bulatori dell’ospedale
infantile. Era una tap-
. pa di un viaggio della
speranza iniziato po-

che settimane prima a

San Marino. Dove il

paziente era stato in-

viato da un neurologo

di Torino. Ma tutta la

vicenda, sulla quale i

carabinieri del Nas di
Staminali, un laboratorio Torino stanno indagan-

do, ruota sull’attivita

della ”Stamina foundatlion™, presieduta da

Bg\jide Vannoni, professore all’Universita di
ine.

CASO DENUNCIATO DALLA FIGLIA DI UN PAZIENTE CH_E'FU IN TERAPTAATRIESTE
Innesti di staminali al Burlo, indagano i pm di Torino

Nel mirino la piemontese Stamina foundation, nel comitato scientifico ¢ anche Andolina

TESTIMONIANZA

«Appuntamento

in un giorno festivo,
mio padre non fu
tenuto neppure

in osservazione»

LE TAPPE

H paziente, poi
spirato, si rivolse |#

a varie strutture
tra cui una clinica
di San Marino

Il pm di Torino Raffaele Guariniello sta indagando sul caso

. staminali cffcttuato in finito sotto la lente dei
di CORRADO BARBACINI un ambulatorio dell'ospe- pm di Torino Raffacle
dale Burlo Garofolo su Guariniello e Cesare Pa-

Un innesto di cellule 5 paziente di Caselle ¢  rodi. Lintervento era sta-
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to eseguito un sabato del-
lo scorso gennaio al di
fuori dei normali orari
dcgli ambulatori dcl-
l’'ospedale infantile. Era
una {appa di un viaggio
della speranza iniziato
poche settimane prima a
San Marino. Dove il pa-
ziente (si chiamava Clau-
dio Font, ed & morto il 17
dicembre scorso all'eta
di 72 anni) era stato invia-
to dal neurologo di Tori-
no Leonardo Scarzella.
Ma tutta la vicenda, sulla
quale i carabinicri dcl
Nas di Torino stanno in-
dagando, ruota sull’atlivi-
ta della "Stamina founda-
Lion” il cui presidenie &
Davide Vannoni, profes-
sore associato di psicolo-
gia della comunicazione
all’'Universita di Udine e
direttore di Cognition,
una societd che effettua
ricerche di mercato alla
quale si erano rivolti i fa-
miliari di Font.

11 viaggio della speran-
va del paziente di Casel-

Ic che soffriva del morbo
di Parkinson era costato
in totale 41.230 curo. Era-
no stati effettuati bonifi-
ci a ripetizione. In una
fattura relativa all’inter-
vento alla clinica Ibm di
San Marino (poi chiusa
perché fuori legge) c’era
la dicitura "istituto di
bellezza”.

La vicenda ¢ stata de-
nunciata pubblicamente
dalla figlia di Claudio
Font che si & rivolta al-

Pavvocalo di Torino Dayi-
de de Pasquale che ha

presentato una querela.
In un’intervista rilascia-
Lta al quolidiano La Stam-
pa la donna ha dichiara-
to: «Ci avevano fissato un
appuntamento al centro
trapianti di Trieste (il
Burlo, ndr). Ma sempre
in un giorno fcstivo. La
cosa che mi colpi mag-
giormente ¢ che dopo
Viniezione mio padre

Direttore: Paolo Possamai

30-DIC-2009

non fu tenuto neppure in
osservazione. Torno subi-
to a casa in condjzioni
drammatiche. Delirava,
diceva che lo avevano ra-
pito. Dopo il secondo trat-
tamento si & aggravato di
colpo. La sua malallia &
durata tre anni, mentre
solitamcntc ha un decor-
SO superiore a venticin-
que».

Ma il caso di Claudio
Font non sarebbe il solo.
I carabinieri di Torino
avrebbero individuato in-
fatti altri 38 pazienti che
si sono rivolti alla fonda-
zione del professore di
Udine per essere sollopo-
sti ai trapianti di cellule
staminali, tutti vittime di
gravi patologie degenera-
tive a cui veniva promes-
sa la guarigione con una
cura senza alcuna aulo-
rizzazionc da parte dcl-
I’agenzia del farmaco (Ai-
fa), senza il si del comita-
to etico e senza alcun pro-
tocollo di sperimentazio-
ne clinica.

Marino Andolina, re-
sponsabile dei trarianti
¢ della terapia cellulare
del Burlo, ¢ un compo-
nente del comitato scien-
tifico della “Stamina
foundatlion” ed era pre-
scentic al momento dell’in-
tervento effettuato da un
altro medico proprio su
Claudio Font nello scor-
so mese di gennaio. Se-
condo le indagini dei ca-
rabinieri del Nas, Andoli-
na (a carico dcl qualc
non esiste al momento al-
cuna ipotesi di reato)
avrebbe effettuato auto-
nomamente anche alcuni
viaggi da Trieste in una
strullura di Carmagnola,
in un ambulatorio della
periferia di Torino, per
effettuare prelievi di cel-
lule staminali dalla cre-
sta iliaca di pazienti ma-
lati. Le cellule quindi so-
no statc messe in coltura
proprio a Trieste per poi
reiniettarle nell’organi-
smo dei malati.

(ha collaborato Laura
Tonero)
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L;iN(Z_HIESTf\ DI GUARINIELLO APRE NUOVI I_NTERROGATIVI
Staminali, Andolina sotto tiro al Buo

1| medico: «Inguaiato dall'ex direttore sanitario Canciani». Melato: «Aspettiame le indagini»

di PIETRO COMELLI

. Staminali e Burlo. E un
intreecio che potrebbe co-
stare molto caro a Marino
Andolina. Sul dirigente
medico di primo livello
dell'Irces pesano una se-
rie di indagini della magi-
stratura, come lui stesso
ammette. In ballo il tratta-
mento di pazienti, vero o

resunto, e soprattutto
’inchiesta del magistrato
di Torino RalTacle Guari-
niello sul ”caso Stamina”.
Solo che adesso - dopo i
procedimenti interni di-
sposli su Andolina dalla
precedentie gestione del
Burlo, quella guidata dal
direttore generale Mauro
Delendi - ¢€ il nuovo corso
dell'ospedale infaniile a
dover alfrontare di petio
la questione.

«La mia siluazione giu-
diziaria & slata appesanti-
ta da alcune dichiarazioni
rese ai Nas dall’'ex diretio-
re sanitario del Burlo
Giampaolo Canciani (oggi
passato con lo slesso inca-
rico all’'ospedale di Catti-
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Sopra Marino Andolina effettua un prelievo del sangue a una piccola paziente talassemica nel

nara, ndr)», sostiene Ando-
lina. E non si ferma qui:
«Non € un caso che dopo
aver letto le dichiarazioni
furvianti di Canciani - ag-
slurlge - i rapporti con il
irettore generale Mauro
Mclato si siano per cosi di-
rc raffreddati...».
_Davanti ai “problemi
giudiziari” sulle terapie
di Andolina, insomma, in
via dell’Istria si pensa a
"tutelare” 'immagine e il
buon nome dell’ospedale
infantile. «La posizione
del Burlo? E quella di af-
frontare I'impiego delle
staminali secondo i pilt
modcrni dettami della ri-
cerca e della scienza -
spicga Mclato - ¢ quindi,
anche con il supporto del
direttore scientifico Gior-
gio Zauli, stiamo imple-
mentando questo setto-
re», E Andolina? «Le valu-
tazioni in merito al suo
operato saranno prese an-
che alla luce delle risul-
tanze delle indagini - dice
il dg del Burlo - in atto da
ﬁarte della procura della

epubblica di Torino_e
dei procedimenti giudizia-

campo profughi palestinese di Ayn el Heweh; a sinistra in alto il direttore generale del Burlo
Mauro Melato e, sotto, I'ex direttore sanitario dell'ospedale infantile Giampaolo Canciani

ri relativi ad altri pazienti
da lui trattati», .
.. Proprio oggi a Venezia
il tribunale dovrebbe fare
chiarezza sull’iter seguito
e le cure alle quali sotto-
porre una bambina, come
richiesto dai genitori, che
vede I'Irces Burlo Garofo-
lo disposto al ricovero se-
guito dal diretiore del di-
artimento  Alessandro
entura.
Ma cosa viene imputato
a Marino Andolina? Tera-
io*con cellule staminali
uori dal protocollo, senza
seguire le regole. Accuse
che il medico respinge.
«Ho avuto un primo avvi-
so di garanzia lo scorso
Natale e da li sono inizia-
tii problemi. Una vicenda
chiusa sulla quale qualcu-
no ci aveva marciato - so-
stiene - ma adesso sono a
conoscenza di altre tre in-
dagini per pazienti che
non ho mai conosciuto».
L'indagine piii grossa ri-
guarda pero il progetto
Stamina”, finito nel miri-
no del pm Guariniello,
che Andolina sposa senza
tornare indietro: «Mi rico-
nosco in "Stamina” per-

ché rientra nella direttiva
europea. In questa tera-
pia che io ho attuato non
si coltivano le cellule, co-
me chiede Aifa e Ministe-
ro, quindi sono piuttosto
sereno. Peccato che nei
verbali dei Nas sia stato
messo in cattiva luce dal-
I'ex direttore sanitario
del Burlo». . .. L.

«Sono dichiarazioni
che ho reso durantc Ic in-
dagini condottc dai Nas,
non capisco cosa voglia di-
rc Andolina», replica
Giampaolo Canciani. E ag-
giunge: «All’epoca aveva-
mo anche valutato, assie-
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me al Lomiiato al pioctl-
ca, un percorso preciso
da seguire, per intenderci
la strada del San Gerardo
di Monza». In Halia, infat-
ti, solo alcuni centri sono .
aulorizzali dal ministero -
della Saluie e ‘possono *
prelevare ¢ mantenere in
coltura cellule staminali.

Magistrali e avvocali a
parte, Andolina adesso
prepara le controdeduzio-
ni: sventolando fra le al-
tre cose una letlera del no-
vembre 2009 firmata da
Franco Zigrino, all’epoca
dg dell’Azicnda ospedalic- ’
ra, e indirizzala al coordi-. ’
natore del dipartimento
interaziendale “Trapian-
1i” in cui si complimenta

r «I'oitimo livello di col-
aborazione raggiunto ira
Burlo e Ospedale riuniti,
nonché per i risullati otle-
nuti». Andolina andra in
pensione nel 2012, ma per
sua slessa ammissione
«non vedo - dice - un gran
fuluro per me a Triesle».

©RIPRODUZICNE RISERVATA
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SANITA

ILCASO

L'estemno dell'ospedale infantile di via dellistria

. di GIORGIO CECCHETTI

Il Comitato indipenden-
te per la Bioetica ha dato
il suo via libera, le cellu-
le staminali necessarie
sono gia state poste in
coltura e probabilmente
alla finc dcl mese di gen-
naio verranno impianta-
le su Maria, la bimba di
sei mesi che i genitori
spcrano di salvarc dalla
atrofia muscolare spina-
lc (Sma) grazic a qucsta
cura.

La coppia mestrina si ¢
rivolta con gli avvocati
Dario Bianchini e Marco
Vorano al giudice vene-
ziano Paola Ferretti per
imporre all'lstituto per
I'infanzia triestino Burlo
Garofolo di curare la lo-
ro piccola, che stando ai
medici non dovrebbe su-
perare i 18 mesi di vita, a
causa della malattia, con
un metodo applicato dal
dottor Marino Andolina,
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medico dell'ospedale in-
fantile di Trieste.

Prevede l'espianto di
ccllule staminali dal pa-
dre, la loro coltura e
quindi lI'impianto alla fi-
glia. Ma si tratta di un
trattamento che non ha
ancora una base speri-
mentalc e inoltre solo al-
cuni istituti autorizzati
dal ministero della Sani-
ta2 possono espiantare e
lc'oltivare cellule stamina-

i.

Per questo I'Istituto di
Trieste si & opposto con
gli avvocati Giuseppe Sbi-
sa e Mariagrazia Romeo,
sostenendo che si tralla
di una pratica illegale, e
ha avviato un procedi-
mento disciplinare nei
confronti di Andolina, ac-
cusato di aver gia curato
alcuni pazienti in questo
modo.

Davanti al giudice ve-
ncziano Ic parti sono gia

Una coppia di Mcstrc si crarivolta
ai giudici per poter attuarc la terapia

Staminali, Maria potra essere curata al Burlo

1| Comitato per la Bioetica da I'ok al metodo di Andolina sulla piccola affetta da Sma I\

I pediatra Marino Andolina con un bimbo malato

comparse due volte ed €
stata trovata una media-

zione: le cellule stamina-
li sono state coltivate

presso il ”San Gerardo”
di Monza, struttura auto-
rizzata dal ministcro a
farlo, e verranno impian-
tate alla piccola mestri-
na a Trieste. L'ultimo tas-
sello mancante & arriva-
to da’poco: l'assenso del
Comitato per la Bioetica
del Burlo Garofolo.

In un documento i com-
ponenti dell'organismo
spiegano che non esiste
una documentazione
scientifica che dimostri
che la cura con le ccllule
staminali sia utile contro
la Sma, «si rischia, quin-
di, di autorizzare un trat-
tamento che non ha alcu-
na basc spcrimentale
che ne dimostri l'effica-
cia». Gli stessi componen-
ti, pero, affermano che &
altresi impossibile affer-

mare la totale ineffica-
cia, anche in considcra-

zione della gravila delle
condizioni della bambi-
na.

«Se esiste una pur mi-
nima possibilila di cffica-
cia - prosegue il docu-
mento - tenuto conto del
fatto che i rischi del trat-
Ltamento sono bassi, an-
che in considerazione
delle aspettative create
nei genitori che sanno
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defla prognosi infausta

della malattia della fi-

glia, sotto il profilo stret-
ftamente clico sarcbbe
giustificato un parere fa-
vorevole, ad alcune con-
dizioni. Eccole: l'assenso
ai genilori che devono sa-
pere che il trattamento
potrebbe non avere al-
cun effetto e il caso do-
vra essere oggetto di un'
analisi accurata e di una
comunicazione alla co-
munita scientifica. Pros-
sima udienza il 19 genna-

LAVICENDA

A Maria, sei mesi,
I'atrofia muscolare spi-
nale (Sma) & stata dia-
gnosticata poco dopo la
nascita. Una malattia
scnza scampo: lenta-
mente i muscoli si atro-.
fizzano c vengono bloe-
cate le funzioni respira-
lorie. Il responso: una
sopravvivenza non_ol-
tre i diciollo mesi di vi-
ta. I genitori di Maria,
entrambi poco piu che
quarantenni,  hanno
provato di tutto, hanno
Iniziato a cercare in
ogni angolo . d’Italia
una possibilita di sal-
vezza. Infine sono venu-
ti a sapere del medico
attivo al Burlo, Marino
Andolina, che pratica
una cura con le cellule
staminali. Una pratica
perd vietata dalla leg-

e. Di qui la decisione
dei genitori di Maria di
mgaFglare una batta-
glia legale per poter cu-
rare la piccola.
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| PROGRESSI DELLA MEDICINA
«lLe staminali stanno salvando mia f iglia»

ll bapa della bimba mestrina di 6 mesi curata a Trieste: «Ha mosso gambe e braccia»

La riceraa sulle cellule staminali promette risultati importanti. A destra il tribunale di Venezia

di Massimo Scattolin

La disperata, ferrea determi-
nazlone di una coppia mestri-
na di nltorl di non lasciare
nulla di intentato per aiutare
la propria bimba di sei mesi; la
preparazione e il coraggio di sa-
por guardare oltre i limiti della

ina attuale di un medico
{rlostino; la capacita degliavvo-
catl Dario Bianchini e Marco
Vorano a cui si € rivolta la cop-
pla e la saggezza di un giudice
del Tribunale di Venezia che
ha saputo e potuto interpreta-
re la legge anche con il cuore.
Sono queste le componenti del
umiracolo tricstinor. Fino a po-
chl giorni fa Maria — la bimba
malata di atrofia muscolare
spinale (sma) ricoverata al
Burlo Garofalo di Trieste e sot-
loposta a una terapia speri-
mentale basata sull'impiego di
cellule staminali grazie al via
libera del giudice veneziano
Paola Ferretti — era paralizza-
fa, rischiava ogni momento il
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Erano movimenti

che non vedevamo

da tempo. Rischiava
di soffocare ogni volta
che deglutiva. Ora non pil

soffocamento per incapacita di
deglutire, aveva (secondo i sa-
nitari) una prospettiva di vita
che non avrebbe superato i 18
mesi
Il amiracolo». La Sma & una
malattia genetica. 1 neuroni
spinali che dovrebbero tra-
smettere i comandi del movi-
mento muscolare muoiono.
Dunque i malati vanno incon-
tro a paralisi completa, e soffo-
camento, né possono nutrirsi.
Maria ha mosso il braccio, alza-
to il gomito, stretto tra le mani
un oggetto con forza, accostato
un ginocchio all'altro. «Non
posso dubitare, eppur si muo-
ve» & venuto da dire, citando
Galileo, al dottor Mario Andoli-
na che I'ha in cura (vedi pezzo
a fianco). «Nessuno si aspetta-
va tanto — commenta il padre
della piccola — Quello che suc-
cederad adesso & difficile pre-
vderlo. Ma é un segnale impor-
tanten. La speranza ¢ stata ali-
mentata dallo scorso 26 gen-
naio, data della prima iniczio-

‘ Nessun dottore
si-aspettava tanto

Ora.non si puo prevedere

quello che succedera

mz2 abbiamo fiducia

ne dopo il via libera del Tribu-
nale di Venezia alla «cura com-
passionevole», Nei giorni scor-
si i primi risultati concreti.

il padre. «Abbiamo rivisto
movimenti delle gambe e delle
braccia che erano spariti da
tempo — racconta il papa —
La deglutizione funziona me-
glio: prima era impossibile 1a-
sciarla sola, doveva assumere
solo certe posizioni per non ri
schiare di soffocare». L'uomo
non ha il coraggio di illudersi
né di illudere altri genitori nel-
la stessa situazione. «Non sap-
piamg se e quanto durerd — di-

ce —Ma quello che & accaduto
va gia oltre le aspettative dei
sanitari pit ottimisti. E’ un po’
come se, di fronte a un tumore,
prima ti dicono “facciamo di
tutto per bloccarlo” e poi sco-
pri che ricscono anche a far re-
gredire ]a malattia».

Polemiche. La Stamina
foundation canta vittoria: il
suo protocollo medico, dice, ha
trovato conferma. E ora pre-

mera per la validazione del pro-
prio metodo. L’istituto Burlo
Garofalo, invece, prende netta-
mente le distanze: «Noi siamo
del tutto estranei alla vicenda»
afferma il direttore sanitario
Dino Faraguna. 11 Burlo ha
aderito- all’accordo trovato in
sede giudiziaria soltanto a pat-
to che le cellule fossero lavora-
te altrove (arrivano infatti a
Trieste dal laboratorio Verri
del San Gerardo di Monza).
Prospettive. Oggi la piccola
dovrebbe essere vista dalla
Neurologia del Burlo. La spe-
ranza, a questo punto, pud es-
sere Jegittimamente coltivata.
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Bimba salvata con l'intervento “proibito”
Andolina usa le staminali grazie al via libera del giudice. Ma il Burlo si dissocia

TRIESTE Muove le minuscole braccia, le
gambe, le mani, da paralizzata che era, la bim-
ba mestrina di 6 mesi malata senza rimedio
di Atrofia muscolare spinale e curata al Burlo -
Garofolo da Marino An-
dolina con cellule sta-
minali solo perché un ,
giudice di Venezia ha '
favorito una sorta di
cura compassionevole.
E il primo intervento
del genere in Europa
ma avviene in mezzo a
una battaglia legale,
burocalica, etica e me-
dica. Troppo pressan-
te la richiesta dei geni-
tori che non volevano
lasciare nulla d’inten-
tato, dopo aver saputo
(grazie anche al clamo-
re suscitato dalla con-
testata vicenda) che
Andolina usava ccllulc staminali, tanto da csi-
gere la cura sperimentale da un tribunale, e
troppo disperata la situazione della bimba.

MA IL «BURLO» SI DISSOCIA
Staminali imposte dal giudice
Andolina salva la bambina

I genitori di Maria erano ricorsi al magistrato per farla curare

Marino Andolina

mentale da un tribunale, e troppo

di GABRIELLA ZIANI

Muove le minuscole braccia, le
gambe, le mani, da paralizzata che
era, la bimba mestrina di 6 mesi
malata senza rimedio di Atrofia
muscolare spinale e curata al Bur-
lo Garofolo da Marino Andolina
con cellule staminali solo perché
un giudice di Venezia ha favorito
una sorta di cura compassionevo-
le. E il primo intervento del gene-
re in Europa ma avviene in mezzo
a una battaglia legale, burocatica,
etica e medica.

Troppo pressante la richiesta
dei genitori che non volevano la-
sciare nulla d’intentato, dopo aver
saputo (grazie anche al clamore su-
scilato dalla contestata vicenda)
che Andolina usava cellule stami-
nalij, tanto da esigere la cura speri-
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disperata la situazione della bim- slanze: «Siamo del tullo estranei

ba che non avrebbe superato - di-
cevano i sanitari - i 18 mesi, per
progressiva paralisi dell’apparato
respiratorio.

Ma ancora adesso le posizioni
restano distantissime. Andolina é
felice. «Questa - spiega - sarebbe
la terapia del futuro se non inter-
venissero norme restrittive a bloc-
care il tutto. Comunque abbiamo
salvato la vita alla bambina, bloc-
cando il processo degeneralivor.
Racconta di aver constatato con i
propri occhi i progressi della pic-
cola paziente. La Stamina founda-
tion che per le modalita di tratta-
mento delle staminali € finita sot-
to inchiesta (assieme allo stesso
Andolina che vi ha atlivamente
collaborato) da I’'annuncio di un
successo e di una conferma. I1 Bur-
lo invece prende nettamente le di-

alla vicenda, non vi & alcuna colla-
borazione in atto con Stamina
Foundation, della quale il Burlo
Garofolo non utilizza le metodi-
che» afferma il direttore sanita-

ool oummd s aplor %
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rio, Dino Faraguna.
I1 Burlo, che considera (uori leg-
ge questa pratica ¢ non ha I'auto-

rizzazione a coltivare e trattare
slaminali, e che ha messo sollo in-
chiesta Andolina per pratiche non
autorizzate all’interno dell’ospeda-
le, ha aderito all’accordo trovato
in sede giudiziaria purché lc cellu-
le fossero lavorate altrove. Infatti
sono arrivate a Trieste dal labora-
torio Verri dell’ospedale San Ge-

rardo di Monza, estratte da donato-
ri volontari. Il Comitatlo di bioeti-
ca di via dcl’Istria, dopo la senten-
za, aveva dato un cauto assenso. Il
trapianto & avvenuto tre settimane
fa. Oggi ce ne sara un secondo.

La Stamina scrive in una lunga
nota che il suo «protocollo» ha tro-
vato conferma. Andolina vede i ri-
sullati della sua assoluta fiducia
in questo metodo scientifico, ma
usa egli stesso qualche caulela,
pereché ¢ impossibile prevedcere fi-
no a che punto la cura sperimenta-
le dara risultati nel tempo.

_«Sappiamo per¢ - afferma - che
I'innesto nel liquido spinale di sta-
minali adulte (mesenchimali) puo
offrire reali vantaggi in termini di
movimenLi spontanei e soprattutto
miglioramento di deglutizione e
respiro. Ho visto la piccola Maria
con Ic mani conscrte, ¢ prima sta-
va immobile a braccia e gambine
aperte, I’ho vista stringere un con-
tenitore e fare resistenza se qual-
cuno glielo voleva sottrarre, I’ho
vista sollevare un braccio, I’ho vi-
sta accostare un ginocchio all’al-
tro. Ho provato un'immensa emo-

zione. Spero che si possano salva-

re aliri pampini In queslo moao».
Oggi la piccola dovrebbe essere
vista dalla Neurologia del Burlo.
Nei prossimi giorni dovrebbe esse-
re sottoposta a una stimolazione
magnetica cerebrale a Cattinara.
«Questa prima fase della terapia -
aggiunge il medico - ci da del tem-
po prezioso per trovare una solu-
zione burocratica». Intanto, dopo
il ricovero a Trieste, la piccola Ma-
ria cra tornata a casa, a Tessera. _
L’Atrofia_muscolare spinale &
una malattia genetica. I neuroni
spinali che dovrebbero trasmette-
re i comandi del movimento mu-
scolare muoiono. I malati vanno
incontro a paralisi completar Le
staminali, spiega Andolina (che
vorrebbe anche “specializzare” in
senso neurologico queste cellule
per renderle piu efficaci) sono in
grado di superare le barriere che
il cervello fra](])pone a sostanze
estranee. Le cellule innestate pas-
sano nel tessuto nervoso, che si ri-
produce, riattivando i neuroni spi-
nali. Prospettive, se la soluzione
fosse definitiva, preziosissime an-
che per vittime di gravi incidenti
che compromettono la colonna ver-
tebrale. .
«Ottima notizia, ma a sole 3 setti-
mane dall’intervento ¢ difficile
trarre conclusioni definitive: sono
ottimista, ma con molta cautela»
ha infine commentato 'evento An-
5elo Vescovi, gs&erto di staminalij
cll’Universita
cui "team” ha alplpena chiesto I'au-
torizzazione all'lstituto superiore
di sanitd per iniziare una speri-
mentazionc con staminali per la
cura dclla Sla, un’altra gravc ma-
lattia ncurologica»

ilano Bicoccea, il-
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Marino Andolina, pediatra
del Burlo Garofolo, fancia un

immunologo
duro atto

d'accusa contro case farmaceutiche
¢ interessi forti, colpevali di bloccare

{'utilizzo delle cellule staminali

adulte.

¢ . oy

»DI ALESSANDRO DI 6IUSTO _ }f

on le cellule stamina-

li adulte si potrebbero

salvare tante vite, se
non si mettessera di traverso
lobbisti, baroni e leggi mal
scritte.

Marino Andolina, respon
sahile del Dipartimenta tra-
planti di midollo di Trieste,
che ha sede all'ospedale pe-
diatrico Burlo Garofolo, ¢ bal-
zato all'onore delle cronache
grazie a un trapianto che ha
salvato Ia vita a una bimba,
affetta da atrofia muscolare
spinale. Laureato a Trieste e
gpecializzatosi a Firenze, An-

olina lavora come pediatra
immunologo dagli Anni'?0.
Nel 1984 é stato il primo me-
dicu italiano con tale specia-
lizzazionc a cffettuarc un tra-
planto di midollo.

1l suo Intervento alimenta speran-
2e. E' presto per sbilanciarsi sui ri-
sultati?

“Ho appena ricevuto una

DC]D data
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foto incredibile della bimba e
quindi mi sbilancio. La pic-
cola paziente, destinata prima
del trapianto a una paralisi
progressiva, nell'immagine fa
il gesto dell'ombrello, impen-
sabile qualchc mesc addictro,
alla faccia di coloro che hanno
contrastato questa possibilita”.

Le staminali sono dunque la cu-
ra de! futuro?

“Sono la cura dell'oggi. Che
lo siano anche del futuro di
pende dalle leggi. Una Diretti-
va europea, che considero ge-
nocida, impone di prepararle
solo in lahoratori che abbiano
ottenutola certificazione Gmp
(Good manifacturing practi-
¢e); costano milioni di euro,
ma pcr produrrc staminali
adulte bastano impianti meno
pretenziosi. Inoltre, chi vuole
usare le staminali, considera:
te farmaco, affronta ulteriori
ostacoli: per ogni tipo di mna-
lattia va richiesto il permesso

per la sperimentazione al mi-
nistero, cherichiede pero mol-
ti annj, col risultato che chi sta
male oggi domani morira”.

Per quali patologie intravede mag-
giori progressi?

“Le staminali adulte hannn
due effetti, If primo & I'immu-
no-soppressive o immuno-
stimolante, nclle terapic con-
tro il rigetto o per la cura delle
autoimmuni. E poi, c'¢ la te-
rapia rigenerativa: se guidate,
sono capaci di trasformarsi in
qualsiasi cellula. Anche dal
punto di vista neurologico ci
sono malattic chc possono
giovarsi dell’'uso delle stami-
nali. Si intravvedono grandi
margini per parkinson e scle-
rosi multipla”.

Ci sono novit anche perla sclero-
sl laterale amiotrofica?

“E’ molto nota al pubblico,
nonostante sia abbastanza
rara. E' diventata politicamen-

P

Andolina
& stato
1i primo
pediatra
Immunologo
italiano a
effettuare nel
1984 un traplanto
di midollo

‘ ‘ Hanno

imposto
norme tali da
permeltere la
preparazione
delle staminali
soloin strutture
super costose

il medico
triestino

e halzato
al’onore defle
cronache per
aver salvato
una bimba
dipochi
mesi affetta
daatrofia
muscolare
spinale

te appetibile, tanto che qual-
cuno sta cercando di ottenere
finanziamenti per un centro
dedicato alla Sla, salvo scredi-
tare chi sene occupa”.

Le reazioni registrate?

“C'¢ chi ha esordito con la
solita frase di circostanza: bi-
sagna csscre prudenti, non si
pud sapere come va a finire, &
troppo presto. ‘Traduco: come
mai hanno operato senza il
mio permessa? Anche in am-
bito medico le lobby dipen-
dono da grossi baroni, che
pretendono di dare il loro be-
neplacite prima di qualsiasi
azione”.

Come gludica la situazione regio-
nale e nazionale dellaricerca?

“Ci sono tante risorse, in-
tellettuali e morali, ma poche
economiche. Mia figlia si &
laureataa Trieste e ora & conte-
sa tra varie universita britan-
niche. Gli inglesi hanno molti
difetti, ma badann a cosafaie
non di chi sei parente. Da noi
sta bene il barone di turno e i
ricercatori fannola fame™

Come giudica l'attuale rapporto
tra politica e ricerca e quale do-
vrebbe essere aswo parere?

“Non ho critiche versoipoli-
tici pilt severe di quelle rivolte
a certi miei colleghi: non sono
mena presentabili di chi & lau-
reato in medicina. A differenza
che nel Nord Europa, da noi le
nominc degli apici sono poli-
tiche. Quaiche voita va hene,
come nel caso del Bude dove
il direttore scientifico & molto
compctente ¢, permia fortuna,
crede nell’attivita con le stami-
nali. Sotto i vertici, c'¢ perb un
bel numero di eroi che cerca di
fare qualcosa di huona”.

& alessandro.di@sto@ilfrluli.lt

[T
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Dieci medici
coinvolti nella truffa
delle staminali

Alberto Gaino
APAGINA 64

Truffa delle staminali
~ coinvolti dieci medici

T're torinesi. In totale indagate sedici persone

oho cominciati gli in-

terrogatori dell’affa-

ire staminali: gli in-

dagati erano 9, sono

saliti a16. Lo svelal’«
avviso a comparirey di trenta
pagine inviato loro. L'atto giu-
diziario consegna I'intera map-
pa dei centri coinvolti - a Tori-
no, Carmagnola, San Marino
(2), Trieste ¢ Como - nell’in-
chiesta sulle «iniezioni intreta-
cali di staminali rigenerate»
con la «Metodica Staminay.
Terapia mai autorizzata in Ita-
lia e comunque praticata a 68
pazienti, di cui 3 minori, da no-
vembre 2007 a dicembre

RETE DI SEI CENTRI
Uno a Carmagnola
e uno nel ¢ 1[)0luog,0
«Curati» 68 pazienti

2009, quando intervennero
Guariniello e il Nas del capita-
no Michele Tamponi e del luo-
gotenente Loreto Buccola. I
pazienti erano tutti malati, del
morbo di Parkinson, Sla, can-
cro. Tutti in cerca dell’ultima
speranza: la terapia cellulare.
Guariniello non ha chiesto
misure cautelari, non & nel suo

o
Stampa 3019&1-20"

%D data

stile, ma contesta con Pavviso
a comparire agli indagati - fra
cui 10 medici - I'associazione
per delinquere finalizzata alla
somministrazione di «medici-
nali guasti» e «in modo perico-
loso per la salute pubblicax.
L'ultima accusa é di truffaa14
di quei pazienti, perché di que-
sti i carabinieri hanno riscon-
tro di versamenti di denaro
«sulla promessa di effetti tera-
peutici». Versamenti da 4000
sino a 55 mila euro ciascuno.

Scrive il magistrato degli in-
dagati: «Manipolavano liquidi
organici e/o tessuti ossei per la
selezione cellulare senza utilizza-
re strutture idoneey. Sono state
individuate a San Marino la
Rewind Biotech srl e Plstituto di
Medicina del Benessere, che pa-
re fosse soprattutto un istituto
di bellezza. E poi il Poltambulato-
rio Lisa di Carmagnola. Ancora
I'Irces Burlo Garofolo di Trieste,
dove trattamenti venivano pra-
ticati nei giorni festivi. L'ultimo

troncone di indagine porta al-
I'Ospedale Generale Zona Mo-
riggia-Pelascini di Gravedona,
Como, accreditato con il servi-
zio pubblico.

Guariniello ha indagato pri-

ma su Re-Gene, srl che aveva
per presidente e amministrato-
re delegato Davide Vannoni, to-
rinese, 44 anni, associato di psi-
cologia all'Universita di Trieste
e imprenditore nel settore
marketing con le societa Cogni-
tion e Cognition Comunicazio-
ne. Altri soci erano: Marcello
La Rosa (direttore dellIstituto
di ricerche economiche e socia-
li del Piemonte), Luigi Bistagni-
no, professore ordinario di Dise-
gno industriale al Politenico. E i
biologi russi Vyacheslav Kli-
menko e Olena Shchegelska.
Quest'ultimi vivevano a Monca-
lieri e lavoravano in via Giolitti
41, quartier generale di Vanno-
ni e delle sue Stamina Founda-
tion e Associazione per la medi-
cinarigenerativa.
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Associazione a delinquere [i-
nalizzata alla somministrazio-
ne di medicinali guasti e peri-
¢olosi per la salute pubblica ¢
la truffa. Questa I'accusa for-
mulata al dottor Marino Ando-
lina, medico del Burlo Garofo-
lo. E stato convocato ieti a To-
rino per essere interrogato dal
pm Raffaele Guariniello
hell’ambito dell'inchicsta
sull'uso delle cellule staminali
sostenuta dalla Stamina Foun-
dation.

Assieme ad Andolina la Pro-
cura di Torino ha convocato al-
tri quindici indagati, prove-
nienti, oltre che da Trieste da
Como, Carmagnola e San Ma-
rino, dove ha sede la Stamina
Foundation.

Secondo F'accusa la terapia
adottata suggerita o promossa
dai 16 indagati, non & mai stata
sulorizzala in Tialia dal Mini-
stero della Sanita. Nonostante
¢id 68 pazienti di cui tre mino-
ri, a partirc dal novembre
2007, ne hanno usufruito per-
ché rappresentava l'ultima
speranza di vita per i malati di
cancro, di sclerosi laterale

-

Marino Andbllna

amiotrofica o affetti dal morbo
diParkinson.

L'accusadi truffa & collegata
alla vicenda di 14 tra questi
ammalati a cui sarebbero stati
promessi “effetti terapeutici”
innescati dall'vso delle stami-
nali. ] parenti di questi amna-
lati, seconda le indagini aftida-
te ai carabinieri del Nucleo an-
tisofisticazioni, avrebbero ver-

sato da quattromila e 55 mila
euro per essere ammessi a
queste cure della speranza.

Nella stessa indagine, oltre
al nome di Marino Andolina,
comparc quelio dell'ex diretto-
re sanitario del Burlo, Mauro
Delendi. Ralfaele Guariniello
gli contesta di aver messo a di-
sposizione di Andolina la strut-
tura ospedaliera. Su questo
dettaglio non secondario De-
lendi ha gia fornito tempo ad-
dietro ampie spiegazioni. «ITo
firmato una convenzione per
studio e ricerca esplicitamen-
te preclinica, cio® senza alcun
coinvolgimento di pazienti. Se
altro & accaduto, la responsabi-
lith @ unicamente del dottor
Andolina: io non ho mai auto-
rizzato neé visite, né interventi
su malati a Trieste. Il Burlo -
aveva poi aggiunto Delendi -
avevamesso a disposizione un
laboratorio diricerca dove po-
leva accedere un operatlore
della Stamina Foundation, sot-
to la diretta responsabilita di
Andolina».

Ben diversa ¢ invece la de-
scrizione di cid che sarebhe ac-
caduto. Scrive Raffaele Guari-
niello nelle 30 pagine notifica-

»”

Staminali, nuove accuse
di Guariniello a Andolina

Sedici indagati. Contestate al medico truffa e associazione per delinquere
per la somministrazione di medicine pericolose. Lui: Il ministero ha approvato

te agli indagati per associazio-
nea delinquere. «<Manipolava-
no liquidi organici ed anche
tessuti ossei per la selezione
cellulare, senza utilizzare strut-
turcidoncer.

Le strutture non idonee indi-
viduate dagli invesligatori tori-
nesi, secondo I'accusa sono la
Rewind Biotech s1l di San Ma-
rino e'Istituto di medicina del
benessere che svolgeva un ruo-
lo parag'onabllo a un “centro
estetico”.

Nella lista compare anche il
nome dell Tstituto per I'infan-
zia Burlo Garofolo «dovei trat-
tamenti con le staminali veni-
vano praticati nei giomni festi-
vin. Questo dettaglio & stato an-
che ammesso dal dottor Ando-
lina. L'ultimo troncone di in-
dagine porta all'Ospedale Ge-
nerale Zona Moriggia Pelaschi-
ni di Gravedona, nci pressi di
Como, una struttura pubblica.

11 dottor Andolina, che si &
avvalso della facolta di non ri-
spondere davanti al magistra-
to, ha dichiarato solo di avere
la coscienza a posto: «I1 Mini-
stero ha confermato che il mio
comportamento & stato inec-
cepibile».
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Caso Andolina:
la “neutrality”
del Burlo

sulle staminali

«L'istituto si & posto in maniera
neutra rispetto a tutta la vicen-
da, allo stesso modo con cui ab-
biamo affrontato casi preceden-
ti, sotto la responsabilita del
prof. Alessandro Ventura, che &
a capo del Dipartimento di pe-
diatria e trapianti». Prende le di-
stanze, il direttore generale del
Burlo Garofolo, Mauro Melato,
dalle nuove accuse che il pm di
Torino Raffaele Guariniello ha
formulato a carico del dottor
Marino Andolina, medico
dell'istituto, nell'ambito dell'in-
chiesta sull'uso delle cellule sta-
minali sostenuta da Stamina
Foundation.

«In attesa delle decisioni della
magistratura - osserva ancora
Mclato - l'istituto proseguc la
suanormale attivita di curae as-
sistenza. Siamo assolutamente
sereni - precisa - come per pre-
cedenti indagini della magistra-
tura in relazionc ad altii casi di
:nterventi con cellule stamina-
in.

11 direttore generale del Burlo
fa poi una precisazione di caral-
tere personale, sottolineando
che «si tratta di vicende assoluta-
mentc precedenti alla mia venu-
ta all'istitutor. E specifica anco-
ra: «Della vicenda ho una cono-

scenza solo cartacea e documen-
tale. Alla fine dello scorso anno
sono stato sentito a ‘forino, as-
sicme ad altri medici dell'istitu-
to, come persona informata sui
fattin.

Assieme a Marino Andolina ta
Procura di Torino ha convocato
nei giomi scorsi altri quindici in-
dagati di altre citta. Secondol'ac-
cusa la terapia suggerita o pro-
mossa dai sedici indagati non &
mai stata aulorizzala dal mini-
stero della Sanita. Nonostante
questo divieto, dal novembre
de) 2007 ne hanno usufruito 68
pazienti, tre dei quali minori, in
quanlo tale lerapia coslituiva
Fultima speranza di vita per i
malati di cancro, di sclerosi late-
rale amiotrofica o colpiti dal
morbodi Parkinson.

Oltre ad Andolina, nella stessa
indagine compare anche I'ex di-
retlore sanilario del Burlo, Mau-
ro Delendi. A questi il pm Guari-
niello contesta di aver messo a
disposizione di Andolina la strut-
tura ospedaliera. Un aspetto,
questo, sul quale Delendi aveva
gia spiegato a suo tempo di aver
lirmato «una convenzione per
studio e ricerca esplicitamente
preclinica, cioé senza alcun
coinvolgimentodi pazienti».
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Ingroia: 1pmmi attaccano

come fecero con Falcone
E scoppiail caso del candidato indagato a Torino

20 gata

L’imbarazzo su
Andolina:

‘“Non sapevo
che fosse

sotto inchiesta®
MATTEO PUCCIARELL

MILANO — «Prima di me & suc-
cessoad altri, ben pit1 autorevoli,
come Giovanni Falcone». Anto-
nio Ingroia sbarca per la prima
volta a Milano nelle vesti di can-
didato premier di Rivoluzione
Civile per un incontro con soste-
nitori e simpatizzanti e per un
appuntamento serale di altro ti-
po, cioe la partita dell'Inter. E lo
failgiomodopol’inaugurazione
dell’anno giudiziario, dove irife-
rimenti alla sua entrata in politi-
ca sono stati numerosi. Giudizi
non proprio teneri, come quelli
del pm Armando Spataro: «I ma-
gistrati non possono salvare il
mondo, vedo troppa retorica da
parte di alcuni». Ma Ingroia non
ci sta, legge la rassegna stampa
dalsuotabletepoiscuotelatesta:
«Perché lo dicono solo a me? A
Pietro Grasso, candidato con il
Pd, echeadifferenzamiahasvol-
to un incarico nazionale fino a
qualche settimana fa, nessuno
dice nulla». Per poi aggiungere:
«Houn carattere francoediretto,
perquestohodettosemprequel-
lo che pensavo anche affrontan-
do giudizi severi e criticando a
mia volta la magistratura asso-
ciata e gli alti vertici». Da quiil ri-
cordodelmagistratouccisoaCa-
paci: «Forse non & un caso che
quando inizio la sua attivita di
collaborazione con la politica le
critiche peggiori giunsero pro-
prio dalla magistratura». Poi

-).:,
?_. Anmversanoe
-~

guarda avanti: «<UnavoltainPar-
lamento mi impegnerd anche
perdareall'Italiailruolodiprimo
piano chele spetta nellalotta in-
ternazionale al crimine organiz-
zato. In Guatemala tornero, cer-
to, mainvacanza».

MaVl'altra grana perI'ex pm di
Palermohaunnomee cognome:
Marino Andolina, capolista al
Senato di Rc in Friuli Venezia
Giulia e indagato dal pm Raffae-
le Guariniello per aver sommini-
strato medicinali pericolosi per
lasalute pubblicainunlaborato-
rio non idoneo. Su Facebook Si-
nistraeLiberta attacca: «Seaves-
sero passato qualche minuto in
pii1 a vagliare le candidature, se
avessero fattodecidere aicittadi-
ni invece che alle segreterie di
tre-quattro partiti, piuttosto che
dareaddossoognigiomoachiha
fatto scelte diverse dallaloro, sa-
rebbe stato meglio». Ilfatto & che
nessuno in fase di compilazione
dellelisteavevapresoinconside-
razione la cosa. «Non ero al cor-
rente di questa vicenda, che &
moltodelicata:nonsiamoinpre-
senzadellastessacategoriadiin-
dagini di quelle che coinvolge
tantissimi candidatidelle altreli-
stex, rispondeIngroia. llnomegli
erastato indicato da Rifondazio-
ne Comunista, e il segretario
Paolo Ferrero difende il medico:
«Siamodifronte ad un professio-
nista stimato che ha fatto una
battaglia di civiltasulle stamina-
li, contro le multinazionali dei
farmaci». Lo stesso Andolina ha
scritto una mail ai vertici di Rc
scusandosi: «Come altri candi-
dati conla coscienza a posto an-
che se indagati, penso ai nostri

compagni indagati per disordini
dipiazza, non pensavo chelaso-
laiscrizione ad un registro inda-
gatimiescludessedallacandida-
tura. Ho sbagliato e mi dispiace
per I'imbarazzo creato». Difficil-
mente il medico verra eletto, per
cui probabilmente la discussio-
neinternaaRcnon avra seguito.
Anche perché I'altro pm della li-
sta, Antonio Di Pietro, ha invita-
toanonfarneun caso.

Il caso Andolina segue a quel-
lo del tesoriere del Pdci e candi-
dato anche lui con Rc—in posi-
zione eleggibile — Roberto Sof-
fritti, soprannominato il “duca
rosso”. La pdl Lara Comiin tvlo
haaccusatodiesserecoinvoltoin
vicendedimafia.Inrealtadipro-
cedimentiacaricodiSoffrittinon
neesistono:«<Hodatomandatoai
mieilegali— ha annunciato I'ex
sindaco di Ferrara — per essere
tutelatoin sede penalee civile da
chi ha usato la diffamazione co-
me metododiunattaccononso-
lo personale, ma diretto ad In-
groiar. Poi c’e stato il dietrofront
dellavicecoordinatrice del parti-
toin Lombardia: «<Miscusoperle
imprecisioni, ho fatto confusio-
ne. Resta il fatto che il manifesto
haparlatodiluicomediunuomo
“potente e chiacchierato”».
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SENTENZA DEL GIUDICE SULLE STAMINALI
LA VIA GIUDIZIARIA ALLE CURE MEDICHE

Ma allora queste staminali fun-

zionano o non funzionano? E so-
prattutto occorrono laboratori asettici per
prepararle o basta una struttura senza parti-
colari accortezze né macchinari? Secondo
I'Istituto superiore di sanita e secondo
I'Agenzia regolatoria sui farmaci (Aifa) le ri-
sposte sono: non vi sono lavori scientifici
che confermino I'efficacia delle staminali
mesenchimali su malattie come Sla, sclero-
si multipla, atrofia muscolare; non si posso-
no-manipolare queste cellule senza rigide
accortezze tecniche e igienico sanitarie.
Per intenderci non si possono «lavorare»
in un laboratorio qualsiasi. Tutt’altre rispo-
ste danno, invece, i giudici del lavoro che
autorizzano I'uso di queste cure in bambi-
ni dichiarati dai medici «senza speranza».
Uno scontro istituzionale, tra scienza uffi-
ciale e giustizia.

Forse interessa a pochi, ma si stanno cre-
ando presupposti simili a quelli che divise-
ro ITtalla ai tempi della terapia anti-cancro
denominata metodo Di Bella. La cul speri-
mentazione costd allTtalia qualche miliar-
do senza alcuna validazione. Smorzata la
bolla mediatica, del metodo Di Bella non si
parla pii1 e non si sa nemmeno che fine ab-
biano fatto quei pazienti che all'epoca 1a se-
guivano. Anche in quel caso la Giustizia si

schierd contro la scienza.

Ed eccoci all'oggi, a una sentenza dell'8
febbraio: un bimbo di un anno e mezzo af-
fetto da atrofia muscolare dovra essere cu-
rato con cellule staminali mesenchimali,
nonostante lo stop alla terapia imposto dal-
I'Istituto superiore di sanita e dall'Aifa. Lo
ha deciso il giudice del lavoro di Ascoli Pi-
ceno, accogliendo il ricorso dei genitori.
Sentenza analoga a quella del «caso Cele-
ste», la bambina di Venezia con la stessa
sindrome: un giudice del lavoro ha ordina-
to agli Ospedali civili di Brescia di provve-
dere alla somministrazione delle cellule. In
entrambi le vicende, la cura é quella della
Stamina Foundation, onlus messa sotto in-
chiesta a Torino. Giudici contro giudici.
Nella speranza che i magistrati del lavoro
che hanno detto si abbiano chiesto infor-
mazioni al giudice che, invece, direbbe di
no. O all'lstituto superiore di sanit o all'Ai-
fa. Sarebbe bello fare chiarezza, sarebbe
bello non confondere ancor di piu quei ge-
nitori che si trovano con bimbi m
si dal destino segnato. Bimbi che ridono
nonostante i sondini o le macchine del re-

spiro automatico. 7
Mario Pappagalio
3 @Mariopaps
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SENTENZA DEL GIUDICE SULLE STAMINALI
LA VIA GIUDIZIARIA ALLE CURE MEDICHE

Ma allora queste staminali fun-

zionano o non funzionano? E so-
prattutto occorrono laboratori asettici per
prepararle o basta una struttura senza parti-
colari accortezze né macchinari? Secondo
I'Istituto superiore di sanita e secondo
I'Agenzia regolatoria sui farmaci (Aifa) le ri-
sposte sono: non vi sono lavori scientifici
che confermino l'efficacia delle staminali
mesenchimali su malattie come Sla, sclero-
si multipla, atrofia muscolare; non si posso-
no-manipolare queste cellule senza rigide
accortezze tecniche e igienico sanitarie.
Per intenderci non 8i possono «lavorare»
in un laboratorio qualsiasi. Tutt'altre rispo-
ste danno, invece, i giudici del lavoro che
autorizzano I'uso di queste cure in bambi-
ni dichiarati dai medici «senza speranza».
Uno scontro istituzionale, tra scienza uffi-
ciale e giustizia.

Forse interessa a pochi, ma si stanno cre-
ando presupposti simili a quelli che divise-
ro I'ltalla ai tempi della terapia anti-cancro
denominata metodo Di Bella. La cul speri-
mentazione costd alltalla qualche miliar-
do senza alcuna validazione. Smorzata la
bolla mediatica, del metodo Di Bella non si
parla pili e non si sanemmeno che fine ab-
biano fatto quei pazienti che all'epoca la se-
guivano. Anche in quel caso la Glustizia si

schier0 contro la scienza.

Ed eccoci all'oggi, a una sentenza dell'8
febbraio: un bimbo di un anno e mezzo af-
fetto da atrofia muscolare dovra essere cu-
rato con cellule staminali mesenchimali,
nonostante lo stop alla terapia imposto dal-
I'lstituto superiore di sanita e dall'Aifa. Lo
ha deciso il giudice del lavoro di Ascoli Pi-
ceno, accogliendo il ricorso dei genitori.
Sentenza analoga a quella del «caso Cele-
ste», la bambina di Venezia con la stessa
sindrome: un giudice del lavoro ha ordina-
to agli Ospedali civili di Brescia di provve-
dere alla somministrazione delle cellule. In
entrambi le vicende, la cura é quella della
Stamina Foundation, onlus messa sotto in-
chiesta a Torino. Giudici contro giudici.
Nella speranza che i magistrati del lavoro
che hanno detto si abbiano chiesto infor-
mazioni al giudice che, invece, direbbe di
no. O alllstituto superiore di sanita o all'Ai-
fa. Sarebbe bello fare chiarezza, sarebbe
bello non confondere ancor di pi quei ge-
nitori che si trovano con bimbi meraviglio-
si dal destino segnato. Bimbi che ridono
nonostante i sondini o le macchine del re-

spiro automatico.
Mario Pappagalio
W @Mariopaps
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Staminali adulte, terapia su bimbo
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1 padre ai giudici: non bloccatele cure

ASCOLL Ha preso il via
I'iter medico per poter
curare con cellule staminali
adulte il bambino di un
anno e mezzo di San
Benedetto del Tronto
Ascoli Piceno? affetto da

ma di tipo A, l'atrofia
muscolare spinale, una
malattia per la quale al
momento non esiste cura
definitiva. Nelle settimane
scorse i genitori avevano
fatto ricorso al giudice del
lavoro di Ascoli Piceno Pier
Giorgio Palestini, che
nonostante lo stop
imposto dall'lstituto
superiore di Sanita e
dall’Aifa alla Stamina
Foundation a questo tipo di
terapie, '8 febbraio scorso
ha ordinato agli Spedali

Riuniti di Brescia di iniziare
il trattamento. «Mi hanno
fatto un carotaggio per il
prelievo delle cellule, in
anestesia — racconta il
padre del bambino
attraverso I'associazione
StampaRossoblu —. Le
cellule sono state prese in
carico da una biologa della
Stamina Foundation e sono
poi state messe in coltura,
Eer quattro settimane».
isognera attendere
un’altra settimana prima di
oter iniettare le cellule al
Eambino, «sempre che
qualche giudice non blocchi
un’altra volta queste cure»
dice il padre.ll |15 marzo &
fissata la prima udienza di
merito per decidere se
portare avanti le cure.
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Bimbo in cura con le staminali
su ordine del magistrato

SAN BENEDETTO DEL TRONTO Ha preso
il vial'iter medico per poter curare
con cellule staminali adulte il bam-
bino di un anno e mezzo di San Be-
nedetto del Tronto (Ascoli Piceno)
affetto da Sma di tipo A, l'atrofia
muscolare spinale, una malattia
per la quale al momento non esiste
cura definitiva. Nelle settimane
scorse i genitori avevano fatto ri-
corso al giudice del lavoro di Asco-
li Piceno Pier Giorgio Palestini,
che nonostante lo stop imposto
dall'Istituto superiore di Sanita e
dall'Aifa alla Stamina Foundation
a questo tipo di terapie, I'8 febbra-
io scorso ha ordinato agli Spedali
Riuniti di Brescia di iniziare il trat-
tamento con cellule staminali me-
senchimali.

«Appena arrivati nell'ospedale
bresciano - racconta il padre del
bambino attraverso l'associazione
StampaRossoblu - mi hanno fatto
un prelievo del sangue e un elettro-
cardiogramma. Dopo ¢ arrivata la
cosa piu difficile, mi hanno fatto
un carotaggio per il prelievo delle

cellule, in anestesia. Le cellule so-
no state prese in carico da una bio-
loga della Stamina Foundation,
giunta da Torino e sono poi state
messe in coltura, per quattro setti-
mane». Bisognera attendere un'al-
tra settimana per ulteriori verifi-
che prima di poter iniettare le cel-
lule al bambino, «sempre che qual-
che giudice non blocchi un‘altra
volta queste cure» dice il padre. Il
15marzo éfissata la prima udienza
di merito per decidere se portare
avantile cure.

Quando, un mese dopo la nasci-
ta, al piccolo venne diagnosticata
la patologia i medici non diedero
speranze ai familiari. «Invece sono
trascorsi 17 mesi - spiega il padre -,
e noi ci siamo ritrovati catapultati
tra sondini, aspirazioni e ventila-
zione non invasiva. Si, siamo riu-
sciti ad allungargli 'esistenza, ma
a che prezzo? Vive attaccato a un
ventilatore, trascorre le giornate
supino su un cuscino riempito di
miglio per evitare le piaghe da de-
cubito, e, nonostante tutto... ride».

.
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Bimbo in cura con le staminali
su ordine del magistrato

SAN BENEDETTO DEL TRONTO Ha preso
il via I'iter medico per poter curare
con cellule staminali adulte il bam-
bino di un anno e mezzo di San Be-
nedctto del Tronto (Ascoli Piceno)
affetto da Sma di tipo A, l'atrofia
muscolare spinale, una malattia
per la quale al momento non esiste
cura definitiva. Nelle settimane
scorse i genitori avevano fatto ri-
corso al giudice del lavoro di Asco-
li Piceno Pier Giorgio Palestini,
che nonostante lo stop imposto
dall'lstituto superiore di Sanita e
dall'Aifa alla Stamina Foundation
a questo tipo di terapie, I'8 febbra-
io scorso ha ordinato agli Spedali
Riuniti di Brescia di iniziare il trat-
tamento con cellule staminali me-
senchimali.

«Appena arrivati nell'ospedale
bresciano - racconta il padre del
bambino attraverso I'associazione
StampaRossoblu - mi hanno fatto
un prelievo del sangue e un elettro-
cardiogramma. Dopo & arrivata la
cosa piu difficile, mi hanno fatto
un carotaggio per il prelievo delle

cellule, in anestesia. Le cellule so-
no state prese in carico da una bio-
loga della Stamina Foundation,
giunta da Torino e sono poi state
messc in coltura, per quattro sctti-
mane». Bisognera attendere un'al-
tra settimana per ulteriori verifi-
che prima di poter iniettare le cel-
lule al bambino, «sempre che qual-
che giudice non blocchi un‘altra
volta queste cure» dice il padre. 11
15marzo e fissata la prima udienza
di merito per decidere se portare
avantile cure.

Quando, un mese dopo la nasci-
ta, al piccolo venne diagnosticata
la patologia i medici non diedero
speranzeai familiari. «Invece sono
trascorsi 17 mesi - spiega il padre -,
e noi ci siamo ritrovati catapultati
tra sondini, aspirazioni e ventila-
zionc non invasiva. Si, siamo riu-
sciti ad allungargli l'esistenza, ma
a che prezzo? Vive attaccato a un
ventilatore, trascorre le giornate
supino su un cuscino riempito di
miglio per cvitarc le piaghe da de-
cubito, e, nonostante tutto... ride».
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La bimba affetta da una
malattia degenerativa
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Le «cure compassionevoli» sono terapie non ancora sperimentate a
sufficienza, ma che la legge consente quando non ci sono alternative

¢ il blocco delle cure
che la tengono in vita

U data

LJ

di ADRIANO CELENTANO

ignor ministro Balduzzi del mi-

nistero della Salute, I'altra sera
<< ho avuto modo di vedere il pro-

gramma Le Iene e ho provato
un senso di schifo e di vergogna nel sentire,
sullo sfondo di una sua foto, il freddo com-
portamento da lei espresso attraverso il filo
del telefono, dove era chiaro che lei facesse
finta di non sentire colui che dall'altra parte
del filo, il bravissimo Giulio Golia, tentava
con ogni mezzo di stanarla dalla finzione.
Ma lei niente da fare». Marco Occhipinti, au-
tore e giornalista del programma Le Iene,
aveva dato a Golia I'incarico di indagare sulla
drammatica storia della piccola Sofia, una
bambina di tre anni affetta da una malattia
degenerativa che la sta portando alla morte
in seguito a un atto scellerato da parte del
pm Guariniello e del ministero della Salute
che, in modo ancor pil1 degenerativo della
malattia stessa, ha bloccato 'UNICA cura in
grado di migliorare le condizioni della picco-
la Sofia.

Vengono chiamate «cure compassionevo-
li» del metodo Stamina, messo a punto dal
professor Davide Vannoni che da qualche an-
no somministra cure con le cellule «stamina-
li adulte» in casi disperati come quelli di So-
fia. E lo fa presso una struttura pubblica al-
I'avanguardia: gii Spedali Civili di Brescia.

Le «cure compassionevoli» sono terapie
non ancora sperimentate a sufficienza, ma
che la legge consente quando non ci sono al-
tre cure possibili riconosciute. In seguito a
una inchiesta del pm di Torino, il ministero
della Salute blocca le CURE compassionevoli
perché ritenute potenzialmente pericolose.

Ma nonostante il blocco del ministero del-
la Salute, i giudici di tutta Italia, i pit1 di 20
casi, consentono le «cure compassionevoli»
con le staminali del metodo Vannoni. Cosi,
dopo aver vinto i ricorsi, bambini affetti dalla
stessa malattia ricevono le infusioni di cellu-
le staminali e cominciano a stare meglio. Ma
questo purtroppo non vale per Sofia: dopo la
prima infusione, il tribunale di Firenze, nono-
stante il parere contrario delia maggioranza
dei giudici, ha ritenuto di bloccare le altre
quattro che Sofia avrebbe dovuto assumere.

2
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Una voce dal tono quasi
seccato al telefono sostiene
che «il ministro della Salute
non parla perché ci sono
delle indagini in corso»

11 blocco delle «cure compassionevoli»
pud avere conseguenze davvero drammati-
che. «A 25 giorni circa dalla diagnosi di ceci-
ta assoluta e paralisi totale, circa 40 giorni do-
po l'infusione — raccontano la madre e il pa-
dre della bambina — Sofia smette di vomita-
re (accadeva anche 10 volte al giorno) e co-
mincia a muovere le braccia. Migliora nella
deglutizione — continua la madre — il che
ci faceva ben sperare di toglierle I'alimenta-
zione forzata per via endovenosa. L'oculista
che I'ha rivisitata ha riscontrato un improvvi-
so miglioramento dell'attivita pupillare oltre
al fatto straordinario — aggiunge il padre —

di ricominciare ad evacuare da sola, cosa che
non accadeva ormai da circa un anno e mez-

Z0o».

«All'inizio di febbraio — continua implo-
rante la madre — Sofia non ha potuto assu-
mere la seconda infusione e cosi alcuni dei
miglioramenti, soprattutto la deglutizione
che é particolarmente importante per la sua
sopravvivenza e anche il vomito, hanno rico-
minciato a peggiorare».

Golia non si da pace. Fa un altro tentativo.
Rifa il numero del «ministero della Salute» e
una voce, che non ¢é il ministro Balduzzi, dal
tono quasi seccato e tuttavia apprezzabile, se
non altro per non aver finto, sostiene che «il
ministro della Salute non parla perché ci so-
no delle indagini in corso». «Indagini — di-
ce la madre di Sofia— che durano da quattro
anni. Uno stallo che se durasse ancora solo
qualche mese, temo che non ci sara pil1 biso-
gno di chiedere aluto». Mi domando se le Ie-
ne, quelle «VERE», non siano alla Sanita. E se
non saranno storie come questa uno dei tan-
ti motivi per cui Grillo ha vinto.

© MPRODUDIONE RISERVATA
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Mi domando se le lene non
siano alla Sanita. ¥ se non
saranno storie come
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La bimba e le stammah il ministro vede i genitori. Telethon critica Celentano

Le cure per Sofia riprenderanno

di FRANCESCO DI FRISCHIA

a piccola Sofia potra continuare

le cure con le cellule staminali.
Lo ha promesso ieri il ministro del-
la Salute, Renato Balduzzi, dopo ol-
tre due ore di colloguio con i genito-
ri della bambina di tre anni affetta
da una gravissima malattia degene-
rativa, le cui cure erano state blocca-
te. 1l caso della piccola Sofia era sta-
to rilanciato ieri sul Corriere della
Sera da un intervento di Adriano
Celentano dopo un servizio tra-
smesso in tv I'altra sera da Le lene.

APAGINA 20

Salute |l caso della piccola affetta da una malattia rara e dei genitori convinti di poterla curare con un metodo non approvato

«Sofia potra continuare con le staminali»

La promessa di Balduzzi: ho solo rispettato le regole, Celentano non conosceva tutto

Malati disperati

I ministro: «Le cure
compassionevoli

non devono essere

la via per far
diventare cavie

i malati disperati»
]

Sofia continuera le cure
con le cellule staminali. Lo ha
promesso ieri sera il ministro
della Salute, Renato Balduzzi
dopo oltre due ore di collo-
quio con i genitori della bam-
bina di tre anni affetta da una
gravissima malattia degenera-
tiva. Il caso della piccola era
stato rilanciato ieri sul Corrie-
re della Sera da Adriano Ce-
lentano dopo un servizio tra-
smesso in tv 'altra sera da Le
Iene.

«Questo & un caso particola-
re — sottolinea Balduzzi strin-
gendo tra le mani un libro
scritto dalla mamma di Sofia
sulla storia della figlia — ma
la vicenda non & come I'harac-
contata Celentano. Io ho solo
rispettato le regole, la legali-
ta. Non ci sono ostacoli buro-
cratici, ma una costante atten-
zione da parte del ministero
alla validazione scientifica di

stampa 3,—) Anmicersano

certe terapie e di ci6 che biso-
gna fare affinché un metodo
possa diventare una cura stan-

dard, dopo la necessaria speri-
mentazione eseguita in base a
criteri scientifici internaziona-
li». Secondo il ministro «forse
Celentano non eraa conoscen-
za di tutta la vicenda», ma «io
ho sempre avuto la massima
attenzione sul tema delle sta-
minali, tanto che le considero
una frontiera della medicina
sulla quale & fondamentale in-
vestire». Poi Balduzzi ricorda:
«Non & il ministero a decidere
se una terapia deve essere in-
terrotta oppure no: nei mesi
scorsi 'Aifa (I'Agenzia italia-
na del farmaco, ndr) ha effet-
tuato accertamenti e ispezio-
ni, mentre la magistratura ha
aperto alcune inchieste sul ca-
so della "Stamina Founda-
tion"». E il risultato delle inda-
gini eseguite dall’Aifa hanno
detto che «il-trattamento al
quale era sottoposta Sofia era
dannoso per la sua salute. Per
questo la cura é stata mterrot

ta... ». Il ministro pero ribadi-
sce un prmapio 1mportante

«l caso di Sofia & particolare,
ha delle peculiarita che dob-
biamo valutare con grande at-
tenzione e per questo ho deci-
so che va fatto un approfondi-
mento tempestivo, nej prossi-

mi giorni. Tra una settimana
ne riparlerd con i genitori del-
la piccola. Intanto la bambina
potra proseguire le cure con
le staminali in un laboratorio
autorizzato dall’Aifa».

Poi Balduzzi riferendosi
agli altri casi di malati in gra-
vissime condizioni che hanno
chiesto di sottoporsi a «cure
compassionevoli» con le sta-
minali, cure anche non valida-
te scientificamente, precisa:
«Aspettiamo che la Stamina
Foundation fornisca la docu-
mentazione che da mesi ab-
biamo chiesto: mi auguro che
Stamina crei le condizioni di
massima trasparenza per ga-
rantire la sicurezza dei tratta-
menti. Oggi purtroppo i dati
in nostro possesso sono insuf-
ficienti per validare scientifi-
camente, secondo criteri inter-
nazionali, questa terapia e per
tutelare la salute dei malati».
11 ministro sottolinea: «Non
c¢’e alcuna persecuzione con-
tro Stamina Foundation, ma
le cure compassionevoli non
sono la via per fare diventare
cavie i malati disperati».

1l ministro della Salute, do-
po avere ammesso di essere
un suo fan, rimprovera il Mol-
leggxato «Un personaggxo co-
me lui, di certo piu famoso di
um politico come me, forse do-
vrebbe avere un po’ pxu di se-
rietd prima di lanciare certe
accuse: gli cons1gho, per la
prossima volta, ai informars1
bene» perché «non si pud op-
porre la scienza alla coscienza
ela legge alla legittima preoc-
cupazmne di vedere ricono-
sciuti i propri bisogni — os-
serva —. Scienza e coscienza
devono essere alleate, come
la legge e la coscienza. Io vo-
glio solo tutelare Sofia e gli al-
tri malati».

Francesco DI Frischia
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La bimba e le staminali, il ministro vede i genitori. Telethon critica Celentano

Le cure per Sofia riprenderanno

di FRANCESCO DI FRISCHIA

I a piccola Sofia potra continuare
.41e cure con le cellule staminali.
Lo ha promesso ieri il ministro del-
1a Salute, Renato Balduzzi, dopo ol-
tre due ore di colloquio con i genito-
ri della bambina di tre anni affetta
da una gravissima malattia degene-
rativa, le cui cure erano state blocca-
te. 11 caso della piccola Sofia era sta-
to rilanciato ieri sul Corriere della
Sera da un intervento di Adriano
Celentano dopo un servizio tra-
smesso in tv Valtra sera da Le Tene.

APAGING 29

Salute il caso della piccola affetta da una malattia rara e dei genitori convinti di poteria curare con un metodo non approvato

«Sofia potra continuare con le staminali»

La promessa di Balduzzi: ho solo rispettato le regole, Celentano non conosceva tutto

Malati disperati

I ministro: «L.e cure
compassionevoli
non devono essere
la via per far
diventare cavie

i malati disperati»

Sofia continuera le cure
con le cellule staminali. Lo ha
promesso ieri sera il ministro
della Salute, Renato Balduzzi
dopo oltre due ore di collo-
quio con i genitori della bam-
bina di tre anni affetta da una
gravissima malattia degenera-
tiva. I caso della piccola era
stato rilanciato ieri sul Corrie-
re della Sera da Adriano Ce-
lentano dopo un servizio tra-
smesso in tv I'altra sera da Le
Iene.

«Questo & un caso particola-
re — sottolinea Balduzzi strin-
gendo tra le mani un libro
scritto dalla mamma di Sofia
sulla storia della figlia — ma
la vicenda non & come I'ha rac-
contata Celentano. Io ho solo
rispettato le regole, la legali-
ta. Non ci sono ostacoli buro-
cratici, ma una costante atten-
zione da parte del ministero
alla validazione scientifica di
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certe terapie e di cio che biso-
gna fare affinché un metodo
possa diventare una cura stan-
dard, dopo la necessaria speri-
mentazione eseguita in base a
criteri scientifici internaziona-
li». Secondo il ministro «forse
Celentano non era-a conoscen-
za di tutta la vicenda», ma «io
ho sempre avuto la massima
attenzione sul tema delle sta-
minali, tanto che le considero
una frontiera della medicina
sulla quale & fondamentale in-
vestire», Poi Balduzzi ricorda:
«Non & il ministero a decidere
se una terapia deve essere in-
terrotta oppure no: nei mesi
scorsi I'Aifa (I'Agenzia italia-
na del farmaco, ndr) ha effet-
tuato accertamenti e ispezio-
ni, mentre la magistratura ha
aperto alcune inchieste sul ca-
so della "Stamina Founda-
tion"». E il risultato delle inda-
gini eseguite dall’Aifa hanno
detto che «il trattamento al
quale era sottoposta Sofia era
dannoso per la sua salute. Per
questo la cura & stata interrot-
ta... ». Il ministro perd ribadi-
sce un principio importante:
«l caso di Sofia & particolare,
ha delle peculiarita che dob-
biamo valutare con grande at-
tenzione e per questo ho deci-
so che va fatto un approfondi-
mento tempestivo, nei prossi-

mi giorni. Tra una settimana
ne riparlerd con i genitori del-
1a piccola. Intanto la bambina
potra proseguire le cure con
le staminali in un laboratorio
autorizzato dall’Aifa».

Poi Balduzzi riferendosi
agli altri casi di malati in gra-
vissime condizioni che hanno
chiesto di sottoporsi a «cure
compassionevoli» con le sta-
minali, cure anche non valida-
te scientificamente, precisa:
«Aspettiamo che la Stamina
Foundation fornisca la docu-
mentazione che da mesi ab-
biamo chiesto: mi auguro che
Stamina crei le condizioni di
massima trasparenza per ga-
rantire la sicurezza dei tratta-
menti. Oggi purtroppo i dati
in nostro possesso sono insuf-
ficienti per validare scientifi-
camente, secondo criteri inter-
nazionali, questa terapia e per
tutelare la salute dei malati».
Il ministro sottolinea: «Non
c’é alcuna persecuzione con-
tro Stamina Foundation, ma
le cure compassionevoli non
sono la via per fare diventare
cavie i malati disperati».

Il ministro della Salute, do-
po avere ammesso di essere
un suo fan, rimprovera il Mol-
leggiato: «Un personaggio co-
me lui, di certo pit1 famoso di
un politico come me, forse do-
vrebbe avere un po’ piti di se-
rietd prima di lanciare certe
accuse: gli consiglio, per la
prossima volta, di informarsi
bene» perché «non si pud op-
porre la scienza alla coscienza
elalegge alla legittima preoc-
cupazione di vedere ricono-
sciuti i propri bisogni — os-
serva —. Scienza e coscienza
devono essere alleate, come
la legge e la coscienza. Io vo-
glio solo tutelare Sofia e gli al-
tri malati».

Francesco DI Frischia
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La cura scientificamente in
sperimentazione per la leucodistrofia
metacromatica é la lerapia genica
messa a punto da Luigi Naldini,

dell'lstituto San Raffaele- Telethon
diMilano
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Correzione delle
cellule difettose
conlaterapia
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0 il prelievo delle cellule 5 ¢
Le staminali adulte vengono nel sangue i E
prelevate dal midollo 0sseo g 1
del paziente ‘
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Il rapporto Aifa:
un laboratorio
«assolutamente
inadeguato», non
igienico, senza
protocolli di
lavorazione, senza
Terapia genica accertamenti di
L'unica terapia alcun tipo sul
scientificamente materiale
riconosciuta a biologico prodotto,
livello mondiale & con medicl
quella in corso inconsapevoli di
all'Istituto che cosa stanno
Telethon San iniettando, senza
Raffaele di Milano:  aicuna
una terapia genica sperimentazione
sperimentata su clinica ufficiale
otto bambini autorizzata
anche stranieri
La cura palliativa
L'infusione di
celiule staminali
praticata dalla
Stamina onlus &
stata bloccata il
15 maggio 2012
dall'Agenzia
italiana del
farmaco (Aifa)
dopo un'ispezione
nei laboratori di
Brescia (Spedali
Civili) dove la
Stamina
preparava le
infusioni
La motivazione
~‘)).? ;I nmiversane




Lettori: 306.000

Diffusione: 41.198

I'Unita

Dir. Resp.: Claudio Sardo

L)) data

() stampa

3)... Anntversano
-~

08-MAR-2013

da pag. 13

I} giudice del tribunale del Lavoro di
Torino ha autorizzato Papplicazione di
wcure compassionevoli» usando le
cellule staminali con il metodo della
Stamina Foundation, per un uomo di
39 annl affetto dalla sindrome di
Niemann Pick, grave malattia genetica
degenerativa. Il metodo Stamina era
stato sospeso dall’Aifa agll «Spedall
civili» di Brescia nel maggio dell'anno
scorso. Il padre di S. aveva chiesto
Iintervento del Tribunale e il 12
febbralo scorso aveva portato il figlio
al palazzo di giustizia di Torino in
ambulanza perché volevacheil
giudice si rendesse conto della
situazione. leri la decisione del giudice
Mauro Mollo, che ha deciso le cure con
Il metodo Stamina ma ha stabilito che
vengano effettuate in una ucell
factoryn». In Italla sono in corso forti
discussioni anche a livello scientifico
sull'efficacia di queste cure. E sempre
piu famiglie si rivolgono al giudice.
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11 giudice di Torino:
«Si a cure Stamina»
Balduzzi: trasparenza

La piccola Sofla
La madre di Sofia:
«Lei non ha tempo
di aspettare le
sperimentazioni»
R

Mentre fra Firenze e Roma scoppia la polemica
sulle cure con le cellule staminali di Sofia, 1a
bambina di tre anni e mezzo affetta da una
gravissima malattia degenerativa, a Torino un
giudice del tribunale del Lavoro ha autorizzato
I'applicazione di «cure compassionevoli» usando le
stesse cellule con il metodo della Stamina
Foundation su un uomo di 39 anni, Salvatore,
affetto dalla sindrome di Niemann Pick, grave
malattia genetica. Il protocollo Stamina é quello
avviato anche per Sofia agli Spedali civili di
Brescia. In quei laboratori perd a cura & stata
sospesa il 15 maggio 2012 dall’Agenzia italiana del
farmaco (Aifa) a seguito di un'ispezione. L'Aifa
aveva concluso che il
laboratorio era
«assolutamente
inadeguato». Lo scorso
22 gennaio il giudice di
Firenze ha cost ritenuto
di bloccare le infusioni
a Sofia. Sulla vicenda
era intervenuto
Adriano Celentano, al
quale ha replicato il ministro della Salute Renato
Balduzzi sulle colonne del Corriere della Seva:
«Sofia potra continuare con le staminali»,
aggmngendo ieri che «non ¢’a alcuna persecuzlone
nei confronti di Stamina e dei suoi responsablh Se
Stamina vuole fare un passo avanu, al di 1 del
caso urgentissimo di Sofia, pud rendere accessibili
e trasparenti i suoi protocolli». Al ministro ha
replicato la madre della bambina, che due gxorm fa
lo aveva incontrato con il marito: «Il problemaé& -
che a Sofia non resta abbastanza da vivere per
aspettare i tempi della sperimentazione. Il ministro
ha proposto di aprire a Sofia le porte di una delle
tredici cell factories che trattano le staminali. Ma
noi vogliamo esclusivamente portare a
compimento le cure avviate col protocollo
- Stamina. Quelle che, lo scorso Natale, le hanno
salvato la vita». Un protocollo al quale il gmdxce di
Firenze ha detto no e quello di Torino hadetto'sil L
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Salute

Staminali, si alle cure per Sofia

ROMA Salvatore, 39 anni e Sofia
disoli tre anni, entrambi
affetti da gravi patologie
degenerative potranno
continuare a curarsiconle
cellule staminali. Perla
piccola, larassicurazione &
arrivatadal ministrodella
Salute Renato Balduzzi,
mentre per Salvatorela
decisione é stata presa dal
giudicedi Torino.

Sofia potra, dunque,
continuare le cure conle
staminali e il ministro, che ha
incontratoigenitoridella
bimba, sta cercando le
soluzioni possibilia fronte
dellamancanzadi prove
scientifiche sulla validitadel
protocollo messo a puntoda
Davide Vannoni della
Fondazione Stamina,
applicato alla piccolaconuna
prima infusione di cellulea
Brescianel 2012.
Igenitoridellabimba
precisanodivoler continuare
conilmetodo Stamina: «<Non
abbiamo accettato cure con
cellule differenti dal
protocollo perché non sono
noti effetti di
miglioramento».

08-MAR-2013
da pag. 16
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) wDir. Res&:__ Mario Calabresi
Listituto di Sanita frena: mancano i test
Torino, giudice autorizza
I'uso delle staminali
“Cura compassionevole”

Valentina Arcovio e Alherto Gaino APAGINA 18
1| GENITORI DELLA PICCOLA SOFIA CONTRO IL MINISTRO BALDUZZ): «DEVE ACCETTARE CHE NOSTRA FIGLIA SIA TRATTATA SOLO A BRESCIA»

A Torino via libera alla cura “Stamina”

Il giudice autorizza I'uso delle ecllule staminali: “If una terapia di tipo compassionevole™
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L’Associazione Uistituto di Sanita:
perla Sla: «I malati «Mancano i risultati
attendonouna dalle sperimentazioni
risposta sicura» sugli animali»
%RBIEI%TO GAINO ne di prodotti medicinaliimper-  dei pazienti trattati con il pro-

Le staminali escono dai labo-
ratori di ricerca e diventano
argomento di cronaca sull'on-
da emotiva suscitata dalle
drammatiche storie di bambi-
ni e giovani senza speranza i
cui genitori stanno ricorrendo
ai giudici del lavoro di mezza
Italia per ottenere di curare i
figli con una terapia vietata
dall’Agenzia italiana del far-
maco. Per il caso di una bimba
fiorentina di 3 anni ¢ interve-
nuto anche Celentano e ieri le
polemiche sono riesplose. I ge-
nitori della piccola Sofia vo-
gliono solo la terapia off-limits
che il padre di un giovane ca-
navesano, colpito da un’altra
gravissima malattia neurode-
generativa, ha ottenuto ieri
(ma preparata in un laborato-
rio autorizzato) da un giudice
torinese. L’Aisla (I’Associazio-
ne italiana sclerosi amiotrofi-
ca laterale) ci mette lucidita:
«Occorrono maggior senso di
responsabilitd e rispetto di
tutti i malati e delle loro fami-
glie, che attendono una terapia
veramente efficace e sicura. Ad
oggi i trapianti di cellule stami-
nali non hanno fornito evidenze
scientifiche sufficienti».

Il giudice del lavoro torinese
Mauro Mollo ha autorizzato
l'utilizzo per «cure compassio-
nevoli» della metodica della
Stamina Foundation, al centro
di tutte queste attese e atten-
zioni e il cui promotore - Davide
Vannoni - é sotto inchiesta da
anni, insieme con una dozzina
di collaboratori, per associazio-

fetti e pericolosi per la salute
pubblica». Il fatto che a condur-
re questa laboriosa indagine sia
un altro magistrato torinese, il
pm Raffaele Guariniello, rende
il senso della caoticita diffusasi
negli stessi ambienti giudiziari.

Su altro versante, Mollo ha
tuttavia valutato le ragioni di
Vannoni e le critiche al profes-
sor Massimo Dominici, il ricer-
catore modenese che ha presie-
duto la commissione di esperti
sulle staminali insediata dal-
'Istituto superiore di sanita. Il
team di Dominici ha esaminato
i campioni di staminali preleva-
ti dai carabinieri del Nas di To-
rino presso gli Spedali Civili di
Brescia dove si conducevano
cure compassionevoli gestite
da Stamina Foundation. Domi-
nici osserva: «E impossibile
pensare che da un cocktail con-
tenente acido retinoico e cellule
si possano ottenere tutti gli ele-
menti necessari per riprodurre
il sistema nervoso, soprattutto
quando si usi lo stesso protocol-
lo per patologie molto diverse
fraloro, dal Parkinson alla Slay.
Aggiunge: «Di questa terapia
non sono state fatte sperimen-
tazioni su animali. Stamina
Foundation sperimenta diret-
tamente su esseri umani il pro-
prio protocollo». Rincara: «Sta-
mina Foundation ha presentato
richiesta di brevetto. Abbiamo
potuto esaminare le procedure
del suo protocollo. Contengono
errori metodologici». E, infine,
rivolto al ministro della Salute:
«Farebbe cosa utile a istituire
anche una commissione che ve-

tocollo di Staminax.

11 giudice Mollo scrive sulla
riservatezza di Vannoni: «Ha
chiarito che il proprio metodo
comporta differenze rispetto
alla prassi con cui vengono ma-
nipolate le cellule staminali nel-
le cell-factory autorizzate: la
metodica e il know how di Sta-
mina Foundation, afferma, so-
no considerati segreti indu-
striali ceduti a un gruppo di ri-
cerca e sviluppo farmaceutico».

Al magistrato il padre del gio-
vane affetto dal morbo di Nie-
mann Pick ha prodotto un filma-
to con il quale ha documentato i
miglioramenti del figlio dopo es-
sere stato sottoposto nel perio-
do 2008/09 alla terapia di Sta-
mina Foundation. Ragione di pi
perché l'Aifa e il ministro Bal-
duzzi chiedano a Vannoni di ri-
mettere al giudizio del mondo
scientifico tutto cio che pud di-
mostrare gli efficaci risultati
che ritiene siano stati raggiunti
dal suo protocollo di cura.

Il fenomeno

Cosa sono

= Le staminali sono cellule
«primitive» che possono tra-
sformarsi in tipi diversi di tes-
suti dell’'organismo

Che cosa curano

= Le staminali si usano
contro leucemie e linfomi, ol-

tre cheinalcune formediane-
mia ¢ talassemia

| centri

mmm In Italia sono 13 le «cell-
factory» che mettono in atto
le cure con cellule staminali
della Stamina Foundation

N B e bk v N

ne per delinquere finalizzata al-

la «truffa e alla somministrazio- rificasse le condizioni cliniche
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Guariniello
Unindagine

per associazione
adclinquere

Guariniello sta rincorrendo da
anni Davide Vannoni e il suo
staff per mezza Italia. Aveva
gia inviato loro un avviso di
conclusione delle indagini, ma
il caso della sperimentazione
«compassionevole» su 13 ma-
lati del protocollo di cura e la
successiva decisione dell’Aifa
di vietarne 'utilizzo lo ha ri-
messo al lavoro. Nel vecchio
capo di imputazione vi sono
tuttavia tracce significative
dell'indagine per associazione
per delinquere contro Vannoni
e soci: il primo, «laureato in
lettere e filosofia», & definito
un «sedicente neuroscienzia-
to, di fatto animato da intento
di trarre guadagni da pazienti
con malattie neurodegenerati-
ve senza speranzay. Guariniel-
lo cita una tremenda testimo-
nianza di «un ex collaboratore
di Vannoni: “Disse che fortu-
natamente queste malattie
erano in aumento». A riprova
della sua accusa il magistrato
sostiene che dalla «fine del
2007», ma solo sino a quando
I'inchiesta penale é divenuta
pubblica, due anni dopo, Van-
noni avrebbe preteso sino a 50
mila euro da pazienti o loro fa-
miliari per praticare infusioni
di staminali secondo la sua
metodica. I pazienti accertati
in quel periodo sono stati una
settantina. Guariniello accusa
Vannoni di aver invece dichia-
rato un’attivitd «senza fini di
lucro, umanitaria, compassio-
nevole, con esclusiva finalita di
solidarieta sociale».

Il vecchio capo di imputazio-
ne indica in «strutture in parte
palesemente inidonee e ricava-
te da scantinati» i laboratori di
Stamina Foundation per prati-
care le cure. «A San Marino si
effettuavano presso un centro
estetico». Indiscrezioni sugge-
riscono che il magistrato stia
per aggiornare quel capo di im-
putazione solo in relazione a
due indagati minori. Per tuttoil
resto verrebbe confermata la
pesantezza delle accuse. [ALGA.]
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anni Davide Vannoni ¢ il suo
staff per mezza Italia. Aveva
gia inviato loro un avviso di
conclusione delle indagini, ma
il caso della sperimentazione
«compassionevole» su 13 ma-
lati del protocollo di cura e la
successiva decisione dell’Aifa
di vietarne I'utilizzo lo ha ri-
messo al lavoro. Nel vecchio
capo di imputazione vi sono
tuttavia tracce significative
dell'indagine per associazione
per delinquere contro Vannoni
e soci: il primo, «laureato in
lettere e filosofia», & definito
un «sedicente neuroscienzia-
to, di fatto animato da intento
di trarre guadagni da pazienti
con malattie neurodegenerati-
ve senza speranzay. Guarinicl-
lo cita una tremenda testimo-
nianza di «un ex collaboratore
di Vannoni: “Disse che fortu-
natamente queste malattie
erano in aumento». A riprova
della sua accusa il magistrato
sostiene che dalla «fine del
2007», ma solo sino a quando
Iinchiesta penale & divenuta
pubblica, due anni dopo, Van-
noni avrebbe preteso sino a 50
mila euro da pazienti o loro fa-
miliari per praticarc infusioni
di staminali secondo la sua
metodica. I pazienti accertati
in quel periodo sono stati una
settantina. Guariniello accusa
Vannoni di aver invece dichia-
rato un’attivitd «scnza fini di
lucro, umanitaria, compassio-
nevole, con esclusiva finalita di
solidarieta sociale».

Il vecchio capo di imputazio-
ne indica in «strutture in parte
palesemente inidonee e ricava-
te da scantinati» i laboratori di
Stamina Foundation per prati-
care le cure. «A San Marino si
effettuavano presso un centro
esteticor. Indiscrezioni sugge-
riscono che il magistrato stia
per aggiornare quel capo diim-

putazione solo in relazione a
due indagati minori. Per tutto il
resto verrebbe confermata la
pesantezza delle accuse. [ALGA)
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Il genetista: per ogni paziente
cl vogliono regole precise

LE OBIEZIONI

«Sono stati violati

i criteri di sicurezza
e trasparenza»

entre nei tribunali
continua la battaglia
dei pazienti che chie-

dono di potersi sottoporre al
trattamento a base di stami-
nali messo a punto da Davide
Vannoni, e 'opinione pubblica
si divide tra favorevoli o con-
trari al metodo Stamina, la
svolta potrebbe essere arriva-
ta da una riunione indetta dal
ministro della Salute, Renato
Balduzzi, e a cui sono stati
chiamati a partecipare i prin-
cipali esperti in materia. Se-
condo le indiscrezioni, il mini-
stro avrebbe dato ai genitori di
Sofia, la bimba di tre anni e
mezzo affetta da Leucodistro-
fia metacromatica, alcune op-
zioni per continuare a sotto-
porre la piccola alle «cure
compassionevoli». La prima &
di continuare il trattamento di
Vannoni in una struttura cer-
tificata. La seconda opzione
prevedrebbe la creazione di
un metodo simile a quello di
Vannoni, che si & pili volte ri-
fiutato di rendere pubbliche le
sue procedure, in modo che
Sofia continui il trattamento
in condizioni di sicurezza. Se
poi Vannoni si

rifiutasse di col-

laborare, ai ge-

nitori di Sofia &

stato offerto

l'aiuto di Angelo

Vescovi, diret-

tore scientifico del laboratorio
cellule staminali di Terni, che,
secondo indiscrezioni, si sa-
rebbe reso disponibile ad aiu-
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tare Sofia. Vescovi preferisce
mantenere un assoluto riser-
bo, ma non nasconde il suo in-
teresse per la vicenda.

Professore, lei non condivide
ilmetodo Vannoni. Lasuapo-
sizione, e quella della comu-
nita scientifica internaziona-
le, riguarda in generale tutte
le cosiddette cure compas-
sionevoli?

«Io non ho nulla contro Vannoni

e soprattutto non
sono assoluta-
mente contrario

alle cure compas-
sionevoli. Anzi,
ritengo che in al-
cuni casi sia giu-
sto offrire ai pazienti trattamen-
ti ancora sperimentali, ma a
condizione che vengano rispet-
tatiicriteri di sicurezza, che sia-
no no profit e in assenza di con-
flitti d’interesse».
Il metodo Vannoni non é sicu-
ro?
«Dalla documentazione che ho
avuto la possibilita di visionare
sono stati violati i criteri di tra-
sparenza e sicurezza. In realta,
noi e i pazienti non abbiamo la
minima idea in cosa consista il
metodo di Vannoni. Non é stata
data all'autorita la possibilita di
verificare che il trattamento
funzioni e soprattutto che non
nuoccia i pazienti».
Nel caso di Sofia, cosa racco-
manda la comunita scientifica
internazionale?
«Alivello mondiale i trattamenti
sperimentali devono rispondere
a tre requisiti: essere documen-
tati, riproducibili e sicuri. Nes-
suno scienziato sottoporrebbe
un paziente o anche un suo caro,
aunaterapia poco trasparente e
poco sicura. Anche se questa
fosse l'unica possibilita».
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La decisione del ministero

i,aboratorio del «Maggiore» di Mllano
produrra la cura della Stamina

«Gli Spedali Civili di Brescia hanno
confermato che le procedure sono
state tempestivamente e regolarmente
attivate e che I'ospedale Maggiore di
Milano, dotato di un laboratorio -
provvisto delle autorizzazioni
necessarie, ha assicurato la propria
disponibilith gia da lunedi». A riferirlo
# una nota del ministero della Salute il
giorno dopo il provvedimento del
Tribunale di Torino che, per il caso di
Salvatore Bonavita, ha ordinato a
Brescia di individuare un laboratorio
di produzione di cellule staminali
regolarmente autorizzato dall'autorita
sanitaria competente e alla Stamina
Foundation di fornire a tale
laboratorio il proprio know how e il
personale competente a trattare le
cellule staminali mesenchimali
secondo il proprio metodo.
E questa sera Adriano Celentano
interverra telefonicamente alle «Jene,-
la trasmissione di Italia 1, sul caso
della piccola Sofia, 1a bimba di tre anni
affetta da una grave malattia
degenerativa e le cui cure con
staminali erano state in un primo
tempo bloccate perché non
cientemente sperimentate e poi
sbloccate dal ministro della Salute
dopo l'intervento di Celentano sul
Corriere di mercoledi scorso.
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Il genetista: per ogni paziente
ci vogliono regole precise

LE OBIEZION}

«Sono stati violati

i eriteri di sieurezza
e trasparenzas

entre nei tribunali
continua la battaglia
dei pazienti che chie-

dono di potersi sottoporre al
trattamento a base di stami-
nali messo a punto da Davide
Vannoni, e l'opinione pubblica
si divide tra favorevoli o con-
trari al metodo Stamina, la
svolta potrebbe essere arriva-
ta da una riunione indetta dal
ministro della Salute, Renato
Balduzzi, e a cui sono stati
chiamati a partecipare i prin-
cipali esperti in materia. Se-
condo le indiscrezioni, il mini-
stro avrebbe dato ai genitori di
Sofia, la bimba di tre anni e
mezzo affetta da Leucodistro-
fia metacromatica, alcune op-
zioni per continuare a sotto-
porre la piccola alle «cure
compassionevoli». La prima ¢
di continuare il trattamento di
Vannoni in una struttura cer-
tificata. La seconda opzione
prevedrebbe la creazione di
un metodo simile a quello di
Vannoni, che si & pilt volte ri-
fiutato di rendere pubbliche le
sue procedure, in modo che
Sofia continui il trattamento
in condizioni di sicurezza. Se
poi Vannoni si

rifiutasse di col-

laborare, ai ge-

nitori di Sofia é

stato offerto

I'aiuto di Angelo

Vescovi, diret-

tore scientifico del laboratorio
cellule staminali di Terni, che,
secondo indiscrezioni, si sa-
rebbe reso disponibile ad aiu-
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tare Sofia. Vescovi preferisce

mantenere un assoluto riser-

bo, ma non nasconde il suo in-

teresse per la vicenda.
Professore, lei non condivide
il metodo Vannoni.Lasuapo-
sizione, e quella della comu-
nita scientifica internaziona-
le, riguarda in generale tutte
le cosiddette cure compas-
sionevoli?

«Jo non ho nulla contro Vannoni
e soprattutto non
sono assoluta-
mente contrario
alle cure compas-
sioncvoli. Anzi,
ritengo che in al-
cuni casi sia giu-

sto offrire ai pazienti trattamen-

ti ancora sperimentali, ma a

condizione che vengano rispet-

tatiicriteri di sicurezza, che sia-
no no profit e in assenza di con-
flitti d’interesse».
I metodo Vannoni non ¢ sicu-
ro?
«Dalla documentazione che ho
avuto la possibilita di visionare
sono stati violati i criteri di tra-
sparenza e sicurezza. In realta,
noi ¢ i pazienti non abbiamo la
minima idea in cosa consista il
metodo di Vannoni. Non é stata
data all’autorita la possibilita di
verificare che il trattamento
funzioni e soprattutto che non
nuoccia i pazienti».
Nel caso di Sofia, cosa racco-
manda la comunita scientifica
internazionale?
«Alivello mondiale i trattamenti
sperimentali devono rispondere
a tre requisiti: essere documen-
tati, riproducibili e sicuri. Nes-
suno scienziato sottoporrebbe
un paziente o0 anche un suo caro,

aunaterapia poco trasparente e

poco sicura. Anche se questa
fosse I'unica possibilita».
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La ﬁects‘ione dei ministero

Laboratorio del «Maggiore» di Milano
produrra la cura della Stamina

«Gli Spedali Civili di Brescia hanno
confermato che le procedure sono
state tempestivamente e regolarmente
attivate e che 'ospedale Maggiore di
Milano, dotato di un laboratorio
provvisto delle autorizzazioni
necessarie, ha assicurato la propria
disponibilitd gia da lunedi», A riferirlo
& una nota del ministero della Salute il
giorno dopo il provvedimento del
Tribunale di Torino che, per il caso di
Salvatore Bonavita, ha ordinato a
Brescia di individuare un laboratorio
di produzione di cellule staminali
regolarmente autorizzato dall'autorita
sanitaria competente e alla Stamina
Foundation di fornire a tale
laboratorio il proprio know how e il
personale competente a trattare le
cellule staminali mesenchimali
secondo il proprio metodo.
E questa sera Adriano Celentano
interverra telefonicamente alle «Jene»,
la trasmissione di Italia 1, sul caso
della piccola Sofia, 1a bimba di tre anni
affetta da una grave malattia
degenerativa e le cui cure con .
staminali erano state in un primo
mfﬂpo bloccate perché non
cientemente sperimentate e poi
sbloccate dal ministro della Salute
dopo I'intervento di Celentano sul
Corriere di mercoledi scorso.
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DA MILANO VITO SALINARO

uguali: sottoporre pazienti af-

fetti da malattie come la Nie-
mann Pick alla terapia a base di
cellule staminali approntata dal-
la "Stamina Foundation" (sulla
quale pesano, per, irilievi dell'T-
stituto superiore della Sanita e
dell’Aifa). Le sentenze, perd, sono
diverse. Qualche volta persino
nello stesso distretto giudiziario.
Come & accaduto ieri a Torino.
Doveil Tribunale dellavoro hare-
cPmto larichiesta di una giovane

onna che voleva sottoporsi atra-

sfusione di staminali. Una deci-
sione che contraddice quella pre-
sa solo pochi giorni fa dal Tribu-
nale del capoluogo piemontese
per il fratello della donna: la cura,
in quel caso, era stata autorizza-
ta.
Insomma, una differenza che, al di
1a del merito e dei tecnicismi, ha
lasciato la famiglia (e non solo)
nell'incredulita: «La patologia éla
stessa — ha detto il padre dei due
- ele problematiche sono le stes-
se. Evidentemente c’e chi ha di-
ritto alle cure e chi no, chi & con-
siderato in serie A e chi in B». Stan-
do cosi le cose, hanno spiegato i
le§f della famiglia, «la donna, a

erenza del fratello, potra sot-
toporsi a terapie solo in cell-fac-
tories differenti».
Proprio come ha disposto il giu-
dice dellavoro di Pesaro peril pic-
colo E, ilbimbo di Fano di 26 me-
si affetto dal morbo di Krabbe ~

I ricorsi ai tribunali sono tutti

che lo sta portando a una parali-
si— e che subira cure alternative.
Ieri il sindaco di Fano ha rivolto
un «appello accorato» ai magi-
strati di Pesaro perché il piccolo
abbia accesso al metodo Stami-

na. Metodo che, invece, prose-
guira (con la seconda infusione)
per Sofia, labambina di 3 anni che
combatte con una grave malattia
degenerativa il cui iter terapeuti-
co con le staminali era stato in-
terrotto da un giudice fiorentino.
Ladecisione del magistrato, oltre
che un appello di Adriano Celen-
tano, ha provocatol'intervento del
ministro della Salute Renato Bal-

uzzi.
Il mondo scientifico resta decisa-
mente contrario al "metodo Sta-
mina". Riuniti a Rivadel Garda per
un convegno Telethon, i ricerca-
tori hanno sottolineato che affi-
dare alla magistratura la decisio-
nedi procedere o meno aunaspe-
rimentazione, «stravolge le rego-
ledellaricerca». «Non conosco un
dossier.Stamina ed ho espresso u-
na forte preoccupazione peripas-
saggi fuori dalle regole», ha di-
chiarato il co-direttore dell'Istitu-
toTelethon di Terapiagenica, Lui-
gi Naldini. Per Elena Cattaneo (U-
niversita di Milano), «non si trat-
ta di pensare in un modo o nel-
I'altro», ma di «ricerca delle pro-
ve»; in questo caso «di prove non
cenesono, non so di che cosa stia-
mo parlando». E il genetista Bru-
no Dallapiccolaha messoin guar-
dia da un nuovo "caso Di Bella"
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Salvatore ed Erika
sono affetti dalla
stessamalattia

Laai, 39 anmni,
¢ auno stadio
terminale

TORINO — Un figlio pud essere curato,
I"altro no. & il paradosso che sta affrontan-
do Luigi Bonavita, padre di due “ragazzi”
affettidaunamalattianeurodegenerativa,
la Neumann-Pick, che porta a perdere la
cognizionediséel'usodituttiimuscolidel
corpo. Giudicidifferenti dellostesso tribu-
nale si sono espressi in modo discordante
a distanza di pochi giorni sulla possibilita
per Salvatore ed Erika Bonavita di sotto-
porsi alle cure con il metodo Stamina,
bloccato a mnaggio scorso da un provvedi-

'mento amministrativo dell’Aifa. «E come
avere unfigliodiserie “A” euno diserie“B"
—dice il padre — due giustizie diverse per
la stessa malattia». -

“Salvatore Bonavita, 39 anni, si trova a

-uno stadio terminale della malattia. Suo
padre lo aveva portato in barella in tribu-
nale implorando il giudice di concedergli
le cure staminali al centro di polemiche
nellacomunitascientifiche: «QuellediDa-

videVannonisonoleuniche chefunziona-
no»avevaspiegatol’'uomo. Il giudiceMau-
ro Mollo aveva chiamato in aula il fonda-
tore della terapia Stamina, messo sotto in-

chiesta dal pm Raffaele Guariniello quat-
tro annifa, e si era convinto ad autorizzare
laterapiadopoavervisionatounfilmatoin
cui Salvatore mostrava notevoli progressi
dopounciclodicurenel2008. Nellasuaor-
dinanza aveva pero stabilito che la terapia
dovesse essere effettuatain unlaboratorio
autorizzato e non agli Spedali Civili di Bre-
scia. IMinisterodellaSalute avevatrovato
unasoluzione tramite’Ospedale Maggio-
rediMilano chesieradichiarato favorevo-
leaospitareil personalediVannoni. Lade-
cisione del giudice Mollo aveva acceso le
speranzeperlasorellaErika, 35anni, sucui
afebbraio era stato espresso un parere ne-
gativo alle cure da un altro magistrato del
tribunale del Lavoro, Patrizia Visaggi, se-
condo cuilaragazzaavrebbe potutosotto-
porsisolo a cure con staminali “autorizza-
te”. Il padre aveva presentato “reclamo”
contro quella decisione. Ieri una Corte
composta,da tre giudici, Marco Buzano,
Clotilde Fierro e AuroraFilicetti ha confer-
mato per lei il “no” alla terapia basandosi
sulla “legittimita della decisione ammini-
strativa dell’Aifa a disporre il blocco della
terapia”. Malabattaglia non & finita.
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inali, Jabeffa dei fratelli divisi dai grudici

16



Lettori: 2.321.000

Diffusione: 273.827

LA STAMPA

Dir. Resp.: Mario Calabresi

12-MAR-2013

da pag. 20

o b

1 RICERCATORI DI TELETHON CONTRO LA MAGISTRATURA: STRAVOLTE LE REGOLE DELLA RICERCA

Staminali, i giudici divisi:

Sl a un uomo, no alla sorella,
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Sono colpiti dal morbo

diNiemann Pick, una
patologia ereditaria
neurodegenerativa

ALBERTO GAINO
TORINO

Due fratelli, entrambi colpiti
dal morbo di Niemann Pick,
(malattia neurodegenerativa
ed ereditaria) hanno fatto ri-
corso separatamente a giudici
torinesi del lavoro e si sono vi-
sti accordare I'uno le richieste
cure conil protocollo della Sta-
mina Foundation, I'altra no. Ie-
ri, per il secondo caso, un colle-
gio dello stesso tribunale ha
confermato la decisione di pri-
mo grado: «La collega Patrizia
Visaggi ha autorizzato la som-
ministrazione di cellule stami-
nali prodotte dalle cell-facto-
ries nel rispetto delle disposi-
zione previste dalla legge sulle
cure caritatevoli, ma ha rite-

nuto che non potesse essere
concesso l'utilizzo della meto-
dologia Stamina Foundation».

Va ricordato che I’Agenzia
italiana del farmaco (Aifa) ha
vietatoil protocollo di Stamina
con un suo severo provvedi-
mento. Il collegio che ha esa-
minato il «reclamoy», una sorte
di appello rispetto al provvedi-
mento cautelare di Visaggi, ri-
tiene che «sia inutile stabilire
se la metodologia Stamina
presenti o meno effettive criti-
cita nella sua applicazione, né
se sia pit1 efficace di quella di
altre cell factories. Siamo in
presenza di un atto ammini-
strativo legittimamente emes-
so dall’Aifay.

Marco Buzano, presidente
del collegio e della sezione la-
voro del tribunale torinese,
nonché estensore di quest’ulti-
ma ordinanza, precisa: «Si po-
trebbe disapplicare I'atto am-
ministrativo solo per incompe-
tenza, eccesso di potere e vio-

lazione di legge. Il ricorso non ri-
leva vizi di questo genere nel

provvedimento Aifa». E poi:
«Non pud nemmeno essere ac-
colta la domanda formulata in
udienza dalla ricorrente, diretta
ad ottenere un provvedimento
analogo a quello con il quale un
altro giudice di questo Tribuna-
le, il 7 marzo scorso, ha ordinato
agli Spedali Civili di Brescia (do-
ve Stamina aveva una conven-
zione per cure caritatevoli) di
somministrare la terapia con
cellule staminali prodotte se-
condo la metodica della stessa
fondazione da una cell-factory
autorizzata».

Aggiunge il presidente Buza-
no: «Senza entrare nel merito
della citata ordinanza - che non
¢ oggetto del presente reclamo -
& sufficiente rilevare che un tale
tipo di provvedimento presup-
pone la chiamata in causa della
Stamina Foundation: non é sta-
ta disposta dal giudice di primo
grado e non si pud farlo in sede
di reclamo (per non incorrere
nella violazione del principio del
contraddittorio)».

1l padre della malata, Luigi
Bonavita, protesta: «Vorrei che i
giudici venissero a casa mia a
trascorrervi un giorno e una
notte». Ma da Riva del Garda, i
ricercatori riuniti per un conve-
gno Telethon, prendono posizio-
ne: «I giudici stravolgono le re-
gole della ricerca».

11 genetista Bruno Dallapic-
cola aggiunge: «E’ un po’ strano
che in questo paese debbano es-
sere igiudici o gliuomini di spet-
tacolo a prendere posizione.
Serve la voce dei ricercatori».
Ed Elena Cattaneo, direttrice
del laboratorio cellule staminali
dell’Universita di Milano: «Sono
pronta a dire in qualsiasi mo-
mento “avevo torto”, ma - allu-
dendo al caso Stamina - voglio le
prove, tante, pubbliche, visibili e
attendibili, altrimenti & alchi-
mia. Mi chiedo come faccia un
giudice a prestarsi a questo».
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«Un paradosso?
(Questo ambito
giuridico

non da certezze»

domande
______a
Luciano Panzani
presidente tribunale

DottorPanzani, da presiden-
te del tribunale torinese, co-
sa puo dire sulla vicenda dei
fratelli Bonavita?
«Mirendo conto che pud sem-
brare paradossale, ma dopo
aver parlato con il collega Bu-
zano, ho capito che il collegio
da lui presieduto non poteva
entrare nel merito della cura
Stamina accordata pochi
giorni fa da un altro giudice
della sezione a condizione che
sia applicata in un laboratorio
autorizzato. Il reclamo avreb-
be potuto essere accolto solo
sulla base di violazioni di leg-
ge da parte dell’Aifa».
Il reclamo é stato contro il
primo provvedimento di
questo tipo, quello del giu-
dice Visaggi, che ha sentito
come espertoil direttore ge-
nerale Aifa, Luca Pani. Il col-
lega Mauro Mollo ha invece
interpellato Vannoni, il fon-
datore di Stamina.
«Sono questioni non nuove,
gia emerse al tempo della cu-
ra Di Bella, quando si pronun-
ciarono pilt pretori. Gioca
Pautonomia dei giudici, ed &
fisiologico che sia cosi».
Le pare giusto?
«E’un territorio giuridico che
non da certezze. Non posso
entrare nel merito di un caso
che non conosco, il principio
di precauzione & una buona
via per noi giudici anche in
questa materia in cui é diffici-
le orientarsi». [AL GAL]
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Staminali, la befta det fratelli divisi dai giudici

Due sentenze opposte
Cure staminali

i fratelli

divisi dai giudici

APAGINA 22

Torino, la Corted appello boccia la curaper la donna, gia approvataper | uomo
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Salvatore ed Exikka
sono affetti dalla
stessamalattia

Kaai, 39 anni,
€ aumno stadio
terminale

TORINO — Un figlio pud essere curato,
1"altro no. & il paradosso che sta affrontan-
do Luigi Bonavita, padre di due “ragazzi”
affettidaunamalattia neurodegenerativa,
la Neumann-Pick, che porta a perdere la
cognizionediséel’'usodituttiimuscolidel
corpo. Giudicidifferenti dellostesso tribu-
nale si sono espressi in modo discordante
a distanza di pochi giorni sulla possibilita
per Salvatore ed Erika Bonavita di sotto-
porsi alle cure con il metodo Stamina,
bloccato a maggio scorso da un provvedi-

mento amministrativo dell’Aifa, «E come
avereunfigliodiserie"A” eunodiserie “B”
—diceil padre —duegiustizie diverse per
la stessa malattia».

“Salvatore Bonavita, 39 anni, si trova a
uno stadio terminale della malattia. Suo
padre lo aveva portato in barella in tribu-
nale implorando il giudice di concedergli
le cure staminali al centro di polemiche
nellacomunitascientifiche: «QuellediDa-

videVannonisonoleunichechefunziona-
noravevaspiegatol'uomo.llgiudiceMau-
ro Mollo aveva chiamato in aula il fonda-
tore della terapia Stamina, messo sotto in-

chiesta dal pm Raffaele Guariniello quat-
tro annifa, e si era convinto ad autorizzare
laterapiadopoavervisionatoun filmatoin
cui Salvatore mostrava notevoli progressi
dopounciclodicurenel2008. Nellasuaor-
dinanza aveva perd stabilito che la terapia
dovesse essere effettuatain unlaboratorio
autorizzato e non agli Spedali Civili di Bre-
scia. lIMinisterodellaSalute aveva trovato
unasoluzione tramite|'Ospedale Maggio-
rediMilano chesi eradichiarato favorevo-
leaospitareil personalediVannoni.Lade-
cisione del giudice Mollo aveva acceso le
speranze perlasorellaErika, 35 anni, sucui
a febbraio era stato espressoun parere ne-
gativo alle cure da un altro magistrato del
tribunale del Lavoro, Patrizia Visaggi, se-
condo cuilaragazzaavrebbe potutosotto-
porsi solo a cure con staminali “autorizza-
te”. Il padre aveva presentato “reclamo”
contro quella decisione. Ieri una Corte
composta.da tre giudici, Marco Buzano,
Clotilde Fierro e AuroraFilicetti ha confer-
mato per lei il “no” alla terapia basandosi
sulla “legittimita della decisione ammini-
strativa dell’Aifa a disporre il blocco della
terapia”. Ma la battaglia non & finita.
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borso della terapia in appello,
dopochelarichiestaglierasta-
ta rigettata in primo grado.
L'uomo, colpito da un tumore
delnasoe dellagolainoperabi-
le,avevapresentato,comepro-
va di riduzione del tumore, gli
esamieseguitiallo Ieo, I'Istitu-
tooncologicodiUmberto Vero-
nesi.

Nel caso del metodo Di Bella
puo essere determinanterisie-
dere in Puglia. Perrisparmiare
lespesedeiricorsiin tribunale,
la Asl di Taranto, dal 2007 al
2012, hadiramato unacircola-
re ai distretti sanitari chieden-
dodidistribuire gratuitamente
ifarmaci«aicittadinichenefac-
ciano regolare nonché certifi-
catae appropriatarichiesta, vi-
stoche «laquestionedellacura
Di Bella & per questa azienda
una problematica non ancora
risolta». E a Foggia, Myriam In-
fede, 37 anni, ha ottenuto il ri-
sarcimento della terapia, per-
ché «ifarmaciutilizzatisonoap-
provati dall’Aifa eregolarmen-
te in commercio».
Equandolesentenze deimala-
ti di tumore arrivano in Cassa-
zione? Le piurecenti, del 2011,
affermano che «non compete
aigiudiciinterferireconledeci-
sioni prese dagliorganitecnico-
scientifici dello Stato». E cosi,
anche davanti a remissioni da
metastasi, i giudici scrivono
che «il signor tal dei tali non
avrebbe dovuto curarsi con la
cura Di Bella perché nel '98 si
decise che non funzionava».

D stampa )< dmiverane

LA TERAPIA

Quel «cocktail»
contro il tumore
nato 50 annifa

B Comincianel 1963, lari-
cerca di Luigi Di Bella sul
cancro. Nel 1977 introduce
la «<somatostatina», vol-
taacurareicosiddet-
i tumori solidi.
Di Bella sostie-
nedipoterpre-
venire la for-
mazione del-
lemetastasi. Il
metodo viene
definito «multi-
terapia» esicom-
pone di farmaci, or-
manievitamine. Hmedi-
co dichiara di aver risolto
10milacasi di tumore senza
effetti collaterali, male pub-
blicazioni scientifiche sono
insufficienti.ll casomediati-
co esplode e un sondaggio
del 1998 rileva che'85% de-
gli italiani & favorevaole alla
terapia. Nel2003,1a Camera
dei Deputati approva un
una nuova sperimentazio-
ne del metodo; due aninido-
po, V'Istituto Superioredella
Sanitaloboccia. IMDB2di-
vulgatosuinternetgrazieal-
lafondazione deisuoi figli.
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MEDICINA E GIUSTIZIA Nei tribunali decisioni contraddittorie

Giudice che vai, cura che trovi
Caos sulle terapie per sentenza

Il caso pits recente: i magistrati di Torino negano a una donna affetia da un raro morbo
il rimedio concesso al fratello. Ma sono centinaia i destini di malati appesi a un verdetto

] stampa

113mm

Il costodi setteannidicu-

ra Di Bella. Per la corte di
Bologna una paziente do-
vraversarlialla As!

Gioia Locati

B Lavita appesa a un giudice.
Succede quando si ¢ affetti da
malattierare, valutateincurabi-
li dalla medicina ufficiale. Co-
me la piccola Sofia, tre anni e
mezzo, affetta da leucodistro-
fia metacromatica, che porta a
progressiva paralisi e cecita.
Sudileila cura Vannoni - inie-
zioni di cellule staminali me-
senchimali - messa a puntonei
laboratori Stamina di Brescia,
aveva portato a sorprendenti
miglioramenti. Ma dopo il pri-
motrattamen-

to, un giudice

diFirenzeave-

va imposto di

interrompere

laterapia.

Troppeleper-

plessita del-

I’ Aifaedelmi-

nistero, suSta-

mina & stata

aperta un’in-

chiesta. Il ca-

so e arrivato

in televisio-

ne, alla tra-

smissione Le

Iene, ne ha

scritto pure

Celentano. E

lunedi un al-

tro giudice ha

datoilvialibe-

ra alla terapia

per Sofia: la

3y
{_.. Anuiversano
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piccolapotra curarsiconilme-

todo Vannoni negli Spedali di

Brescia.

Altramalattia, stessarichiesta,

sentenza opposta. leri, a Tori-

no,lacorted’Appelloharifiuta-

toilmetodo Vannoniaunadon-

na colpita dal morbo di Nie-

mann Pick. E pensare che sol-

tantopochigiorniprima,lostes-

sotribunale, I'aveva autorizza-

ta al fratello della donna. Il pa-

dre, Luigi Bonavita, si dice

«esterrefatto».

Tribunalechevai, curachetro-

vi. Imottovale anche perima-

lati di tumore che scelgono di

curarsi con il metodo Di Bella.

In questo caso, dopo la speri-

mentazionedel 1998 chenede-

creto l'inefficacia (e dunque la

nonrimborsa-

bilita da parte

delsistemnasa-

nitario), nelle

aule di giusti-

zia si discute

se concedere

omenoisoldi

spesiperifar-

maci. Fra

provvedimen-

ti d'urgenza,

sentenze passate in giudicato,

appelli e ricorsi in Cassazione,

sonocentinaiaicasiarrivatinel-

leauledigiustizia. E sono quin-

dici anni che la legge non é

uguale per tutti. C’é chi ottiene
la terapia gra-

METODO DI BELLA

Trai pazienti con un
tumore c’e chi ottiene
sostegno gratis e chi no

tis subito, chi
la «vince» in
appello, chi
devesudare fi-
no alla Cassa-
zione. Al con-
trario, chi de-
ve pagare tut-
toditascapro-
pria, nono-
stanteilreddi-
tobasso. Clamorosa erecentis-
simalavicendadiFloraNardel-
li,49anni. Lacorted’Appello di
Bologna (sentenza di po-
chi giorni fa) ha richiesto alla
donnall3milaeuro,isoldispe-
si per curarsi da un mieloma
con la cura Di Bella, dopo che
unasentenzadel 2006 avevain-
vece stabilito che aveva diritto
allecure. Neivarigradidigiudi-
zio i «giudici oncologi» sono
unocontrol’altro.«C’échipren-
dein considerazione unalegge
del 1996 cheammettele prescri-
zioniofflabel, ossia fuori pron-
tuario - spiegal’avvocato bolo-
gnese Cristina Bergamini-ec’e
chi proprio non la considera
(DiBellaprescrivemedicineoff
label)». E ancora: cisono togati
che si affidano a periti medici
pervalutareseil pazienteeffetti-
vamente ha avuto un migliora-
mentoconlaterapia discussae
chi invece la boccia tout court,
improvvisandosi oncologo.
A Cosenza, il 16 luglio scorso,
un malato ha ottenuto il rim-
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borso della terapia in appello,
dopochelarichiestaglierasta-
ta rigettata in primo grado.
L'uomo, colpito da un tumore
delnasoedellagolainoperabi-
le,avevapresentato,comepro-
va di riduzione del tumore, gli
esami eseguiti allo Ieo, I'Istitu-
tooncologicodiUmberto Vero-
nesi.

Nel caso del metodo Di Bella
puo essere determinante risie-
dere in Puglia. Perrisparmiare
lespesedeiricorsiintribunale,
la Asl di Taranto, dal 2007 al
2012, ha diramato unacircola-
re ai distretti sanitari chieden-
dodidistribuire gratuitamente
ifarmaci«aicittadinichenefac-
ciano regolare nonché certifi-
catae appropriatarichiesta, vi-
stoche «laquestionedellacura
Di Bella & per questa azienda
una problematica non ancora
risolta». EaFoggia, Myriam In-
fede, 37 anni, ha ottenuto il ri-
sarcimento della terapia, per-
ché«ifarmaciutilizzati sonoap-
provati dall’Aifa eregolarmen-
te in commercio».
Equandolesentenzedeimala-
ti di tumore arrivano in Cassa-
zione? Le pitirecenti, del 2011,
affermano che «non compete
aigiudiciinterferireconledeci-
sionipresedagliorganitecnico-
scientifici dello Stato». E cosi,
anche davanti a remissioni da
metastasi, i giudici scrivono
che «il signor tal dei tali non
avrebbe dovuto curarsi con la
cura Di Bella perché nel '98 si
decise che non funzionavav.

>
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LA TERAPIA

Quel «cocktail»
contro il tumore
nato 50 anni fa

B Comincianel 1963, lari-

cerca di Luigi Di Bella sul

cancro. Nel 1977 introduce

la «somatostatina», vol-

taacurareicosiddet-

ti umori solidi.

Di Bella sostie-

nedipoterpre-

venire la for-

mazione del-

le metastasi. Il

metodo viene

definito «multi-

terapia» esicom-

pone di farmaci, or-

moni e vitamine. Il medi-

co dichiara di aver risolto

10mila casi di tumore senza

effetti collaterali, male pub-

blicazioni scientifiche sono

insufficienti. Il casomediati-

co esplode e un sondaggio

del 1998rileva che'85% de-

gli italiani e favorevole alla

terapia. Nel2003,1a Camera

dei Deputati approva un

una nuova sperimentazio-

ne del metodo; due annido-

po, I'Istituto Superioredella

Sanitaloboccia. IIMDBedi-

vulgatosuinternetgrazieal-
la fondazione dei suoi figli.
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Dopo il no del giudice

& arrivato il via libera

del ministero. Ma gli scienziati
ribadiscono: nessuna prova
scientifica per questa cura

TRENTO. Mentre da Riva del
Garda, al convegno Telethon,
arrivano considerazioni improntate
al dubbio e alla prudenza a
proposito della terapia inventate
da Stamina Foundation, Sofia, la
bimba fiorentina di 3 anni e mezzo
affetta da una grave malattia
degenerativa, viene ricoverata oggi
negli Spedali civili di Brescia per
essere sottoposta alla seconda
infusione di staminali messe a
disposizione da Stamina
Foundation, dopo il via libera dato
dal ministero della Salute. leri, al
convegno Telethon, é stato
ricordato come le cellule al centro
del dibattito sollevato dalla vicenda
Stamina continuano da anni ad
alimentare tante speranze.Ma non
ci sono purtroppo dati scientifici a
garanzia della loro efficacia: «La
letteratura scientifica
comprendeva decine di articoli
secondo i quali le cellule
mesenchimiali erano in grado di
rigenerare il cuore colpito
dallinfarto o il cervello colpito
dall’ictus, ma senza dati attendibili»,
ha osservato ieri a Trento il
massimo esperto del settore a
livello internazionale, Paolo Bianco,
dell’Universita Sapienza di Roma.
«Tuttavia — ha aggiunto — continua
ad esistere una sterminata, confusa
e inattendibile letteratura
scientifica secondo la quale queste
cellule sono in grado di riparare
qualsiasi altro tessuto, dal cuore al
cervelloy». E appunto per questo gli
scienzati sostengono il contrario.
Non cosi i familiari delle persone
trattate con la cura Stamina. Come
la piccola Sofia, che aveva
cominciato il ciclo di cinque
infusioni, nel dicembre scorso. «C’¢
stato un evidente miglioramento —
ha raccontato la mamma, Caterina
Ceccuti — ovvero una regressione
della cecita e della rigidita di
gambe e braccia. Ma, il 22 gennaio,
un giudice fiorentino ha imposto la
sospensione della cura. In Italia,
invece, altri bambini con malattie
molto simili a quella di Sofia hanno
ottenuto il via libera da altri
magistrati. Nei giorni scorsi il
ministro della Salute Renato
Balduzzi che nei giorni scorsi ha
autorizzato la cura, sostenendo
che la decisione va «il rispetto
delle norme e delle sentenze della
magistratura con la situazione
eccezionale nella quale si trova la
bambinay.
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In questi giorni si sta
dibattendo del caso della
piccola Sofia, bimba di tre anni
affetta da leucodistrofia
metacromatica, rara malattia
degenerativa che portaa
progressiva paralisi e cecita. La
bambina aveva iniziato cure a
base di staminali, maun
giudice haimposto di
interromperle. Com’e
possibile?

I genitori della bimba si erano affida-
ti alla terapia della fondazione Sta-
mina, ideata da Davide Vannoni e
somministrata nel laboratorio degli
Spedali Civili di Brescia. Il metodo
pareva funzionare per Sofia, ma po-
chi mesi fa il ministero della Salute
ha definito «fuori da ogni normay i
farmaci usati in Stamina: il loro uso
porrebbe «condizioni di rischio rea-
le» per i pazienti. In pil, nel 2011 il
pm torinese Raffaele Guariniello ha
messo sotto inchiesta Vannoni e al-
tre 15 persone, per truffa e associa-
zione per delinquere.

Perché allora labambina aveva
potuto accedere a quel
trattamento?

Com’é noto, per molte malattie, spe-
cialmente quelle piii rare, purtroppo
non ci sono ancora cure disponibili.
In questi casi la legge - con il Decre-
to Ministeriale dell’8 maggio 2003 -
consente il ricorso a terapie speri-
mentali, ancora non validate dalla
comunita scientifica e dal ministero
della Salute, ma in fase avanzata di
sperimentazione.

E questo ches’intende per
«cure compassionevoli»n?
Esatto. Difficile dire perd se la tera-
pia della fondazione Stamina rientri
in questa casistica. Il decreto, firma-
to dall'allora ministro della Salute
Girolamo Sirchia, lascia un margine
d’interpretazione. E dice che una cu-
ra sperimentale si pud utilizzare so-
lo se «i dati disponibili sulle speri-

A CURADESTERAM RIZZATO
MILANO

mentazioni [...] siano sufficienti per
formulare un favorevole giudizio sul-
lefficacia e la tollerabilita del medi-
cinale richiesto».

Einbase a questa postillache il
giudice di Firenze ha deciso di
bloccare la terapia di Sofia?

Si, chiaramente hanno pesato I'in-
chiesta su Vannoni e il giudizio nega-
tivo del ministero su Stamina. Il pro-
blema & che per casi analoghi altri
magistrati hanno invece autorizzato
il ricorso a questa terapia e cosi i ge-
nitori della bimba hanno sollecitato
I'intervento del ministro della Salute
Balduzzi. Oggi sono molti a giudica-
re inaccettabile 'assenza di un crite-
rio certo per situazioni cosi delicate.
Basti pensare che, proprio su Stami-
na, il tribunale di Torino ha dato ver-
detti opposti, a distanza di pochi
giorni, per due fratelli affetti da mor-
bo di Niemann Pick.

E se il metodo Stamina fosse
davvero efficace? Infondo la
bimba sembrava migliorata...
«La verita é che non ¢’é alcuna evi-
denza scientifica della sua validita.
Su questo tutta la comunita medica e
P’Associazione Italiana di Miologia
sono concordi», dice il professor Eu-
genio Mercuri, responsabile del re-
parto di neuropsichiatria infantile
del policlinico Gemelli di Roma.
«Stamina si é sempre rifiutata di for-
nire i risultati della sperimentazio-
ne, che pure sono stati richiesti pit
volte. L'unica pubblicazione autore-
vole su questo metodo ne ha dimo-
strato I'inefficacia su un gruppo di
bambini trattati all'Ospedale Burlo
Garofalo di Trieste. Gli studi clinici
hanno regole che valgono per tutti:
vanno valutati con dati e parametri,
non con dei video o attraverso la per-
cezione dei genitori».

Nell’attesa, in casi cosi disperati
non avrebbe pero senso fare
un’eccezione?

13-MAR-2013

da pag. 44

«Al contrario: serve solo a illudere le
famiglie - sostiene Mercuri -. Noi me-
dici saremmo i pitt contenti di tutti se
nascessero cure definitive per queste
malattie cosi difficili. Pero, senza dati
certi, ogni terapia che promette mira-
coli & solo un modo di ingannare l'opi-
nione pubblica, delegittimare i medici
e far pericolosamente trascurare i
corsi di cura normali».

Ma che alternative ci sono?
«Queste malattie vengono studiate in
Italia e all'estero - conclude il profes-
sor Mercuri -. Proprio a livello inter-
nazionale si stanno testando metodi
promettenti. Alcuni riguardanole sta-
minali, ma quelli in fase pili avanzata
farmaci in grado di agire sul patrimo-
nio genetico. Ogni azienda che non se-
gue le regole finisce per screditare
questo lavoro e mettere in cattiva luce
la ricerca che si fa nel nostro Paese».

Ci sono precedenti di dissidi cosi
profondi tra pazienti, famiglie,
medici e giudici?

Molti ricorderanno la controversia
nata 15 anni fa intorno al metodo idea-
to da Luigi Di Bella, che prometteva
una cura alternativa efficace contro i
tumori. I116 dicembre 1997 un giudice
di Maglie (Lecce) ordind all’Asl locale
di fornire gratuitamente aun paziente
i farmaci necessari per la terapia Di
Bella. Fu I'inizio di un dibattito media-
tico, con trasmissioni tv e persino ma-
nifestazioni di piazza. Furono in molti
infatti a nutrire speranze nel nuovo
metodo, mala sperimentazione voluta
dal ministero concluse nel 1999 che
non c’era alcuna prova della reale effi-
cacia della cura.

%D data

stampa gzjinnmmno



CORRIERE DELLA SERA

Dir. Resp.: Ferruccio de Bortoli

Lettori: 3.430.000 15-MAR-2013

Diffusione: 483.823 da pag. 30

i e vt e

Sanita Polemiche dopo la semi-autorizzazione per la piccola Sofia. Il ministero cerca una nuova soluzione

Gli scienziati contro il metodo Stamina

Tredici professori scrivono per ¢ convincere Balduzzi: efficacia non provata

L) data

ria». Come dire, strada aperta a

um 1potehcheennraoolosecuteper il
«Siamo perplessi cancro, stregonerie varie, terapie
Non si danno ancora in sperimentazione o ai pri-
permessi sull'onda ‘1‘; m&%‘:‘g e Bi“a’l‘:‘c"’)"‘%‘}
delle emozioni» drea Biondi, Glulio Cossu, Elena
] Cattaneo, Michele De Luca, Alber-

14 marzo 2013, 1l mondo della  to Mantovani, Graziella Pellegrini,
scienza si ribella al ministro della  Giuseppe Remuza, Silvio Garatti-
Salute Renato Balduzzi per quanto - Il filosofo della scienza Giovan-
riguarda le staminali con il meto- ni Boniolo, 1o storico della medici-

do Stamina. Una lettera aperta.
Scrivono: «La comunita dei ricer-

na Gilberto Corbellini, il giurista
Amedeo Santosuosso, il rettore

catori e medici che lavorapersvi-  dell'universita di Milano Gianluca
luppare trattamenti sicuri ed effi-  Vago. o ,
caci contro gravi malattie comuni Intanto, la situazione creatasi
orare & perplessadi fronteallade-  tra sentenze dei giudici, il blocco
cisione, sull'onda di un solleva-  dell'Agenzia el farmaco ai labora-
mento emotivo, di autorizzare la tori degli Spedali civili di Brescia,
somministrazione di cellule dette  Iintervento di politici e media, la
mesenchimali, anche se prodotte  soluzione pilatesca di Balduzzi, ha
in sicurezza da laboratori specializ-  portato la piccola Sofia (il caso su
zati. Non esiste nessunaprovache cui é intervenuto Balduzzi) ad una
queste cellule abbiano alcunaeffi-  seconda infusione di staminali se-
cacia nelle malattie per cui sareb-  condo Stamina ma a nessuna ga-
bero impiegate. Non esiste nessu- ranzia futura per le altre tre infu-
na indicazione scientifica del pre-  sioni previste. La direzione genera-
sunto metodo originale secondoil  le degli Spedali di Brescia ha fatto
quale le cellule sarebbero prepara-  sapere che «non & previsto il com-
te. Ci sembra questo uno stravolgi-  pletamento della terapia, a meno
mento dei fondamenti scientifici  di un‘imposizione da parte delle
e morali della medicina, che disco-  autorita giuridiche o sanitarie nei
nosce la dignita del dramma dei  confronti degli Spedali». La cura
malati e dei loro familiari». della Stamina Foundation non &
Non proprio formale come let-  infatti autorizzata dal ministero e
tera. «Non rientra tra i diritti del-  dall’Aifa. I ministero deila Salute
I'individuo — continuano — deci-  sembra stia lavorando per trovare
dere quali terapie debbano essere  una soluzione, attraverso un atto
autorizzate dal governo, e messe  concreto, per consentire alla picco-
in essere nelle strutture pubbliche  1a Sofia di continuare la cura Sta-
oprivate. Non rientratraicompiti ~ mina.
del governo assicurare che ogni 1l nodo resta comunque quello
scelta individuale sia tradotta in  che il protocollo di Stamina non &
scelte terapeutiche e misure orga-  pubblico per ragioni di brevetto
nizzative delle strutture sanitarie.  (richiesta di brevetto). Equindi al-
Non sono le campagne mediati- tre cell factory autorizzate dovreb-
che lo strumento in base al quale  bero accettare personale di Stami-
adottare decisioni di carattereme-  naFoundation che lavori utilizzan-

dico e sanitario». E ancora: «La
neutralitd intellettuale e morale

do quel metodo «misterioso». Ep-
pure basterebbe che la Stamina

scelta dal ministero, rispettoal ve-  Foundation rendesse noto il meto-
ro merito della questione solleva-  do per sottoporlo a verifica e ren-
ta, oggettivamente incoraggia e  derlo praticabile da tutti. Che &
supporta pratiche commerciali  Poi la regola della scienza. Tanto,
che direttamente o indirettamen-  aquesto punto, il brevetto & relati-
te sottendono alla propaganda di ~ vo. Tutti sanno chi ha messo a
terapie presunte». E le cosiddette  punto il metodo.

«terapie compassionevoli» non Mario Pappagallo
DOSSONO €SSETe «uIn Percorso utile W @Mariopaps

ad allentare la vigilanza regolato-
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Sanita Il Consiglio dei ministri potrebbe ora decidere una sperimentazione come per il metodo Di Bella. ! primi dati: su 5 bambini 2 sono morti

Regole piu severe e controlli

L ]{_j data

stampa
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sulle cure compassionevoli

ROMA — Un decreto che
modifica le regole sull'uso di
medicinali personalizzati, non
ancora autorizzati, prescritti
caso per caso. Il ministro della
Salute Renato Balduzzi lo ha
firmato ieri e lo presentera la
prossima settimana in Consi-
glio dei ministri. Un’iniziativa
che riguarda in generale I'inte-
T0 settore delle cosiddette «cu-
re compassionevoli» e. quindi
anche le infusioni della Stami-
na Foundation, di efficacia

non provata secondo le autori-

ta scientifiche nazionali, som-
ministrate ad alcuni bambini
con malattie rare solo in base
a ordinanze e sentenze di tri-
bunali italiani.

Arrivano regole pii strin-
genti rispetto alla legge ora in
vigore (del 2006, firmata dal
ministro Livia Turco). I medi-
cinali dovranno essere prepa-
rati soltanto presso laboratori
autorizzati e, per quanto ri-
guarda le staminali in «cell

factory» specializzate in que-

sto tipo di produz:one
Vengono inoltre identifica-
te precise responsabilita pro-
fessionali: se la terapia non
funziona o, peggio, crea danni
ne rispondono sia il prescritto-
re che il produttore. Sara ob-
bligatoria la comunicazione

dei dati clinici e gli esiti sui pa-
zienti in modo da permettere
all'agenzia nazionale del far-
maco (Aifa) un controllo. Con-
fini rigorosi che Stamina pare
non aver rispettato.

Per ora sul piano concreto
non cambia nulla. Le infusio-
ni della Stamina, somministra-
te presso gli Spedali di Bre-
scia, restano fuorilegge salvo i
singoli casi autorizzati dai giu-
dici e dal ministero della Salu-
te (due infusioni per Sofia,
bimba fiorentina con leucodi-
strofia muscolare). 11 decreto

’))_ Anurversano

Dopo il caso Stamina Balduzzi fi

perd, potrebbe costituire I'av-

vio di una manovra di accer-

chiamento per richiamare a

precise regole Davide Vanno-

ni, presidente di Stamina

Foundation, che propone que-
ste cure a base di staminali
mesenchimali (prese dal mi-
dollo dei genitori).

Vannoni non ha mai invia-
to al ministero e all'istituto su-
periore di Saniti un protocol-
lo di sperimentazione. La me-
todica & un'incognita. Balduz-
7i si riserva di presentare altri
provvedimenti alla prossima
riunione del Consiglio dei mi-
nistri. Non & escluso un decre-
to che ripen:orre quanto & gia
stato fatto nel 'g7 dall’allora
ministro della Samta, Rosy

_Bindi. Si decise di sperimenta-
re il metodo anticancro del fi-
siologo modenese Luigi Di Bel-
la. Bisognava fare chiarezza,
dare una risposta alla piazza
che richiedeva la gratuita del-
la terapia e contrastare le ini-

ziative di tanti tribunali che or-
dinavano agli ospedali di trat-
tare i pazienti con quei farma-
ci. I risultati negarono l'effica-
cia della terapia. Di Bella rese
pubblici ai ricercatori i suoi
protocolli.

Se venisse decisa la strada
della sperimentazione Vanno-
ni sarebbe obbligato a mostra-
re le carte. Come chiede Filo-
mena Gallo, segretario dell’as-
sociazione Luca Coscioni:
«Una sperimentazione le cui
premesse siano la presentazio-
ne di dati preclinici e chiari-
menti sul metodo di prepara-

zione delle cellule. Il protocol-

lo dovra essere pubblico e si
dovra conoscere I'esito delle
cure sui pazlenh»

Per ora gli unici dati pubbli-
cati a novembre 2012 su una
rivista scientifica, Neromusco-
lar Disorders, non fanno ben

sperare. Su 5 bambini trattai
con cellule Stamina all'ospeda-
le Burlo Garofalo di Trieste,
ammalati di atrofia muscolare
spinale, due sono morti. Gli al-
tri hanno avuto bisogno di te-
rapie di supporto per respira-
re ed essere alimentati. Anche
Balduzzi potrebbe prendere in
considerazione l'ipotesi del-
I'avvio di uno studio scientifi-
co rigoroso per sgombrare il
campo da polemiche, appelli
di ricercatori e personaggi di
spettacolo e cultura, favorevo-
li o contrari alla posizione ne-
gativista del ministero che ha
dichiaro quelle staminali di
non comprovata efficacia se
non addirittura pericoll;)ese.

mdebac@corriere.it
© RIPRODLUIZIONE RISERVATA
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| precedenti

Il metodo Di Bella

E una lerapia alternativa per
1a cura dei tumori, priva di
riscortri scientificl sulfa sua
efficacia Ideata dal fisiologo
Luigi Di Bella /!in), fra il '97
e il '98 fu molto discussa:

la sperimentazione condotta
nel '39 su decreto del
ministero della Salute sanct
1a sua inefficacia lerapeutica
La proteina di Bartorelli
Chiamata UK101, la proteina
@ stata messa a punto come
anti-cancro dallimmunologo
Alberto Bartorelli. nel "95
I'allora ministro della Sanita
Elio Guzzanti stabifi con
decreto che fosse sottoposta
a sperimentazione

Sofia

Qui accanto &
con la mamma,
Caterina Ceccuti;
fiorentina, ha 3

irma un decreto

anni ed & affetta
da una malattia
degenerativa.
Giovedi, dopo il
via libera del
ministero, & stata
sottoposta alla
seconda
infusione di
staminali. Gli
Spedali di Brescia
hanno perd
comunicato che
non ci saranno
altri trattamenti
se non imposti
dalle autorita
giuridiche

0 sanitarie

Federico

Sorride

in braccio alla
mamma, Tiziana
Mezzina: ha 26
mesi, vive a Fano
e ha il morbo

di Krabbe.

1 genitori,
durante un sit-in
a Pesaro, hanno
chiesto anche
per fui le cure
con il metodo
Stamina.

Hanno scritto

al presidente
della Repubblica,
mentre

il governatore
delle Marche
Spacca

ha inviato una
lettera a Balduzzi

24
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Sanlta (| Consiglio dei ministri potrebbe ora decidere una sperimentazione come per il metodo Di Bella. | primi dati: su 5 bambini 2 sono morti

Regole pit severe e controlli
sulle cure compassionevoli

Dopo il caso Stamina Balduzzi firma un decreto

ROMA — Un decreto che

perd, potrebbe costituire I'av-

sperare. Su 5 bambini trattai

anni ed & affetta

modifica le regole sull'uso di  vio di una manovra di accer-  concellule Staminaall'ospeda-  da una malattia
medicinali personalizzati, non  chiamento per richiamare a  le Burlo Garofalo di Trieste,  degenerativa.
ancora autorizzati, prescritti  precise regole Davide Vanno-  ammalati di atrofia muscolare  Gioved, dopo i
caso per caso. I ministrodella  ni, presidente di Stamina  spinale, duesono morti. Glial-  via libera del
Salute Renato Balduzzi lo ha  Foundation, che proponeque-  tri hanno avuto bisognodite-  ministero, & stata
firmato ieri e lo presentera la ste cure a base di staminali  rapie di supporto per respira- sottoposta alla
prossima settimana in Consi- mesenchimali (prese dal mi-  re ed essere alimentati. Anche seconda
glio dei ministri. Un'iniziativa dollo dei genitori). Balduzzi potrebbe prendere in infusione di
che riguarda in generale Iinte- Vannoni non ha mai invia-  considerazione Y'ipotesi del- staminall. Gi
ro settore delle cosiddette «cu- to al ministero e all'istitutosu-  1'avvio di uno studio scientifi- Spedall di Brescia
re compassionevoli» e quindi periore di Sanita un protocol- €O Tigoroso per sgombrare il  hanno perd
anche le infusioni della Stami- lo di sperimentazione. Lame-  campo da polemiche, appelli ~ comunicato che
na Foundation, di efficacia todica & un’incognita. Balduz-  di ricercatori e personaggi di non ci saranne
non provata secondo leautori- g gj rigerva di presentare altri  spettacolo e cultura, favorevo-  altrl trattamenti
ta scientifiche nazionali, som- provvedimenti alla prossima  li 0 contrari alla posizione ne- € hon impost|
ministrate ad alcuni bambini  rjynione del Consiglio dei mi-  gativista del ministero che ha  dalle autorita
con malattie rare solo in base  pjgtri. Non eesclusoundecre-  dichiaro quelle staminali di  giuridiche
a ordinanze e sentenze di tri- {0 che ripercorre quanto & gia  non comprovata efficacia se 0 sanitarie
bunali italiani. L stato fatto nel ‘g7 dall'allora  non addirittura pericolose. Fedaerico
Arrivano regole piu strin- ministro della Sanita, Rosy *  Margherita De Bac
genti rispetto allalegge orain  Bingi, Si decise di sperimenta- mdebac@corriere.it ~ Sorride
vigore (del 2006, firmata dal re il metodo anticancro del fi- ommonmomemaa 1N Draccio alla
ministro Livia Turco). I medi- siologo modenese Luigi Di Bel-  pusseeessssssesssssass  Mamma, Tiziana
Cln:ah dovranno essere pnepa-_ la. Bisognava fare chiarezza, I ed ti Mezzina: ha 26
rati soltanto presso laboratori  dare una risposta alla piaa | PFeceden mesl, vive a Fano
autorizzati e, per quanto ri- che richiedeva la gratuita del- il metodo Di Bella e ha il morbo
gaucz:rda le stq%ali in «cell la terapia e contrastare le ini- ¢, terapia allernativa per di Krabbe,
sto gm’;ipegdmot:em QUE- . ziative di tanti tribunali che or- |3 cura dei tumori, priva di Igenitori,
Versona iooltes identifics.  9inAvano agli ospedali ditrat-  ciscontri scientifici sulfa sua durante un sit-in
ENBONO Inoltre JCENUNCA"  tare i pazienti con quei farma- gfficacia Ideata dal fisiologo a Pesaro, hanno
e precise responsabilita pro- i, I isultati negaronoTeffica- (g D) Bela (i), fra | 57 chiesto anche
essionall: se 'a eraplad an“onr!l cia della terapia. Di Bella rese ¢ i "98 fu molto discussa: per jul le cure
funziona o, peggio, crea da pubblici ai ricercatori i suoi |3 sperimentazione condotta con |l metodo
ne ghspci)lndono sia il prescritto-  protocol. nel '99 su decreto del Stamina,
pe.che Il produttore. Sard ob- " Se venisse decisa la strada  minstero defl Salute sanc Hanno scritto
gatoria la comunicazione  gelja sperimentazione Vanno- {3 sya inefficacia terapeutica al presidente.
dei dati clinici e gli esitisuipa-  ni sarebbe obbligato amostra- {2 proteina di Bartoreli della Repubblica,
zienti in modo da permettere re le carte. Come chiede Filo- Chiamata UK101. la proteina mentre
all'ageﬂﬁa nazionale del far- mena Gallo, segretal'io dell’as- & stata messaa pumo come i governatore
maco (Aifa) un controllo. Con- sociazione Luca Coscioni:  auti-cancro dallimmunclogo delle Marche
fini rigorosi che Stamina pare ~ «Una sperimentazione le cui  Ajperto Bartorelli: nel ‘95 Spacca
non aver rispettato. premesse siano lapresentazio-  [allora ministro della Sanita hia invidtd
Per ora sul piano concreto  ne di dati preclinici e chiati- g} Guzzanti stabili con lettera a Balduzzl
non cambia nulla. Le infusio- menti sul metodo di prepara- decreto che fosse sottoposta
ni della Stamina, somministra- zione delle cellule. Il protocol- . ; sperimentazione
te presso gli Spedali di Bre- lo dovra essere pubblico e si
scia, restano fuoril salvoi dovra conoscere I'esito delle Sofi
singoli casi autorizzati dai giu-  cure sui pazienti». ' a
dici e dal ministero della Salu- Per ora gli unici dati pubbli- Qui accanto &
te (due infusioni per Sofia,  cati a novembre 2012 suuna oo
bimba fiorentina con leucodi- rivista scientifica, Neromusco- Caterina Ceccuti
strofia muscolare). Il decreto lar Disorders, non fanno ben g ovinaha3
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«Fermiamo i tribunali: serve un tavolo istituzionale»
lalettera
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L'ex-sottosegretario monitoraggi puo apparire solo

2 Salute del Pdl un crudele impedimento buro-
alfa Salute del Fdl, cratico, ma & in primo luogo u-
Eugenia Roccella, na garanzia che tutela i cittadi-
lancia la sua proposta ni.

- ':‘ P Dasottosegretario allasalute ho
per evitare che siano avuto a che fare con alcuni ca-
i «magistrati a decidere si simili, quando pero le Sperlli

- mentazioni compassionevoli
sulle terapiex» non erano ancora state inizia-
DI EUGENIA ROCCELLA * te.In quelle occasioni abbiamo

aro direttore,

cheimagistratiarrivino

a decidere sulle terapie
a bambini gravemente malati,
eun brutto segno per il servizio
sanitario. E che persone di spet-
tacolo come Celentano o le Ie-
nesioccupino del fatto per pre-
mere sugli organismi compe-
tenti, vuol dire che questi ulti-
mi devono velocemente col-
mare lalacuna.
Sono mesi, ormai, che i media
citengono informati su una si-
tuazione in stallo, quella dei
malati gravi sottoposti a cure
“compassionevoli” proposte
dalla Stamina Foundation: uno
“stop and go” che esaspera e
gettaancora di pitt nella dispe-
razione falmfllie gia duramen-
te provate dalla condizione dei
loro cari, molti dei quali bam-
bini.
Sappiamo chela Staminaeé sta-
ta autorizzata a somministrare
queste terapie presso una strut-
tura pubblica di Brescia; che
successive ispezioni del Mini-
stero della Salute e dell’Aifa
hannorilevato graviirregolarita
nelle modalitain cuii protocolli
venivano applicati nelle fasi di
laboratorio; conosciamo 'ini-
ziativa giudiziaria del giudice
Guariniello, riguardante altre
sperimenlazioni, sempre a ca-
rico di Stamina. Tutte azioni che
hanno avuto come risultato I'i-
nizio e poi l'interruzione di
queste terapie su decine di ma-
lati gravi, che aloro volta sono
ricorsiallamagistratura per po-
terle continuare, affermando di
averne tratto giovamento. Pur
tra contraddizioni eincertezze,
molti tribunali hanno datol’au-
torizzazione ai pazienti a ri-
prendere la terapia interrotta.
Esperti del settore hanno gia
spiegato quanto sia necessaria
una sperimentazione corretta,
in casi come questi, per evitare
che persone gia provate dama-
lattie devastanti siano sottopo-
ste anche a trattamenti non a-
deguatamente validati: la cate-
na dicontrolli, autorizzazione e

mantenuto i contatti con le fa-
miglie, cercando di spiegare
che le autorizzazioni non sono
quelle di semplici farmaci. Non
si tratta infatti di seguire 'iter
per i tradizionali é)rodotti far-
macologici: avendo a che fare
con cellule umane vive, le pro-
blematiche, e quindi le proce-
dure, sono piuttosto affini a
quelle che riguardano i tra-
pianti.
Per questo dalle pagine di Av-
venire, che si & sempre occupa-
to del tema, vorrei suggerire u-
na strada che avevamo intra-
preso, ma che si & interrotta in
fase iniziale quando si & inter-
rottalanostraesperienzadi go-
verno. Per facilitarei controllie
le autorizzazioni, e soprattutto
per monitorare i risultati, do-
vrebbe essere il Centro nazio-
nale trapianti, come espressio-
ne del Ministero della Salute, ad
essere coinvolto, insieme ad
un’autorita esterna, indipen-
dente masempre istituzionale.
Per esempio il Comitato nazio-
nale per la biosicurezza, le bio-
tecnologie e le scienze della vi-
ta, organo di consulenza della
Presidenza del Consiglio. Que-
sto Comitato ha gia compiti di
ﬁaranzia per labanca naziona-
e del Dna, e potrebbe avere lo
stesso ruolo per la vigilanza su
queste terapie. Non & giusto ab-
bandonare i pazienti in balia
della precarieta delle scelte dei
tribunali: serve un tavolo isti-
tuzionale come quello che pro-
pongo, al quale associare ma-
gari altri esperti, ma che gia a-
vrebbe tutte le competenze ne-
cessarie. Eun ruolo chei giudi-
ci, per volenterosi e bene in-
tenzionati che siano, non pos-
sono ricoprire; questi malati,
che oggi affrontano un percor-
so irto di ostacoli e di incertez-
ze, devono poter contare, gra-
zie al servizio sanitario, su ga-
ranzie e riferimenti sicuri.
* deputato Pdl,
ex sottosegretario alla Salute
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»Il bambino di Fano

Protocollo Stamina
Via libera per Federico

Smeralda, Celeste, Daniele, Gioele e pit di recente Sofia. Si
allunga T'elenco dei bambini con gravissime petologxe peri
qualii giudici hanno dato il via libera al prosegmmento
dei trattamenti a base di cellule staminali secondo il
protocoilo messo a punto dalla Stamina Foundation. Alla
lista si aggiunge anche Federico, il piccolo di 26 mesi di
Fano affetto dal morbo di Krabbe: il Tribunale di Pesaro ha
accolto il reclamo presentato dai genitori che chiedevano
che il figlio venisse sottoposto all'infusione di staminali
secondo il metodo Stamina presso gli Spedali Riuniti di
Brescia. In precedenza, il giudice del lavoro aveva concesso
lacuraconlesmmmali,maapattodlusareunodel 13
istituti Cell-Factory italiani autorizzati dall’Agenzia nahana
del farmaco. La decisione ha effetto immediato: «Ogg1 e
stata scritta una pagina di democrazia e di giustizia», ha
commentato la madre di Federico. Intanto, per la piccola
Sofia, nessuna novita: il ministro della Salute aveva
autorizzato la seconda infusione, il 14 marzo, ma quell’atto
non sarebbe stato ripetibile e valeva solo per Sofia.
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W bambino di Fano

Protocollo Stamina
Via libera per Federico

Smeralda, Celeste, Daniele, Gioele e pi1 di recente Sofia. Si
allunga I'elenco dei bambini con gravissime patologie per i
quali i giudici hanno dato il via libera al proseguimento
dei trattamenti a base di cellule staminali secondo il
protocollo messo a punto dalla Stamina Foundation. Alla
lista si aggiunge anche Federico, il piccolo di 26 mesi di
Fano affetto dal morbo di Krabbe: il Tribunale di Pesaro ha
accolto il reclamo presentato dai genitori che chiedevano
che il figlio venisse sottoposto all'infusione di staminali
secondo il metodo Stamina presso gli Spedali Riuniti di
Brescia. In precedenza, il giudice del lavoro aveva concesso
la cura con le staminali, ma a patto di usare uno dei 13
istituti Cell-Factory italiani autorizzati dall’Agenzia italiana
del farmaco. La decisione ha effetto immediato: «Oggi &
stata scritta una pagina di democrazia e di giustizia», ha
commentato la madre di Federico. Intanto, per la piccola
Sofia, nessuna novita: il ministro della Salute aveva
autorizzato la seconda infusione, il 14 marzo, ma quell’atto
non sarebbe stato ripetibile e valeva solo per Sofia.
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PERCHE LO STATO RIFIUTA
UESTE NUOVE TERAPIE?

SCOPPIA IL CASO Di SOFIA, GRAVEMENTE MALATA. MA C'E UN MOTIVO SE
LE AUTORITA OSTEGGIANO 1A CURA: NON E SCIENTIFICAMENTE ACCERTATA

RISPONDE

Umberto Veronesi
rhirettore 1stitio turnpeo
dr Oncalogia, Milann

ofa. la bimba di tre anni e miezzo

colpita da una gravissima malattia

genetea degenerativa, ta leucodh-
SUrofia metacromanca, (no a poco tempo
ta ¢ stara curata presso gh Spedali Civils
di Brescia con una terapia a base di cellu-
le stamnal sommumistrare Jdal laborato-
e di St Fousidation. Poy la cara ¢
stata snrerrorta per ntervento della magn-
stratura. che i base alle ispezions ¢ agh
accertaments Jdell'Anda, FAgenza waliana
del farmaco (massimo organo di sorve-
ghanza), I'ha considerata pericolosa per la
salure delta bambuna. I grenirori, dispera-
1 hanno chiesto la apresa dells cum, e w
sono rvoln al nnesero della Saluee
I caso ha emozionaro ¢ angosciato Hlea-
lia, ed & diventato ancora piir clamoroso
vuando 1l cantante Adriuno Celentano ha
serieeo sul Corvere dells Sene, stigmatiz-
zando quello che sembra un chuto dello
Staro a curare la bimba. Inbne, « mimi
stro Balduzzi ha autorizzaco il prosegui-
meno della cura, ma noncon le stamina-
b del Labsorarorio dy Bresc s, succan cestand
wiudhzio dubitative dellAita
Contesso che nu & pesante esprimere un
iudizio su questo caso, che innanzicutto
mi colpisce come uomo e come pa-
dre. Capisco F'emozone detlopimione
pubblica: in b sicuazionn anche un wn-
cativo mudicato inucile dalla scienza puo
appurive preferble alla perdhca di tueee Je
spetanze Pero, sooondo e, e un dovery

B ;
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athancare alla compassione la rzionalita.
Perché bisogna ricordare che ¢’'é una
enorme differenza tra somministrare
le ~cure compassionevoli» a un pa-
ziente gravissimo, e curarlo con una
terapia che non é stata validata da ri-
sultati scientifici riconosciaei a hvello
internazionale. Nel caso di Sofia. pur-
LEOPX, NOMN L SONO TERPIE SPErmEnte.
La terupra genwca con le stamunal € una
delle strade pi promettent, ma & una via
ancora lunga e la scienza (e lo Stato con le
wsuruzion: preposte alla salvaguardsa del-
la salute b tuttn) non pud prometrere
cure “miracolose” se queste 101 81 30no
dimastrate sicure ed efhcacs.

A garanzia dei malati bisogna segui-
re regole rigorose, Se i conurolli oftec
twan dall' Agenzia iwahana del farmaco
hanno disegnato per ora una situazione
non completamente adeguara, & stara
giusta sia Ja decisione del gudice che ave-
va bloccato fa cura, sia la nuova decsione
di tarla riprendere m un alero Centro spe-
cahizzato. La terapia genica con cellule
starninali ¢ la frontiera su cui s stanno
schierundo 1 muglion esponent della n-
cerca saientiticd, ed ¢ sicuramente una
delle nuove speranze della mediana.
Oxccorre pero che sia le famiglie comnvolre
nel dramma. sia lopimione pubbhica recu-
peano un equilibnio deeudizio che deve
rifuggire dal considerare che applhi-
cazione di regole di garanzia sia per-
secutoria. Le regole non sono «fredde-,
come sastzene Celentano Sono semplice-
mente regole. Fatre per garantire a tutty
la massima ethoacia ¢ crasparenza. Llsti-
rueo supersore di saniti, di cul FAfa @
emamazione, ton lavora per il nostro ma-
lee. E lo Stato non & un nemio.

LAPPELLO
)

ca

questa
per cu he
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COME STANNO | BIMBI
CURATI CON LE INIEZIONI
DELLE CELLULE?

SONO UNA DECINA | PAZIENTI COSI
TRATTATI. E QUALCHE MIGLIORAMENTO,
A DETTA DEI GENITORI, C'E STATO

RISPONDE
Rita Cenni
Ml 1 giornalista di Oggr

zienti soceoposti all'infusione di cellule sea-

minali col metodo Stamina, nei laboraton
degli Spedali Civili di Brescia. Possiamo riferire
cio che raccontano 1 genitori di due dei piccolt
cosi trattati. Giampaolo od Elisabetta Carrer
sono i genitori di Celeste, la prima bimba che ha
potuto proseguire la cura grazie a una sentenza.
«La prima conseguenza della sindrome che af-
fligge la nostra bimba, ¢ F'impossibilica di stare
seduti e di tenere 1l capo dinitto, senza appoggio,
oltre alla rotale mancanza di forza. Appena due
seerimane dopo 1l primo
trattamento, Celeste ha ri-
preso a muovere occhi e
gambe, a respirare senza
soffocarsi ¢ a deglutire da
sola. Ora riesce a tenere la
testa quasi dritta, ha la forza
di vocalizzare quando cerca
di parlare, sorride a chi le
parla, € tenc strette matite ¢

T ra adulti e bambini, sono una decina 1 pa-

Giampaolo Carrer

&1l papa di penne, con le quali, concen-
Cebste, bimba ragssima, disegna r.

attetta da una Dalla Toscana fa eco Caterina
forma di atrofia Ceccutti, mamma della pic-

muscolare spinale.  cola Sofia, 4 anni, parahizzaca
€ FUSA CIECR @ UN aNNo ¢ Mezzo
da una leucodistrofia metacromatica. «Gia do-
po il primo trattamento, la bimba & mighorata.
1l vomito conrinuo che Vaffliggeva si & calmaco,
dopo un anno e mezzo ha ripreso a evacuare da
sola, e 40 giorni dopo ['infusione un oculista
dell ospedale Meyer ha constatato quello che per
i & un vero miracolo, il miglioramento dellae-
rivita pupillare, con una reazione al fascio di
luce. Con mighoramena leggen, ma progressi-
vi, Sofia ha ripreso a muovere le braccia, ed &
migliorata anche la sua capacita di deglutice
Speriamo anche di poter interrompere presto
lalimentazione per via endovenosa.,
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PERCHE LO STATO RIFIUTA
QUESTE NUOVE TERAPIE?

SCOPPIA I CASO DI SOFIA, GRAVEMENTE MALATA. MA C'E UN MOTIVO SE
LE AUTORITA OSTEGGIANGD | A CURA- NON E SCIENTIFICAMENTE ACCERTATA

RISPONDE

Umberto Veronesi
crettore Istitutu Eurcpeo
i Oncologia, Milano

oha, la bimba di tre anni ¢ mezzo

colpita da una gravissimi malatta

genetca degenerativa, la leucodi-
strofia metacromarica, fino a poco tempo
ta ¢ stara curata presso gh Spedali Civily
di Bresaia con una tempia a base ch cellu-
le staminalr somministrate dal laborato-
nvo ds Stenzeres Fowsicdation, Pon la cura ¢
stata inrerrotta per intervento della magi-
seratura, che i base alle speaont ¢ agh
accertamenn dellAnfa, FAgenzia waliana
del farmaco (massimo organo di sorve-
glanza) Pha considerata pericolosa per la
salute della bambina. 1 genitor, dispera-
i hunno chieseo fa ripresa della cura e w
sono nvolts al numisero della Saluee
Il caso ha emozionato e angosciato lra-
b, ed & diventuo ancora piis clamoroso
quando il cantante Adriano Celentano ha
serieeo sul Corriere della Sena, sugmatiz-
zando quello che sembra un rihuto dello
Stiro a curare la bimba. Intine, il mini-
st Balduzzi ha autorizzato 1] prosegui-
mento della curi, mia noncon le stamina-
11 del laboratorio di Bresoa, su cun restanl
vindiao dubitative dellAifa
(,.()llchS() L’h(‘ nu ¢ P{‘f\&.\l)((f r:;prunt:u' un
eiudizio su questo caso, che innanzitutto
mi colpisce come uomo ¢ come pa-
dre. Capisco Femozione dell'apinone
pubblhica: i caly sirvazions anche un en-
tativo gruchaato inuale dalky senza poo
appanire preteribile alla perdita di toeee le
‘\‘ widanae P"r“, He “”(h. e, 3 un ‘1}(!\’!"(‘

athancarc alla compassione Ja maonalica.
Perché bisogna ricordare che ¢'¢ una
enorme differenza tra somministrare
le »cure compassionevolis a un pa-
ziente gravissimo. e curarfo con una
terapia che non é stata validara da ri-
sultati scientifici riconosca a livello
mternazionale. Nel caso di Sofia, pur-
HOPPO, 10N G SONO [CRPIE SPerimentate,
La terapia genica con le stamimah € una
delle strade pi promettenn, ma € una via
ancors lunga e la screnza e lo Stato con e
sutuzions preposee alla salvaguardia del-
la salute di tutti) non pud prometcere
cure “miracolose” se gqueste non s sono
dimostrate sicure ed ethcac.

A garanzia dei malati bisogna segui-
re regole rigorose. Se 1 concrolls ettet-
tuau dall'Agenzia icaliana del farmaco
hanno disegnato per ora una situazione
non completamente adeguara. & stara
piusta sta la decisione del piudice che ave-
va bloccato la cura, sia la nuova dex isione
di tarda nprendere in un alero Centero spe-
cializzato, La terapra gemca con cellule
staminali ¢ la fronuera su cur s stanno
schierando 1 miglion esponenti della n-
corea scientifica, od € siuramente una
delle nuove speranze della medicina.
Occorre perd che sia le famiglie coinvolre
nel drammi sia Fopintone pubbhc recu-
perino un equilibrio dr nudizio che deve
rifuggire dal considerare che appli-
cazione di cegole di garanzia sia per-
securoria. Le regole non sono «fredde-,
come sostiene Celentano. Sono semplice-
mente regole. Fatte per garantire a tucn
la masstma cthcacn ¢ trasparenza, Llso-
tuto supeoore di sanieh, di con FAfa e
emanazione, non lavora per 1l nostro ma-
I E o Stato non ¢ un nemico.

_:}L_é data %) 92
L_] Stampa - Anmyersane



Lettori: 3.319.000
Diffusione: 447.672

0GGI

Dir. Resp.: Umberto Brindani

20-MAR-2013

da pag. 10

(J{) data ;

) stampa -

Anmversane

COME STANNO | BIMBI
CURATI CON LE INIEZIONI
DELLE CELLULE?

SONO UNA DECINA | PAZIENT| COSI
TRATTATI. £ QUALCHE MIGLIORAMENTO,
A DETTA DEI GENITORI, C'E STATO

RISPONDE
; Rita Cenni
Lol 1 giornalista di Oggy

zienti sorroposti all ' infusione di cellule sta-

minali col metodo Stamina. nei laboraton
degli Spedali Civili di Bresca. Possiamuo riferire
¢id che raccontano 1 genitori di due dei piccols
cosi trattati. Giampaolo ed Elisabetea Carrer
sono i genitor1 di Celeste, la prima bimba che ha
potuto proseguire la cura grazie a una sentenza.
«La prima conseguenza della sindrome che af
fligge la nostra bimba, & 'impossibilita di stane
seduti e di tenere il capo diritro, senza appoggio,
olere alla rotale mancanza di forza. Appena due
secrimane dopo il primo
trattamento, Celeste ha ri-
preso a muovere occhi e
gambe, a respirare senza
soffocarsi ¢ a deglutire da
sola. Ora riesce a tenere la
testa quast drieta, ha la forza
di vocalizzare quando cerca
d1 parlare, sorride a chi le
parla, ¢ tiene strette matie €

T ra adultr ¢ bambini. sono una decina 1 pa-

Giampaoto Garrer

&l papa di penne, con le quali, concen-
Celeste, himha tratissima, disegnar.

affetta da una Dalla Toscana fa eco Caterina
forma di atrofia Ceccuttd, mamma della pic-

muscolare spinale.  cola Sofia, 4 ann, paralizzata
€ fe52 C16C2 3 UN anno € Mezzo
da una leucodistrofia metacromatica. ~Gia do-
po il primo trattamento, la bimba ¢ migliorata
11 vomito continuo che laffliggeva s1 & calmaro,
dopo un anno ¢ mezzo ha ripreso a evacuarc da
sola, ¢ 40 giorni dopo l'infusione un oculista
dell'ospedale Meyer ha constatate quello che per
no1 & un vero muracolo, 11 miglioramento dellat-
uvita pupillare, con una reazione al fascio ds
luce. Con mighoramenti leggeri, ma progresst-
vi, Sofia ha ripreso a muovere le braccia, ed &
mugliorata anche la sua capacita di deglutire
Speriamo anche di poter interrompere presto
lalimentazione per via endovenosa -
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Giovedi,
~. 21 marzo 2013
alla realti’!
vita@avvenire.it
. L] ’ ~ [ ] -~
Staminali, speranze, carte bollate: dov'e la verita?
li laria N
Si complica gre sulf metodo Stamina non posso darlo.
; ome faccio a pronunciarmi su un meto-
la vicenda delle . do che non & disponibile, che non & de-
cellule staminali scritto da nessuna parte?». Esprime piit di
trattate con una p?rplessitﬁ An%elo Vescovi, direttdore
7 - . scientifico dell’ospedale Casa Sollievo del-
il controverso . la Sofferenza di San Giovanni Rotondo e
metodo Stamina della Banca della cellule staminali cerebra-
dopo il ricorso liumane di Terni, nata grazie a Neurothon,
dial . . una onlus che finanzia la ricerca sulle ma-
! atcun geniton lattie neurodegenerative. «Il livello che la
ai tmbunali per discussione ha raggiunto & inaccettabile, mi
ﬁ)IZdTL’ il veto dispiace che si parli di questi temi solo in
L. occasione di casi eclatanti che non aiutano
del Ministero a capire - prosegue lo scienziato - Nel no-
Per gh‘ scienziati stro Paese ¢ gia possibile da anni sommi-
si tratta di nistrare le terapie compassionevoli, ma bi-
., ] sogna farlo all'interno delle regole, secon-
«Uun operazione do procedure standardizzate. In questo ca-
azzardata, che so il metodo & descritto solo in un brevet-
) icoli to, che ha lo scopo di proteggere la pro-
Cl ?ll SO 0 penco l prieta intellettuale ma come tale non € sog-
e illusioni» getto ad alcuno scrutinio da parte del mon-
a ricorsi, ordinanze e sentenze do scientifico. Mi dispiace che i genitori di
prosegue il clamore suscitato dal Sofia si siano trovati da soli ad affrontare
caso della piccola Sofia, affetta questa situazione e s1ano incappati in que-
da una malattia neurodegenera- sto metodo, pur rivolgendosi a una strut-
tiva e curata con staminali della tura pubblica. Lerrore quindi e stato a mon-
Stamina Foundation, operante te, invece avrebbe potuto essere proposta
allinterno dei laboratori degli Spedali un‘alternativa secondo la legge. Adesso che
civili di Brescia. Aifa e Ministero aveva- ¢ stata iniziata questa cura, neppure il mi-
no imposto lo stop e indicato altre strut- nistero ha il potere di derogare perché si
ture a cui rivolgersi ma un servizio del- tratta di violazione di regole internaziona-
le «Ienev, ripreso sul Corriere della Sera li». m

L)) data

)

stampa

da Adriano Celentano, aveva denuncia-
to lasospensione delle cure come un at-
to ingiusto e arbitrario. Ora anche altre
famiglie hanno ottenuto per via giudi-
ziaria di proseguire la terapia, che comun-
que suscita pitt di un interrogativo. «Un pa-

s
) &
?._ Anuiversarto

scegliere quale terapia applicare & Re-
nato Leotardi, papa di Martina, affetta
dalla nascita da atrofia muscolare spinale di
tipo 1: «Quando & nata all'ospedale di To-

Un altro genitori che si & trovato a dover
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rino ci avevano detto che non ci sarebbe
stato nulla da fare. Poi, invece, abbiamo
scoperto grazie al Sapre (Settore di abilita-
zione precoce dei genitori) dell’ospedale
Maggiore di Milano che ci poteva essere pa-
recchio da fare per nostra figlia». E cosi Re-
nato e Raffaella hanno imparato a gestire
quotidianamente la malattia: «Crediamo
molto nella ricerca, ma ci siamo sempre
concentrati su cid che potevamo fare noi, e
abbiamo visto dei miglioramenti, in par-
ticolare grazie alla ventilazione non inva-
siva. Non condividiamo il parere che se
per questi bambini ormai non c’e pitt nul-
la da fare tanto vale provare qualsiasi co-
sa. Noi stiamo facendo tutto il possibile
per mantenere Martina in una buona qua-
lita di vita. Le sperimentazioni non devo-
no nascere dalla compassione, chi ha com-
passione non sta guardando i bambini, ve-
de solo la malattia. Spero che finisca pre-
sto questo clamore perché mi rattrista la ga-
Ia tra genitori».

Il mondo scientifico ha provato a fare chia-
rezza. Come |'Associazione i-
taliana di miologia, guidata
da Maurizio Moggio, diretto-
re dell’'unita malattie neuro-
muscolari dell’'ospedale Mag-
giore di Milano: «Avevamo gia
diffuso un documento per
spiegare lo stato della ricerca,
ma il clamore mediatico sol-
levato da un caso portato in tv
purtroppo incide molto sul-

I'opinione pubblica».

miamo l'assoluta man-

canza dei pil elementa-
ri standard scientifici di que-
sta cura - spiega Moggio - e
questo ¢ il parere di tutta l'as-
sociazione che raggruppa tut-
ti i centri universitari e ospe-
dalieri che si occupano di ma-

n un comunicato affer-
{{

Curare sull’esempio
di san Camillo de Lellis

il tema della giornata di

studi promossa da Centuro
camilliano di pastorale della
salute e dal Presidio sanitario
«San Camillo» di Torino a 400
anni dalla morte di patrono dei
malati, degli infermieri e degli
ospedali. L'iniziativa si svolgera
oggi, a partire dalle 8.30, nel
Centro congressi «Santo Volto»
di Torino. La giornata si aprira
con l'introduzione di padre
Renato Salvatore, generale del
Camilliani, e con la lettura
magistrale su «Il rapporto di
Gesu con i malati» di Enzo
Bianchi, priore della Comunita
monastica di Bose.

La domanda di cura oggi»

L_—J B data b2
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lattie neuromuscolari. Esiste

un articolo pubblicato su

un’autorevole rivista scientifi-

ca - ignorato dal dibattito -

che dimostra l'inefficacia su
un gruppo di bambini trattati all'Ospeda-
le Burlo Garofalo di Trieste di questa pro-
cedura. Capisco che i genitori possano es-
sere disperati ma & compito del medico
non illuderli. Mi stupisce anche che in que-
stavicenda nessun giudice abbia chiesto al-
la comunita scientifica un parere. Bisogna
partire dal presupposto che la comunita
scientifica vuole raggiungere dei risultati,
e lo fa seguendo il metodo scientifico, fat-
to di evidenza sperimentale e riproducibi-
lita dei risultati. Quella di Stamina mi sem-
bra invece un’operazione azzardata che
crea pericoli. Ricevo centinaia di richieste
di malati che vogliono informazioni sulle
staminali. Il consiglio & fare sempre riferi-
mento al medico che ha accompagnato
nella diagnosi e che sicuramente ¢ in con-
tatto con le societa scientifiche. In ogni ca-
$O tutti si possono rivolgere direttamente
a noi o alla societa italiana di neurologia
o a Telethon».

denzia anche Enzo Ricdi, del diparti-

mento di neuroscienze del Policlinico
Gemelli di Roma e docente di neurologia
alla Cattolica: «C'e moltissima aspettativa
sulle staminali, che stanno diventando an-
che un business. Eppure potrebbero esse-
re anche pericolose, vanno ancora studia-
te. Conosco famiglie che si sono indebita-
te pur di accedere a terapie non certificate
che, dopo anni, non hanno portato ad al-
cun risultato, anche se pud esserci un ap-
parente miglioramento. Nel mondo scien-
tifico non esiste una terapia che qualcuno
tiene in tasca, chi & convinto di una teoria,
la deve anche dimostrare e i risultati sono
vagliati da altri, non da se stesso».

© RIPRODUZIONE RISERVATA

Un problema di comunicazione lo evi-

L'eugenetica bussa al Parlamento inglese
Si va verso un voto sul figlio di tre genitori»

21-MAR-2013

Gran Bretagna potrebbe diventare il primo Paese al mondo che permette la

a

becondazione artificiale di un bambino da tre persone diverse. leri la Human

ertilisation and embryology authorithy, 'organo che regola la fecondazione
artificiale e che negli ultimi anni & stata al centro di molte controversie, ha
pubblicato i risultati di un «sondaggio» sulla nuova tecnica secondo il quale la
maggior parte degli intervistati sarebbe favorevole. La Hfea ha inoltre informato il
governo, invitandolo ad appoggiarla, che la procedura non componrta rischi. Stara
ora al Parlamento decidere se dare il via libera. Se il governo decidesse in senso
positivo, i neonati avrebbero infatti il dna da due genitori e una piccola quantita
da una terza donatrice. La tecnica permetterrebbe dunque, impiantando nell’utero
della futura mamma I'ovulo privo del nucleo della donatrice, di selezionare il
corredo genetico del nascituro, evitando che il feto riceva i mitocondri della
madre e abbia quindi solo quelli della donatrice. Lintento & ridurre la percentuale
di malformazioni genetiche e malattie rare. Non sono mancate le critiche e le
preoccupazioni bioetiche. «Gli storici del futuro - dice David King, direttore
dell’associazione I lTuman genetics alert - guarderanno a questo momento come
quello in cui i tecnocrati hanno oltrepassato una linea cruciale.
Elisabetta Del Soldato

L RIPROIL JION: SRS
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VIA LIBERA DAL GOVERNO Ma limiti piu rigidi sulle «sperlmentah»

La vittoria della piccola Sofia
Potra curarsi con le staminali

Dal Consiglio dei ministri consenso «in via eccezionale a chi ha gid iniziato la terapia

La mamma; ol nostro pensiero va a tutti i bambini che restano fuori dal protocollo»

data

que poste delle condizioni. Il

recheancoraunavoltainterve-

ST lN.A . ministro della Salute, Renato  nissero i magistrati in sostitu-
A maggio l'Aifa aveva Balduzzi, riserva al propriodi-  zione dei medici ordinando o
bloccato il metodo casteroil compito dimonitora- sospendendo cure senza avere
- - i tl 3 - . . =
ritenuto p eri CO' 0S0 re 1 trattamenti e pol valutarne competenza in materia. La ri

Francesca Angeli

Roma La piccola Sofia potra
continuarelaterapiaconle cel-
lule staminali. Maéinarrivoun
regolamento che limiterale te-
rapie che non sono passate at-
traversosperimentazioniclini-
che autorizzate. Per le cure
compassionevoli, fa sapere il
ministerodellaSalute, in appli-
cazione delle normative euro-
pee«sarannonecessarie:lapre-
scrizione diun medicorespon-
sabile, il consenso informato,
I'approvazione di un Comitato
etico, la produzione del farma-
codaparte di unastrutturache
garantiscala qualitafarmaceu-
tica».Insommasaraimpossibi-
le chesicreinonuovicasicome
quellodiSofiaedelmetodo Sta-
mina. Intanto per Sofia pero si
riapre la porta della speranza
grazie ad un decretoad hoc va-
rato ieri dal governo che con-
sentediportareatermineipro-
tocolliditerapiaconlestamina-
li con metodo Stamina «anche
se il laboratorio di riferimento
(inquestocasoquellodegliSpe-
daliCivilidiBrescia)non eauto-
rizzato». Il via libera vale per il
casodiSofiaepertuttiicasi«av-
viati», ovvero «i trattamenti per
i quali sono stati compiuti atti
preparatori(il prelievodicellu-
ledalpazienteodadonatorede-
stinate all’'uso terapeutico) e
quelli gia ordinati dall’autorita
giudiziaria».Vengono comun-

stam pa %)__ jnmvzmno

gli esiti «con l'acquisizione di
tuttiidaticlinicideipazientisot-
toposti al trattamento». Nel de-
cretosiprevede pure chetutti«i
medicinali per terapie avanza-
tepreparatisu basenonripetiti-
van, traiquali appunto rientra-
noitrattamenti conle stamina-
li, potranno essere sommini-
stratisoltanto «in ospedalepub-
blico, clinicauniversitariaoisti-
tutodiricoveroecuraacaratte-
re scientifico».

IgenitoridiSofiatiranounso-
spirodisollievo.Lapiccolaéaf-
fettadaleucodistrofiametacro-
matica, malattiache comporta
unaprogressivaparalisieperla
qualenonesistono ancorapro-
tocolli di terapia riconosciuti.
Conl’infusionedistaminali, as-
sicuranoigenitori, Sofiahamo-
strato netti segni di migliora-
mento. Il primo pensiero della
mammadiSofia, Caterina Cec-
cuti e del padre, Guido De Bar-
rosvaancheaglialtribimbima-
lati. «Noi auspichiamo che ci
sianeldecretounaformaditu-
tela per tutti i pazienti -dice la
mamma di Sofia- sia per quelli
chehannogiacominciatolacu-
ra, sia per quelli che la devono
giainiziare».

Larealtaé cheil decreto offre
una soluzione a breve termine
per alcuni casi ma non e che
una “pezza“. Sicuramente ne-
cessariavistoiltotale vuotonor-
mativointornoalleterapie non
sperimentate. Anche per evita-

sposta fornita dal decreto & pe-
ro insufficiente ed infatti si ri-
manda la soluzione definitiva
ad un successivo regolamento
che sara varato nei prossimi
giorni da Balduzzi cheoltretut-
tocomeministrohaigiornicon-
tati. E proprio questo nuovo
provvedimento spaventaMari-
noAndolinail “papa“delmeto-
do Stamina . Le nuove norme
sulle curecompassionevoli, di-
ce Andolina, rappresentano
«unacondannaamortepermi-
gliaia dipersone».
Occorrericordare che L'Aifa,
’AgenziaNazionaledelFarma-
co, nel maggio scorso aveva
bloccatoilmetodo Staminaper-
chénonsperimentato eritenu-
to anzi pericolo peril paziente.
Andolinainsiemeadunadozzi-
nadialtrimediciéstatoindaga-
to dal pm di Torino Raffaele
Guariniello per truffa proprio
perlacuradistaminali.Unacu-
ramairiconosciutacomeeffica-
ce dalla comunita scientifica
chela classifica appunto come
“cura compassionevole“.
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Salute || decreto: rinviata di un anno la chiusura degli ospedali psnchlatncn giudiziari

Staminalj, si alle cure gia iniziate
Protocolli per i casi futuri

Via libera «eccezionale» del governo dopo le sentenze a favore dei malati

| data

stamp

# ministro Balduxzl

Terapie compassionevoli
anche nei «casi singoli»,
cosl rari da non rientrare
nei protocolli

ROMA — Possono conti-
nuare le infusioni di stamina-
li Sofia e tutti i bambini colpi-
ti da malattie rare autorizzati
dai tribunali. Un via libera
concesso eccezionalmente an-
che «se le cellule sono prepa-
rate in laboratori non confor-
mi alle regole europee di buo-
na fabbricazione». Gli esiti
verranno valutati dal ministe-
10 della Salute perché ne veri-
fichi efficacia o effetti collate-
Dunque le famiglie di que-
sti bimbi non devono temere.
Nessuno potra negargli le te-
rapie su cui ripongono tanta
speranza. Pero per i casi futu-
ri ¢i saranno vincoli pit1 saldi
e, soprattutto, il controllo de-
gli organismi scientifici
(agenzia del farmaco Aifa e
Istituto superiore di sanita),
come & scritto in un decreto
legge approvato ieri dal go-
verno su proposta del mini-
stro della Salute, Renato Bal-
duzzi. Che spiega di essersi
basato «sul principio etico se-

condo il quale un trattamen-
to sanitario gia avviato che

non abbia dato grossi effetti
collaterali non va sospeso». Il

testo riguarda in generale tut-

ti i medicinali avanzati, con
termine improprio conosciu-
ti come compassionevoli, gia
normati da un decreto del
2006. Sara possibile accedere
a terapie di tipo «compassio-

g.? 3nmr¢rsana
a Jm

nevole» anche nei «casi singo-
li», cosi rari da non rientrare
in alcun protocollo sperimen-
tale. Lo ha voluto precisare lo
stesso ministro, annuncian-
do un prossimo regolamen-
to.

La legge sulle medicine spe-
ciali, di carattere generale, ri-
chiama l'e ‘esperienza attuale di
Stamina Foundation, la socie-
ta produttrice di cellule stami-
nali mesenchimali (estratte
dal midollo), con presunta ca-
pacita di rigenerare il tessuto
nervoso. Sono state vietate
dal ministero per mancanza
di dati: non ne sarebbero mai
state dichiarate le caratteristi-
che, sebbene i sostenitori di
Stamina (il pediatra Marino
Andolina-e Davide Vannoni,
il fondatore) sostengono il
contrario. 11 ripetersi di sen-
tenze di giudici che autorizza-
no a riprendere le infusioni
ha reso necessario un inter-
vento a tutela soprattutto dei
pazientx, considerato che non
esistono pubblicazioni scien-
tifiche a favore della validita
del metodo.

Per sgombrare il campo
dalle tante ombre, e dare ri-
sposta agh appelli clamorosi
di diversi personaggx dello
spettacolo e dichiarazioni di
politici, Balduzzi aveva ipotiz-
zato una sperimentazione., Il
decreto la introduce sotto al-
tra forma in quanto obbliga i

-prescrittori e i produttori di
‘medicinali speciali, dunque

non i comuni farmaci, a ren-
dere disponibili le informa-
zioni su ogni singolo tratta-
mento. Fermo restando che i

bambini gia in terapia posso-
no continuarla «sempre con
monitoraggio clinico», viene
anche disposto di effettuare
le nuove infusioni solo in
strutture pubbliche (ospeda-
1i, universitd, istituti a caratte-
e scienﬂfico) autorizzati per
quel tipo di attivita in base ai
regolamenti internazionali.
Nel caso specifico delle stami-
nali, ad esempio, le cellule do-
vranno essere prodotte in la-
boratori specializzati come
«cell factory», patentino non
posseduto dagli Spedali Civili
di Brescia, il centro dove fino-
ra sono stati accolti i bambi-
ni. Secondo le normali proce-
dure, per fornire le staminali
le cell factory italiane o stra-
niere potrebbero farlo solo
con un protocollo. Un regola-
mento ministeriale stabmra
linee guida per valutare se i
«medicinali per terapie avan-
zate preparat: su base non ri-
petmva» funzionano o sono
solo illusione. Il Conslgho dei
ministri ha anche stabilito di
«prorogare al primo aprile
2014 la chiusura degh ospeda
1i psichiatrici giudiziari», che
resteranno dunque aperti, in
attesa della realizzazione da
parte delle Regioni delle strut-
ture sanitarie sostitutive. Nel
decreto si sollecitano le Regio-
ni a prevedere interventi che
comunque supportino 1'ado-
zione da parte dei magistrati
di misure alternative all'inter-
namento, potenziando i servi-
Zi di salute mentale sul terri-
torio.
Margherita De Bac
mdebac@corriere.it
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Le infusioni alla bimba
malata di leucodistrofia

1

Sofia & una bimba fiorentina di
3 anni e mezzo colpita da una
patologia che le impedisce di
deglutire e vedere
{leucodistrofia metacromatica).
Il gludice di Livorno ha disposto
che la piccola completi la cura
presso gli Spedali di Brescia: sl
sta sottoponendo a infusioni

di cellule staminali prodotte
secondo il metodo Stamina

It ricorso a Fano
e il si del Tribunale

2

I
3_’ Anniversano
-

Federico, 26 mesi, di Fano, &
affetto dal morbo di Krabbe (o
leucodistrofia a cellule
globoidi, malattia
neurodegenerativa che
provoca la perdita della guaina
di mielina che riveste le fibre
nervose): il Tribunale di Pesaro
ha accolto il reclamo dei
genitori che chiedevano che il
figlio venisse sottoposto
all'infusione di staminali

[ ———

L'assoclazione

La Stamina Foundation Onlus, come
& scritto sul suo sito Internet, @
«un'associazione fondata nel 2009
dal prof. Davide Vannoni per
sostenere la ricerca sul traplanto di
cellule staminall mesenchimali e
diffondere in Italia la cultura della
medicina rigenerativa»

N biitz

Nella primavera del 2012 i Nas,
seguiti poi dall' Aifa, hanno compiuto
ispezioni agli Spedall Civill di Brescia
dove da qualche mese venivano
trattati secondo il protocollo delle
cure ecompassionevoli» 12 pazienti
affetti da malattie degenerative con
infusioni di cellule staminali
elaborate con il metodo Stamina. La
fondazione é indagata a Torino
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“Sialle terapie della discordia
masoloperchi¢ giamcura”

Aperturadel governo, spiazzatigli scienziati

Iricercatori:
sSiamo senza
parole, il ministro
sta autorizzando
chi é fuorilegge”

ROMA ‘— | bambini che hanno
iniziato i trattamenti con il meto-
do Stamina potranno proseguir-
li. Dopo mesi di prese di posizio-
ne, dopo relazioni di commissio-
ni di esperti che hanno bocciato
come «pericolose perlasalute»le
tecniche messe a punto negli
SpedalicivilidiBresciada Davide
Vannoni e Marino Andolina, do-
po un’ordinanza dell’Aifa (il pri-
mo atto del genere nella sua sto-
ria) contraria a quella procedura,
il ministero della Salute cambia
posizione. Aveva cercato dibloc-
care il laboratorio, adesso per-
mette ai suoi responsabili di an-
dare avanti con la trentina di pa-
zientiche sonogiain cura, preva-
lentemente grazie alle sentenze
divari giudici italiani. La presa di
posizione del ministro Renato
Balduzzi lascia di sasso un bel
pezzo del mondo scientifico me-
dico, e sembranon esseregradita
atuttinemmeno all’'internodelle
istituzioni sanitarie.

Nel regolamento adottato ieri
dal consigliodeiministri(checon
un altro atto ha anche deciso di
prorogare di un anno lachiusura
degli ospedali psichiatrici giudi-
ziari) si dispone chei trattamenti
abasedicellulestaminali mesen-
chimali, da farsi comunque in
strutture pubbliche, possano

Come funzione la cura

un frammento
di midollo

' 0sse0
dal donatore

') )
%.. Anmversane
~

proseguire per chi li ha iniziati
«anche se preparati presso labo-
ratori non conformi ai principi
delle norme europee di buona
fabbricazione dei medicinalie in
difformita dalle disposizioni del
decreto ministeriale 5 dicembre
2006, sotto la responsabilita del
medico prescrittore». Il governo
riconoscedirittodicittadinanzaa
chigfuoridalleregole,inun prov-
vedimento in cui non si cita Sta-
mina, ma che & stato pensato
esclusivamente per quel labora-
torio. v

L'effetto & dirompente. Da un
latoalcunigenitorichehannolot-
tatoperfarecurareifigliaBrescia,
come il padre della piccola Cele-
ste, segnalano unaspaccatura tra
chi & dentro e chi & fuori dal trat-
tamento: «E una gioiaincomple-
ta, non tutti i bambini possono
accedere alle cure». Dall’altro la-
to c’2 la comunita_scientifica,
quasi senza parole. «E stata auto-
rizzata una non terapia, che non
ha alcuna efficacia dimostrata e
nonepreparatasecondoicanoni
delle agenzie europee perla tute-
ladellasalute edellasperimenta-
zionedelle staminali», dice Elena
Cattaneo, direttore del centro di
ricerca sulle staminali dell'Uni-
versita di Milano: «I] malato e i
suoi parenti sono al di sopra di
ogni giudizio. Hanno un’extra-
territorialita rispetto albuon sen-
so e alla razionalita che non con-
sente la formulazione nei loro
confronti di qualsiasi “stigmatiz-
zazione".Diversaglaposizionedi
un ministro che deve tutelare la
salute con armi vere, per tuttie a
spese della collettivitar. Le fa eco
Michele De Luca, direttore del

© ®

centroveneto perlestaminali, tra
ipochialmondo ad avere trovato
conquestecelluleunaterapiache
funziona: «Avevamo mandato
unaletteraapertaal ministro, ora
sonosenzaparole.Machedicono
I'Istitutosuperioredisanitael’Ai-
fa? Qui non si rispettano le leggi».

Marino Andolinainveceécon-
trariato perché teme un nuovo
decreto che blocchi le cure com-
passionevoli: «Ora salviamo 30
vite, ma ci apprestiamo a vivere
una tragedia peggio di Cher-
nobyl. E una porcatan. In realta,
spiegano dal ministero, & pronto
un nuovo regolamento per ridi-
segnarela materia«tenendo con-
todeisingoli casi,comenelle ma-
lattie rares. Se questi pazienti
avranno bisogno di una terapia
cellularecivorra tral'altro la pre-
scrizione di unmedico e il farma-
co dovra essere prodotto in una
struttura che garantisca qualita.

Dal ministeroedall’Istitutosu-
periorespieganocheladecisione
di ieri & stata presa dopo le sen-
tenze, alcune di segno opposto,
cheavevanodifattoresoobbliga-
toria la cura per i bambini. Bal-
duzzi aggiunge: «La normasi ba-
sa sul principio etico per cui un
trattamento sanitario gia avviato
che non abbia dato gravi effetti
collaterali non deve essere inter-
rottor. Con il provvedimento si
contaanchediottenerepitiinfor-
mazioni sui risultati di Stamina.
Gliuniciad aver provatolo stesso
metodo sonostatiiricercatoridel
Burlo Garofalo di Trieste, nel
2010. Su cinque bambini trattati,
2 il risultato del loro studio, due
sono morti e gli altri sono tutti
peggiorati.

e IATA

j !l midollo osseo Sono un tipo
contiene una di staminali: si ™~
piccola possono B
percentuale trasformare
di cellule in 0sso, cartilagine
mesenchimali e grasso -

.
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labimba vada

. .curataaBrescia .
malgradoipm

di Torino abbiano
sequestrato

il laboratorio

L'INDAGINE
Unacommissione
ministeriale, a
novembre, arriva
alla conclusione
che le staminali
trattateconft
metodo Stamina
siano “pericolose
perlasalute”

L CASO SOFA
Quella ottenuta tre
giornifadai
genitori della
bambina
fiorentina &
I'uitima sentenza
cheriammette

- una paziente alle.

cure di Stamina

?_ Annrversane
-~

22-MAR-2013
Dir. Resp.: Ezio Mauro dapag. 25
" Lo mesenchimali ‘ Nessuno
vengono B della Stamina
iniettate Yy ha mai dimostrato
nel corpo che le cellule
del malato si siano trasformate
in muscolo
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Staminali, via libera a chi e gia in cura
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Mad’orain poil‘'uso
di questi medicinali
verra autorizzato
soltanto in ospedale

Amareggiato il papa
di una piccola
paziente:

vittoria solo a meta

PAOLO RUSSO
ROMA

Arriva con decreto legge il
salvacondotto per le cure alla
piccola Sofia e agli altri malati
affetti da gravi patologie neu-
ro-degenerative in terapia
con il contestato «metodo
Stamina». II provvedimento
approvato ieri dal Consiglio
dei ministri concede «in via
eccezionaley l'autorizzazione
a proseguire le cure a tutti i
pazienti che hanno gié inizia-
toil trattamento a base di cel-
lule staminali, preparate con
la formula top-secret della
«Stamina Foundation». Una
disposizione che mette fine
anche ad alcune situazioni pa-
radossali, come quella della
piccola Erika, alla quale a To-
rino i magistrati avevano ne-
gato l'autorizzazione alla cura
concessa invece al fratellino.

1l semaforo verde si accende
anche per chi si era visto inter-
rompere la terapia da decisioni
dei giudici o per chi la cura I'ha
iniziata in strutture non auto-
rizzate, come i laboratori degli
Spedali civili di Brescia, dove &
in cura Sofia e dove urn’ispezio-
ne dell’Agenzia Italiana del far-
maco aveva recentemente de-
nunciato I'assenza delle condi-
zioni per la produzione di medi-
cinali stabilite dalla legge. «La
norma si basa sul principio eti-
co per cui un trattamento sani-
tario gia avviato che non abbia
gravi effetti collaterali non deve
essere interrotto» spiega il mi-
nistro della Salute, Renato Bal-
duzzi. Che precisa: «il decreto
considera coma avviati anche i
trattamenti per i quali sono sta-

ti compiuti solo atti preparatori,
comeil prelievo di cellule dal pa-
ziente o dal donatore e quelli gia
autorizzati dallAutoritd giudi-
ziaria». Ma in tutti questi casi,
assicura il Ministro, ci sara una
attenta valutazione dell’effica-
cia della cura. Precisazioni che
forse non basteranno a rimuo-
vere lo scetticismo di buona
parte della comunita scientifi-
ca. Come quello espresso in una
lettera aperta allo stesso Bal-
duzzi da tredici medici e ricer-
catori, che pochi giorni fa ave-
vano parlato di «efficacia non
provatay e di «permessi conces-
si sull'onda delle emozioni». Ma
se la decisione & destinata a far
storcere il naso a molti scienzia-
ti la famiglie dei piccoli in cura
ringraziano, anche se c’é chi co-
me il padre della piccola Sofia,
Guido De Barros, parla di «mez-
za vittoriay, riferendosi alla se-
conda parte del decreto, quella
che per il futuro prevede una re-
golamentazione pili severa delle
cure compassionevoli in gene-
rale e di quelle a base di stami-
nali in particolare. D’ora in poi,
mette in chiaro il provvedimen-
to, medicinali di terapia genica,
cellulare somatica o frutto di in-
gegneria tissutale, «possono es-
sere utilizzati esclusivamente in
ospedali pubblici, cliniche uni-
versitarie o Istituti di ricovero e
cura a carattere scientifico».
Con un successivo regolamento
ministeriale da emanare nei
prossimi giorni saranno inoltre
fissate regole pil severe per ga-
rantire la sicurezza dei pazienti
e sara fissata una precisa proce-
dura di valutazione delleffica-
cia di queste terapie. Un modo
per far poggiare su basi piu
scientifiche le speranze sulle
nuove cure di oltre cinquecento
persone affette da gravissime
malattie neurodegenerative.

Il decreto ha infine prorogato
di un anno, al 1° aprile del 2014,
la chiusura degli ospedali psi-
chiatrici giudiziari, fotografati
in condizioni spesso indecorose
dalla Commissione parlamenta-
re d’inchiesta sulla sanitd ma
che fino ad oggi le Regioni non
hanno saputo sostituire con
strutture alternative.

22-MAR-2013

da pag. 19
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Dietrofront sulle stammals
“Sialle terapie della discordia
masoloperchi¢ giamcura”

Aperturadel governo, spiazzatigliscienziati

Iricexcatori:
s“Siamo senza
parole, il ministvo
sta autorizzando
chi & fuorilegge”

ROMA — | bambini che hanno
iniziato i trattamenti conil meto-
do Stamina potranno proseguir-
li. Dopo mesi di prese di posizio-
ne, dopo relazioni di commissio-
ni di esperti che hanno bocciato
come «pericolose periasalute» le
tecniche messe a punto negli
Spedalicivilidi Bresciada Davide
Vannoni e Marino Andolina, do-
po un’ordinanza dell’Aifa (il pri-
mo atto del genere nella sua sto-
ria) contraria a quella procedura,
il ministero della Salute cambia
posizione. Aveva cercato dibloc-
care il laboratorio, adesso per-
‘mette ai suoi responsabili di an-
dare avanti con la trentina di pa-
zientiche sonogiain cura, preva-
lentemente grazie alle sentenze
di vari giudici italiani. La presa di
posizione del ministro Renato
Balduzzi lascia di sasso un bel
pezzo del mondo scientifico me-
dico, esembra non essere gradita
atuttinemmenoall’internodelle
istituzioni sanitarie.

Nel regolamento adottato ieri
dal consiglio dei ministri (checon
un altro atto ha anche deciso di
prorogare di un anno la chiusura
degli ospedali psichiatrici giudi-
ziari) si dispone chei trattamenti
abasedicellulestaminalimesen-
chimali, da farsi comunque in
strutture pubbliche, possano

Come funzione la cara

un frammento
di midolio

% pgseo

dai donatora

proseguire per chi li ha iniziati
«anche se preparati presso labo-
ratori non conformi ai principi
delle norme europee di buona
fabbricazione dei medicinaliein
difformita dalle disposizioni del
decreto ministeriale 5 dicembre
2006, sotto la responsabilita del
medico prescrittore». Il governo
riconoscedirittodicittadinanzaa
chiéfuoridalleregole, inunprov-
vedimento in cui non si cita Sta-
mina, ma che & stato pensato
esclusivamente per quel labora-
torio.

L'effetto & dirompente. Da un
latoalcunigenitorichehannolot-
tatoperfarecurareifigliaBrescia,
come il padre della piccola Cele-
ste, segnalano unaspaccaturatra
chi & dentro e chi & fuori dal trat-
tamento: «E una gioia incomple-
ta, non tutti i bambini possono
accedere alle cure». Dall’altro la-
to c'® la comunita_scientifica,
quasi senza parole. «E stata auto-
rizzata una non terapia, che non
ha alcuna efficacia dimostrata e
non épreparatasecondoicanoni
delle agenzie europee perlatute-
ladellasalute edellasperimenta-
zione delle staminali», dice Elena
Cattaneo, direttore del centro di
ricerca sulle staminali dell'Uni-
versita di Milano: «I) malato e i
suoi parenti sono al di sopra di
ogni giudizio. Hanno un’extra-
territorialita rispetto albuonsen-
so e alla razionalita che non con-
sente la formulazione nei loro
confronti di qualsiasi “stigmatiz-
zazione".Diversaélaposizionedi
un ministro che deve tutelare la
salute con armi vere, per tuttie a
spese della collettivita». Le fa eco
Michele De Luca, direttore del

¢ Sona un tipo
o contlene una di staminall: st
piccota possono
' percentuale trasformare
di catlute in 0810, cartilagine
magenchimali B Qrasso

centroveneto perlestaminali, tra
ipochial mondoad averetrovato
conquestecelluleunaterapiache
funziona: «Avevamo mandato
unaletteraapertaal ministro, ora
sonosenzaparole.Machedicono
I'lstitutosuperioredisanitael’Ai-
fa? Quinonsirispettano leleggi».

MarinoAndolinainvece&con-
trariato perché teme un nuovo
decreto che blocchi le cure com-
passionevoli: «Ora salviamo 30
vite, ma ci apprestiamo a vivere
una tragedia peggio di Cher-
nobyl. E una porcatan. In realta,
spiegano dal ministero, & pronto
un nuovo regolamento per ridi-
segnarelamateria«tenendo con-
todeisingolicasi,comenellema-
lattie rare». Se questi pazienti
avranno bisogno di una terapia
cellulare ci vorra tral'altro la pre-
scrizione di un medico eil farma-
co dovra essere prodotto in una
struttura che garantisca qualita.

Dalministeroedall’Istitutosu-
periorespieganocheladecisione
di ieri & stata presa dopo le sen-
tenze, alcune di segno opposto,
cheavevanodifattoreso obbliga-
toria la cura per i bambini. Bal-
duzzi aggiunge: «La normasi ba-
sa sul principio etico per cui un
trattamento sanitario gia avviato
che non abbia dato gravi effetti
collaterali non deve essere inter-
rotto». Con il provvedimento si
contaanchediottenerepitiinfor-
mazioni sui risultati di Stamina.
Gliuniciad aver provatolo stesso
metodosonostatiiricercatoridel
Burlo Garofalo di Trieste, nel
2010. Su cinque bambini trattati,
¢ il risltato del loro studio, due
sono morti e gli altri sono tutti
peggiorati.
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CRISTIANA PULCINELLI

OGG! IN ALCUNE PIAZZE DI PESARC

e Fano e prevista una raccoha di
firme per sostenerc il metodo
Stamina. A Roma a piazzale Ostiense
ci dovrebbe essere una
manifestazione con parola d’ordine
~No al decreto anti-Stamina- ¢
mercoledi 27 € previsto un sit-in a
piazza Castellani, sempre a Roma.
Sono notizie poco certe, girano su
pagine facebook come quella che si
chiama «Ministro Balduzzi aiuti la
piccola Sofia» e vengono riprese da
qualche giornale sul web. Ma fanno
capire che le acque sono ancora
agitate. Eppure, Sofia potra
proseguire la terapia laddove 'aveva
cominciata, negli Spedali civial di
Brescia, e con le cellule prodotte dalla
Stamina, come chiedevano i genitori.
Giovedi scorso, infatti, il Consiglio de
ministri ha approvato, su proposta del
ministro della Salute, un decreto legge
che «concede eccezionalmente la
prosecuzione di trattament non
conformi alla normativa vigente per i
pazienti per i quali sono stati gia
avviati alla data di entrata in vigore
del decreto. sempre con monitoraggio
clinico». Attenzione alle parole: si sta
dicendo che i trattamenti a cui Sofia &
stata soltoposta non sono in regola
con la legge. Perché allora possono
venirle somministrati? «La norma si
basa sul principio etico per cui un
trattamento sanitario gia avviato che
non abbia dato gravi effett collaterali
non deve essere interrotto», ha
aggiunto in una nota il ministro
Renato Balduzzi. Il trattamento non le
ha fatto male. Ma basta questo?

Sofia ¢ la bambina di 3 anni ¢
mezzo affetta da leucodisurofia
metacromatica, una malattia
neurodegenerativa per la quale non
esistono terapie ¢ che porta a una
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progressiva paralisi e alla cecitd, la cui
storia nell'ultimo mese é diventata un
caso mediatico. La bambina aveva
cominciato un trattamento
nell'ospedale di Brescia conil
“metodo Stamina”, un trattamento
lungo un anno che consiste in 5
infusioni a base di cellule staminali
mesenchimali (ovvero cellule che si
estraggono da una parte del midolio
vssen), messa a punto dai laboratori
della Stamina Foundation. Si tratta di
una ~cura compassionevole»: rientra
cio¢ in un uso di farmaci non ancora
completamente studiati previsto dalla
legge quando il rapporto tra rischio e
beneficio appaia favorevole, Dopo la
prima infusione, pero, il tribunale di
Firenze decide che Sofia non potra
pit accedere al trattamento. Non &
una decisione campata per aria: gia
dalla fine del 2012 upa commissione
ministenale aveva bocciato quella
somministrata a Sofia ¢ ad altni
pazienti come un terapia «pericolosa
per la salutex. Inoltre, 'inchicsta
coordinata da Isttuto supenore di
sanita (Iss), Agenzia italiana del
farmaco ¢ Nas. secondo le parole di
Alessandro Nanni Costa delllss, aveva
stabilito che «Le metodologic di
preparazione atilizzate da Stamina
Foundation sono grossolane, con
errori marchiani ¢ del tatto
fuorilegge». Stanmuna Foundation é
una creatura di Davide Vannoni che
ne ¢ anche il presidente. Vannoni non
& un medico, né un hiologo: & un
prolessore associato di psicologia a
Udine, Curinso: uno dei suoi libri ha
come titolo «Modelli di psicologia
della comunicazione persuasivas.
Anche a chi non ¢ malizioso, vienc da
pensare che la sua perizia in questo
campo lo abbia aiutato nel convincere
1ante personc della validita del
«metado Staminas, 0, come ormai
viene chiamato sui giornali, »metodo
Vannoni». Vannoni non & solo,
accanto a lui ¢'¢ il pediatra (in

o s S LSS - .

pensione) Marino Andolina, ex
candidato di Rivoluzione civile alle
elezioni. Nonostante tutto, i genitori
dicono che Sofia sta meglio e all'inizio
di marzo si rivolgono alla trasmissione
televisiva «Le iene» per ottenere di
poter proseguire con la seconda
infusione. Nascono gruppi facebook, il
ministero viene inondato di messaggi.
intervengono anche star (Celentano e
Lollobrigida). Il ministero della Salute
decide che Sofia potrd proscguire il
trattamento ma non con le cellule
Stamina, bensi in uno dei laboraton
specializzan nella produzione di
staminali. A questo punto ¢ la
comunita scientifica a ribellarsi. In
una lettera indirizzata al ministro da
esperti di staminali come Paolo
Bianco, Elena Cattanco, Giulio Cossu,
nonché da ricercatori medici,
bioeticisti ¢ giurisa, si legge: «Non
esiste nessuna prova che queste
cellule abbiano alcuna efficacia. Non
esiste nessuna indicazione scientifica
del presunio metodo originale
secondo 1l quale le cellule sarebbero
preparate. Ci sembra questo uno
stravolgimento dei fondamenti
scientifici e morali della medicina, che
disconosce la dignita del dramma dei
malati e dei loro familiari”. Non ha
senso quindi proseguire il
trattamento, neppure se le cellule
sono prodotte in sicurezza, finché non
si prova scientificamente che &
cfficace. Una posizione condivisa dalle
associazioni dej pazienti che mettono
in guardia da «cure miracolistiche».
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«Nature» sul metodo Stamina: scienziati inorriditi

La rivista critica con I'ok alla
prosecuzione del trattamento
per pazienti gia in cura. Balduzzi:
non c¢’¢ alcun riconoscimento

()] data
[] stampa

3..? Anniversane

ROMA. Dando voce
allindignazione degli scienziati
«inorriditi», anche Nature si
occupa del caso Stamina.
Anticipando I'edizione cartacea, la
rivista ha messo online un servizio
critico che ripercorre la vicenda
del controverso metodo che
impiega cellule staminali
mesenchimali nella cura di pazienti
affetti da gravi malattie
neurodegenerative. Le perplessita
del caso si concentrano
sullopportunita del decreto
firmato dal ministro della Salute
Renato Balduzzi che autorizza la
prosecuzione del trattamento per
i Eazienti gia in cura. Larticolo
afferma che la decisione del
ministro & arrivata dopo
«settimane di pressione dei media
perché fosse autorizzato I'uso

compassionevole della terapia
sviluppata da Stamina
Foundationy; terapia, si sottolinea,
«ripetutamente vietata negli ultimi
6 anni». La decisione del 21 marzo
scorso, viene evidenziato, € giunta
«inattesa» e ha sconvolto gli
scienziati, che considerano il
trattamento pericoloso «perché
non & mai stato rigorosamente
testatoy». Non solo, secondo il
parere della ricercatrice Elena
Cattaneo direttore del Centro
ricerca staminali dell’'Universita
degli studi di Milano, non si parla
di medicina, bensi di «alchimia».
Ma in serata, lo stesso ministro ha
precisato che nessun
riconoscimento ufficiale & mai
stato conferito al cosiddetto
Metodo Stamina. Il decreto legge
della scorsa settimana, ha detto

I’esponente dell’esecutivo,
conferma e rafforza il quadro
delle norme esistenti in materia di
terapie cellulari con preparazione
su base non ripetitiva e prevede
che venga emanato un
regolamento per I'uso di esse su
singoli pazienti, naturalmente su
ricﬁiesta di un singolo medico,
dopo autorizzazione del comitato
etico, nel rispetto della qualita
farmaceutica. Come documentato
a pill riprese da Avvenire nei
giorni scorsi, le perplessita del
mondo scientifico relativamente
all’efficacia, la qualita e la sicurezza
di tali tractamenti, sono ampie e
fondate. A partire dallassoluta
non disponibilita dei dati di
ricerca. Per Maurizio Moggio,
direttore dell’unita Malattie
neuromuscolari dell’ospedale

Maggiore di Milano, «la comunita
scientifica vuole raggiungere dei

risultati, e lo fa seguendo il
metodo scientifico, fatto di
evidenza sperimentale e
riproducibilita dei risultati». Senza
contare il grave pericolo insito
nella creazione di un precedente
giudiziario che, sul’onda di una
comprensibile emozione, possa
aprire la strada a successive e
indiscriminate «terapie»
autorizzate senza che prima vi sia
stato adeguato e rigoroso
riscontro scientifico. In Italia, il
cosiddetto "uso compassionevole”
di terapie non ancora approvate &
consentita in gravi, specifici e
singoli casi in cui non vi sia altro
rimedio disponibile ed efficace.
Emanuela Vinai
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«Metodo pencoloso»
Nature contro Stamina

ROMA — Critiche severe al ministro Renato Balduzzi per aver
autorizzato, con un decreto approvato la scorsa settimana, la
continuazione del trattamento a base di cellule staminali
prodotte dalla Stamina Foundation per 32 bambini gia in
cura. La condanna della decisione viene da una fonte’
autorevole, la rivista Nature. L'autrice Alison Abbott
ricostruisce I'intricata vicenda. Tra I'altro, critica I'talia, come
unico Paese ad aver concesso il nullaosta a una controversa
templachegxsuenman«momdmaalladecxsnone del
ministro, considerano pericolosa perché mai ngomsamente
testatax. La giornalista ha raccolto diverse testimonianze e
ricorda che il metodo della Fondazione Stamina, presieduta
dallo psicologo Davide Vannoni, «& stato ripetutamente :
messo al bando negli ultimi sei anni» ed & stato utilizzato per
uncerto]:enodoanchenellakepubbhmd:SanManno Stato
con leggi meno rigorose dellTtalia. Il problema centrale é che
le proprieta delle cellule, con presunta attivita di
ngenemnone del tessuto nervoso, non sono mai state
dimostrate. Lo stesso Vannom ammette di non aver mai
pubblicato «né risultati né dettagli» sulla cura sviluppata nel
zoo4mRuss:aechee stata richiesta su sua dichiarazione da
9 mila pazienti. I bambini autonzzatl per decreto a continuare
le infusioni, vietate dai maggiori organismi tecnici del
mmstememlmmmessepercaslspeaﬁudambumh,
soffrono di malattie rare molto gravi e senza soluzione. In
merito a quanto riportato da Nature, ha precisato in una nota
il ministro Balduzzi, «nessun riconoscimento ufficiale & mai
stato conferito al cosiddetto Metodo Staminay. De Ba
4
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“Stammah in Italia & soltanto alchimia”

Su “Nature”gliscienziatistranieri protestano controil decreto che autorizale cure gia iniziate
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non fa stare meglio
ELENA DUSI

ROMA —«Leclinichecheoffrono
cure con le staminali senza pro-
varne I'efficacia esistono in tutto
il mondo, ma in genere devono
nascondersi dalle autorita sani-
tarie.Inltaliainvecequestitratta-
menti hanno ricevuto un’appro-
vazione ufficiale».

Perlarivistascientifica Nature,
ladecisionedel ministro della Sa-
lute Renato Balduzzi di autoriz-
zareil “metodo Stamina” pericir-
ca 30 bambini che avevano gia
iniziato la cura «ha fatto inorridi-
re gli scienziati». Con un articolo
inaperturasulsuositointernet, il
giornale ripercorre il garbuglio di
quello cheéstato definito “ilnuo-
vo caso Di Bella”. Il decreto Bal-
duzzi del 21 marzo in particolare
apre di fatto le porte degli ospe-
dali pubblici a un metodo che a
maggiodel2012 erastatodefinito
dall’Agenzia italiana del farmaco
«inadeguato per le cattive condi-
zioni di contaminazione e puli-
zia» e perché cid che viene iniet-
tato nei malati «<non & in alcun
modo identificabile come cellule
staminali».

1l metodo Stamina & «pura al-
chimia»secondo Elena Cattaneo,
direttrice del laboratorio sulle
staminali dell'universita di Mila-
no, intervistatada Nature. Mauri-
zio Brunori, biochimico alla Sa-
pienza diRoma eaccademico dei
Lincei, commenta: «Non avevo
mai sentito di un ministro che
contraddicel’Agenzia delFarma-
co». Balduzzi ha precisato che «il
decreto non conferisce ricono-
scimento ufficiale al Metodo Sta-
mina». E ha gettato la palla nel
campo dei giudici: «La decisione
del governo di autorizzare la pro-
secuzione delle terapie “ordina-

¢” dai magistrati si & resa neces-
saria per ovviare ad una discrimi-
nazione, frutto di autonomi pro-
nunciamenti dei giudici».

L'intervento della magistratu-
ra-moltideitrattamentisonosta-
ti richiesti dai giudici per “uso
compassionevole” su bambini
senzaaltre speranzedicura- &éun
altroaspettopeculiaresu cuiinsi-
ste Nature. Amedeo Santosuos-
so, magistrato e docente all'uni-
versita di Pavia, spiega nell’arti-
colo che «il metodo Stamina non

E intanto altri
novemila malati

si sarebbero rivolti
allaFondazione
Stamina :

ha mai mostrato alcun beneficio
per i pazienti. La motivazione
“per uso compassionevole” &
dunqueillegittima».

IlduroserviziodiAlisonAbbott
- corrispondente di Nature per le
vicende europee - cita anchel'u-
nica sperimentazione del meto-
doStamina, condottaall’ospeda-
le Burlo GarofolodiTriesteepub-
blicata su Neuromuscular Disor-
dersadicembre 2012. Lo studio &
firmato da Marco Carrozzi e Ales-
sandro Amaddeo, che da dicem-
bre 2010 a dicembre 2011 hanno
seguito 5 bambini malati di Sma
(atrofia muscolare spinale) trai3
e i 20 mesi di eta. Dopo sei som-
ministrazionidicelluleconilme-
todo Stamina, due bambini sono
morti e gli altri non hanno regi-
strato miglioramenti (ma nean-
che effetti collaterali). Dei pa-
zienti sono state misurate forza
muscolare e concentrazione di
alcune proteine nel liquido cere-
brospinale. Registrazioni video
dei bambini sono state inviate a
medici estranei senza indicare
I'ordine temporale.

Nell'articolo di Nature il presi-
dente della Fondazione Stamina
Davide Vannoni (psicologo all'u-
niversita di Udine) spiega di aver
assistitoaltrattamento diunapa-
ralisi facciale con le staminali in
un viaggio in Russia nel 2004. Su-
bitodopoinvitbunesperto ucrai-
noeunorussoaTorino. Daallora
ha trattato circa 80 pazienti con
Parkinson, Alzheimer, fino alle
degenerazioni muscolari e ner-
vosecongemtedelbamblm Ean-
che finito in un'inchiesta della
procuradiTorino pertruffa(chie-
deva ai pazienti diverse migliaia
di euro per cure che una Fonda-
zione dovrebbe offrire gratis).
«Vannoni - scrive Nature - am-
mette di non aver mai pubblicato
alcunrisultato,manegacheilsuo
metodo sia alchimia». E spiega
anche che «la pubblicita dei me-
dia gli ha portato 9mila pazienti».
A corredo dell’articolo la rivista
pubblica la foto dell’attivista che
sabato scorso si & denudata in
piazza del Popolo mostrando sul
senolascritta“Sivita,siStamina”.

© RIPRODUZIONE RISERVATA

42



Lettori: 3.523.000 27-MAR-2013

Diffusione: 437.902

la Repubblica

Dir. Resp.: Ezio Mauro

“Stamnali, m Italia € soltanto alchimia”

Su “Nanare " gliscienziati stranieri protestanocontroil decreto che autorizzale cure giainiziate

da pag. 23

Lo
DL

data
stampa

290
o Anntversarie
-

La rvivista rilancia Eintanto altri
le preoccupazioni  novemila malati
deinostri studiosi:  sisarebberorivolti
quel trattamento alla Fondazione
non fastaremeglio Stamina

ELENADUSI ha mai mostrato alcun beneficio

ROMA —«Leclinichecheoffrono
cure con le staminali senza pro-
varne I'efficacia esistono in tutto
il mondo, ma in genere devono
nascondersi dalle autorita sani-
tarie.InItaliainvece questitratta-
menti hanno ricevuto un’appro-
vazione ufficiale».

Perlarivistascientifica Nature,
ladecisionedelministrodellaSa-
lute Renato Balduzzi di autoriz-
zareil “metodoStamina” pericir-
ca 30 bambini che avevano gia
iniziato la cura «ha fatto inorridi-
re gli scienziati». Con un articolo
inapertura sul suositointernet, il
giornale ripercorre il garbuglio di
qucllocheestato definito “ilnuo-
vo caso Di Bella”. 1l decreto Bal-
duzzi del 21 marzo in particolare
apre di fatto le porte degli ospe-
dali pubblici a un metodo che a
maggio del 2012 era statodefinito
dall'Agenzia italiana del farmaco
«inadeguato per le cattive condi-
zioni di contaminazione e puli-
zia» ¢ perché cio che viene iniet-
tato nei malati «non é in alcun
modo identificabile come cellule
staminali».

Il metodo Stamina & «pura al-
chimia»secondoElenaCattaneo,
direttrice del laboratorio sulle
staminali dell’'universita di Mila-
no, intervistatada Nature. Mauri-
zio Brunori, biochimico alla Sa-
pienzadiRomaeaccademicodei
Lincei, commenta: «Non avevo
mai sentito di un ministro che
contraddicel’Agenzia del Farma-
co». Balduzzi ha precisato che «il
decreto non conferisce ricono-
scimento ufficiale al Metodo Sta-
mina». E ha gettato la palla nel
campo dei giudici: «La decisione
del governo di autorizzare la pro-
secuzione delle terapie “ordina-
te” dai magistrati si & resa neces-
saria per ovviare ad unadiscrimi-
nazione, frutto di autonomi pro-
nunciamenti dei giudici».

L'intervento della magistratu-
ra-moltideitrattamentisonosta-
ti richiesti dai giudici per “uso
compassionevole” su bambini
senzaaltresperanzedicura - €un
altroaspettopeculiare sucui insi-
ste Nature. Amedeo Santosuos-
s0, magistrato e docente all’uni-
versita di Pavia, spicga nell’arti-
colo che «il metodo Stamina non

per i pazienti. La motivazione
“per uso compassionevole” &
dunqueillegittima».

IlduroserviziodiAlisonAbbott
- corrispondente di Nature per le
vicende europee - citaanchel'u-
nica sperimentazione del meto-
doStamina, condotta all’ospeda-
le Burlo GarofolodiTrieste e pub-
blicata su Neuromuscular Disor-
dersadicembre2012. Lo studio &
firmato daMarco Carrozzie Ales-
sandro Amaddeo, che da dicem-
bre 2010 a dicembre 2011 hanno
seguito 5 bambini malati di Sma
(atrofia muscolare spinale) trai3
¢ i20 mesi di cta. Dopo sci som-
ministrazioni di celluleconil me-
todo Stamina, due bambini sono
morti e gli altri non hanno regi-
strato miglioramenti (ma nean-
che effetti collaterali). Dei pa-
zienti sono state misurate forza
muscolare e concentrazione di
alcune proteine nel liquido cere-
brospinale. Registrazioni video
dei bambini sono state inviate a
medici estranei senza indicare
I'ordine temporale.

Nell’articolo di Natureil presi-
dente della Fondazione Stamina
Davide Vannoni (psicologo all'u-
niversita di Udine) spiega di aver
assistitoaltrattamento diunapa-
ralisi facciale con le staminali in
un viaggio in Russia nel 2004. Su-
bitodopoinvitd unespertoucrai-
nocunorussoa Torino. Daallora
ha trattato circa 80 pazienti con
Parkinson, Alzheimer, fino alle
degenerazioni muscolari e ner-
vosecongenitedeibambini.Ean-
che finito in un'inchiesta della
procuradiTorino pertruffa(chie-
deva ai pazienti diverse migliaia
di euro per cure che una Fonda-
zione dovrebbe offrire gratis).
«Vannoni - scrive Nature - am-
mette di nonaver maipubblicato
alcunrisultato, manegacheilsuo
metodo sia alchimia». E spicga
anche che «la pubblicita dei me-
dia gli ha portato9mila pazienti».
A corredo dell’articolo la rivista
pubblica la foto dell'attivista che
sabato scorso si ¢ denudata in
piazza del Popolo mostrando sul
senolascritta“Sivita,siStamina”.
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Le tappe

ILVIALIBERA

1121 aprile il ministro
della Salute Balduzzi
ordina per decreto
la prosecuzione
delle cureper icirca
30pazientichele
avevano gia iniziate

1L Si PER CELESTE
131 agosto 2012 il
Tribunale di Venezia
ordinala
prosecuzione delle
cure per Celeste,
una bimba di due
anni colpitada Sma

1L DIVIETO DELL'AIFA
L'Agenzia
delFarmaco il 15
maggio 2012 vieta il
metodo Stamina per
“cattive condizioni
dimanutenzione

e pulizia”
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METODO STAMINAa

| DUBBI SULLA CURA
UN Nuovo caso Di BeLLa?

“1 nostri figli non hanno altra’

28-MAR-2013

da pag. 31

I SULLA CURA A BASE DI STAMINALI MESENCHIMALI

cura perché vietare questa?”
chiedono i genitori. E 18
tribunali gli danno ragione.

Barhara Liverzaal

aniele, Celeste, Sofia: sono
tre bambini affetti da gra-
vissime malattie neurode-
generative per cui non esiste cu-
£a, Manon & solo questasciagu-
ra ad accomunare le loro sto-
rie e quelle delle loro tamighe.
Ad accomunavti cil drammiadi

N speranza. seppur Heble

op
[N

chestaccende nella xi!:\[‘x‘(dl!ﬂ‘
ne v che poimepr mente
stapedne. Boohe st facendo di-
soutere | Ttalia
Danicle, Colesto o Satia,infat

1, hanno dapproma potatoaece-
deve, prossouna strattarva pub-
Bhica telr spedatr Coohndy Bre
sciad ceratuwtamente, alla cu-
v hase di cellule staminali
mesenchimali nwiossaa punto
dal proteszory Davide Yanno-

ni della Staming Foundation ¢

poi, quando questa terapia, sep-
pur scientificamente non appro-
vata, ha cominciato adareipri-
mi benefici, Fhanno dovuta in-
terrompere Porchd nel frat-
tempo, lo scovso maggio. ghi
ispettoriinviaty dall Vita ¢ dal
ministero delia Satute, dopoaver
esaminato il protocolio v labo-
vatovi e campion usati dalla
Stamina Foundation per i trat-
tamentiz ne hanne dearetato la
non contormyita perche “ruovi da
ognt norma e banno concluso
che Tuso diguest preparati po-
ne condizion RIREESt hioveale™,

Dungue tutto azzevato? Sicse
oenttorie e tonmehie derpreco-
i pazientinon atosscrorivolti
ai vradicr per poter continua-
reocomungue. a tevapias Fgui
che sieimnestate un’altra ano-

malia tutta italiana. una beffa
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STAMINALI ADULTE
NIENTE SCORCIATOIE:

IN GIOCO LA SCIENZA

MELUNSERTO EA PAGINA B

Staminali adulte: senza regole certe c'e il caos

Antonio
Uccelli: «Se
St autorizzano
terapie senza
garanzie
scientifiche,

a rischio la vita
dei pazienti

e il futuro
della ricerca»
Lallarme

di uno dei
luminari
italiani della
medicina
rigenerativa

eun fronte del-
la ricerca scien-
tifica che come
nessun altro ha
acceso le spe-
ranze di tanti

pazienti affetti da malattie
incurabili secondo le con-
solidate conoscenze medi-

L) data 90

D stam pa e Anntversane

che ma che, grazie alle nuo-

ve indagini, hanno potuto

sperimentare benefici, in

molti casi perfino la guari-

gione. E la medicina rige-

nerativa basata sull'uso del-

le cellule staminali adulte,

capaci, per leloro caratteri-

stiche, di riparare lesioni di organi e tessu-
ti. Negli ultimi cinquant’anni in alcune a-
ree della medicina sono state sviluppate
vere e proprie terapie salvavita basate su
queste cellule, ad esempio la cura per le
malattie del sangue, le ustioni, i danni cor-
neali, con risultati pilt recenti in malattie
di grande diffusione come il diabete, le pa-
tologie genetiche o neurodegenerative.

scenze, si e sviluppato un acceso dibat-

tito sulle potenzialita e i limiti dell'uso
di queste cellule e non soltanto fra gli ad-
detti ai lavori anche per le molteplici que-
stioni etiche sollevate, come l'utilizzo del-
le cellule embrionali. Nel dibattito & entrata
di diritto anche la riflessione sulla dovuta
cautela nella comunicazione delle scoper-
te, perché |'eccessivo e illusorio messaggio
che le staminali guariscano tutto & co-
mungque da evitare. La prova e nella con-
torta vicenda, in pieno svolgimento, dei
pazienti trattati con le cellule staminali se-

In parallelo all’avanzamento delle cono-

condo il discusso metodo della Stamina
Foundation. Molte le componenti in gio-
co: la gestione della vicenda da parte del-
le autorita sanitarie, il ruolo giocato daiva-
ri giudici cui si sono rivolti i pazienti e le
loro famiglie, le reazioni dell'ambiente
scientifico (e non) sulle misure adottate in
corso d'opera, la discesa in campo di per-
sonaggi noti che si sono fatti carico del-
I'appello dei familiari facendo salire la pres-
sione mediatica e generando movimenti
di opinione...

ancora soddisfatto i criteri di sicurez-

za ed efficacia ma che sembrano im-
porsi per motivi compassionevoli? Dal Mi-
nistero della Salute é arrivato il via libera
alla prosecuzione del metodo Stamina per
i pazienti che hanno gia avviato i tratta-
menti, «sulla base del principio etico per

E’ giusto vietare terapie che non hanno

48



Lettori: 352.000

Diffusione: 107.229

Awenire

Dir. Resp.: Marco Tarquinio

28-MAR-2013
da pag. 1

%{:i data

stampa

s 3o 2

i Anntveriario

cuiun trattamento sanitario gia avviato che
non abbia dato gravi effetti collaterali non
deve essere interrotto». Ma anche questo
solleva molte domande, sulle quali riflet-
te Antonio Uccelli, uno dei massimi esperti
italiani del campo delle staminali, responsa-
bile dell'Unita di neuro-immunologia del Di-
partimento di neuroscienze dell’Azienda O-
spedale San Martino e Universita di Genova,
che indaga da tempo il ruolo delle staminali
mesenchimali nella sclerosi multipla coordi-

nando la prima sperimenta-

zione clinica di fase Il nel
mondo mirata a studiare |'ef-
ficacia nell'uomo di queste
cellule.

i occupo di sclerosi
« multipla, una malat-

tia neurodegenerati-
va fortemente invalidante, e
conosco fin troppo bene la
disperazione dei pazienti e
delle loro famiglie che quoti-
dianamente ricevo nel mio
ambulatorio: spesso, finisco-
no col chiedermi informa-
zioni sulle nuove cure con le
staminali o di potervi diret-
tamente accedere. Ma questo
non é possibile: in assenza di
dati scientifici sarebbe una
strada estremamente rischio-
sa. | pazienti che arruoliamo
nelle nostre sperimentazioni
vengono scelti secondo crite-
ri messi a fuoco dopo aver rac-
colto le evidenze scientifiche
che permettono un’approfondita valuta-
zione dei pro e dei contro nella statistica
dei casi». Uccelli prova a spiegare meglio
con un esempio: «Quando si deve co-
struire una casa occorre affidarsi a un ar-
chitetto e a un ingegnere, e non procede-
re a caso. La medicina non puo essere un
far west dettato dall'emotivita e da pres-
sioni di vario tipo: lo dico con il massimo
rispetto del dolore e della sofferenza dei
malati che conosco fin troppo bene».

econdo lo scienziato «dire che "il pa-

ziente e stato meglio dopo il tratta-

mento" non significa nulla». Cosa di-
re allora a chi si aggrappa a queste terapie
non garantite come a un’estrema speran-
za? «La mia risposta & che mettiamo a ri-
schio non solo la loro vita ma anche quel-
la degli altri pazienti e il futuro dellinte-
ra ricerca del settore. Se l'uso improprio
delle staminali comportasse conseguenze
gravi tutta la comunita dei pazienti pre-
sente e futura ne risentirebbe, e uccide-
remmo invece la speranza che si alimen-
ta dei risultati positivi certi raggiunti. Si-
curezza ed efficacia sono i paletti entro cui
muoversi proprio per la tutela di tutte le
persone che soffrono. Ho difficolta a con-
dividere fino in fondo il decreto del Mi-
nistero perché i dubbi sulle cellule in que-
stione non sono stati fugati».

© RIPRODLZIONE RISERVATA
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La piccola
Sofia, una del
le bambine in
cura a Brescio
col metode
Stamina.

La sch ‘

Cosa sono le cure
compassionevoli

Che cosa sono

Con uso compassionevole di un farmaco
(le staminali sono equiparate a farmaci)
siintende il suo uso fuoridalla sperimen-
tazione clinica quando non esista valida
alternativa terapeutica al trattamento di
patologie gravi o di malattie rare che
pongono il paziente in pericolo divita. |
farmaci vanno formiti gratuitamente.
Hquadroncrmats s

L'uso compassionevole e regolamentato
daunalegge del 2003 poi modificato dal-
la Turco-Fazio del 2006. Secondo la nor-
mativa una cura sperimentale “si puo uti-
lizzare solo se i dati disponibilisulle spe-
rimentazioni {gia in fase avanzata) siano
sufficienti per formulare un favorevole giu-
dizio sull'efficacia e la tollerabilitadel me-
dicinale richiesto”

Le novits

Conunnuovodecreto il ministro Balduzzi
hastabilito regole piu stringentiper la s
ministrazione di cure compassion
Trale novita:lapreparazionedelle terapie
deve avvenire in laboratori autorizzatic spe
cializzati (in “cell factory” autorizzate nel
caso distaminali); laresponsabilitasull'esi-
todeitrattamenti ¢ a caricodei medicipre-

scrittori e delle strutture produttrici; e fat-

to obbligo di assoluta trasparenza su tec-
niche erisultati.

Stampa — .:lﬂm!‘lﬂdﬂﬂ

Imbroglio o
speranza
Stamina...

nella beffa: alcuni tribunali (di-
ciotto) hanno deliberato affin-
ché i bambini potessero con

tinuare le infusioni di stamina-
li. altri (tre) hanno invece im-
posto lo stop.

La storia di Sofla

E quello che é successo a Sofia,
tre anni ¢ mezzo. affetta da leu-
codistrofia metacromatica. una

28-MAR-2013
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malattia neurodegenerativa ter-
minale, che paralizza e rende cie-
chi. Dopo la prima infusione di
staminali che le ha permesso di
tornare a deglutire e muovere
le braccia. un giudice di Firen-
ze le ha negato di proseguire la
cura, FE la suavicenda ¢ diventa-
ta un caso. La trasmissione te

levisiva Le lene se ne ¢ interes-
sata innescando un forte movi

mento di opinione incuisiéin

serito. da una parte. Uappello
pubblico di Celentano contro i
giudici e contro I'Aifa. dall"altro
i dubbi e le perplessita del mon-
do scientifico nei confrontidiun
metodo non sperimentatoe non
sicuro. Alla fine & intervenuto il
ministro Balduzzi; dapprima fir

mando un atto che permetteva
a Sofiadi sottoporsiallaseconda
infusione e poi. con un decreto
approvato nel Consiglio dei mi

nistri del 21 marzo. disponendo
che i trattamenti a base di cel

lule staminali mesenchimali. da
farsi comunque in strutture pub-
bliche. possano proseguire per

da pag. 31

45



Lettori: n.d.

Diffusione: n.d.

chi li ha iniziati, sotto la respon-
sabilita del medico prescritto-
re“anche se preparati presso la-
boratori non conformi ai prin

cipi delle norme europee di
buona fabbricazioni dei medi-
cinali”. Insommalatrentina di
bambini che hainiziato latera-
pia della Stamina Foundation
pud continuare a curarsi, mala
condanna del metodo rimane.
Un atto dirompente che ha
spiazzato il mondo scientifico:
“E stata autorizzata una non te-
rapia che non ha alcuna effica

&”w@i §
l”; -

28-MAR-2013

ciadimostrata e che noneé pre-
parata secondo i canoni della
sperimentazione delle stami-
nali”, ha commentato Elena
Cattaneo direttore del centro di
ricerca delle staminali dell'Uni-
versita di Milano.

Questione delicala

Difficile decidere da che parte
stare. Hanno ragione 1 medici
perché in questo modo si apre la
strada a qualsiasi ciarlatano e
venditore di false promesse, ma

e

g_.” Anmversane

“Andro avanti comunque

per il bene dei pazienti”

‘ § avideVannoni,fondatoredella Sta-

; mina Foundation onlus non é un
medico. Laureato in neuroscienze co-
gnitive si @ avvicinato alle terapie con
le staminali da paziente in Russia e ha
portatoil metodoinitaliafindal 2007.
Perchéintantianninon aveteavvia-
touna sperimentazione clinica?
Non cel'ha permesso il ministero. Nel
luglio 2011 ho datola mia disponibili-
taad avviare una sperimentazione di
rettamente sull'vomo dellaterapia Sta-
minasulla patologia Niemann Pick.Un
anno dopo ho inviato una raccoman
data dando la mia disponibilita a per-
mettere la metodica all'interno diun
laboratorio Gmp(lostandard Good ma
nufacturing practices conforme alle
normative Ue, ndr) e dal ministerodo-
vevanofornirmiun protocollomedico.
Sto ancora aspettando.

Chi ha autorizzato Stamina a forni-
re cure compassionevoliin conven-

zione negliSpedali Civilidi Brescia?
I direttore generale dell’Aifa che alio-
raera CarloTomino.

Perd poi gli ispettori mandati dal-
I'Aifal’hanno bloccata...

INas soncvenutiuna prima volta man-
dati dal pm Guariniello (che neil 2007
haindagatoVannoni per somministra-
zionedifarmaciimperfettiaseguitodi
5 denunce, ndr) poi sono tornati con
dueconsulentidell’Aifa. Mahannofat-
to un‘ispezione irregolare, per esem-
piononerapresente nessunodellaSta-
mina, al puntoche lostessorappresen
tante della Regione Lombardia si é ri-
fiutato di firmare parti del verbale.
Tralecritiche ce quelladinonaverre
so pubblico il protocollo usato e non
avermessoadisposizioneidaticlinici.
PressolospedalediBresciacisonotut-
ti i dati che vogliono: |e cartelle clini-
chedei pazientie le caratterizzazioni
dellecellule. Diro dipi, bastadigitare

suGoogle DavideVannoni Brevetto per
conoscere facilmente che protocollo
usiamoecomevengono lavorate le cel-
lule staminali.

Chedice achinon credecheibene-
fici dei pazienti siano reali?

I miglioramenti non sono testimonia-
tisolodai genitorimasonooggettivie
dimostratiin quanto certificati stru-
mentalmente. Del resto che la nostra
terapia & un salvavita sono i fatti con-
creti a dimostrarlo. Basterebbe il caso
di Celeste affetta da atrofia muscola-
re spinale ditipo 1.1 per cui in genere
non si supera I’anno e mezzo di vita.
Non solc Celeste ha tre anni ma non é
tracheotomizzata, muove le gambe e
latesta, Unrisultato unico. E alloraper

ché, michiedo, levarelasperanzaachi
non ha altro?

Sarebbe pronto a iniziare una spe-
rimentazione adesso?

Solose il decreto Balduzzi che respin

ge i criteri per le cure compassione

voli viene stracciato. Altrimenti men-
tre io dovro sperimentare la mia tera

pia per 5 anni sui topi, migliaia di pa-
Zentinon potranno curarsi.E alloratan-
tovalericorrereaitribunali. Chemistan

nodando ragione.

da pag. 31
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hanno ragione i genitori di bam-
bini malati per cui nonesiste al-
tra cura. Cosi ci dice Luigi Bo-
navita dell’Associazione italia-
na Niemann Pick (una malat-
tia rara che altera il metaboli-
smo) e padre di due ragazzi ma-
lati: “"Non &. come dicono. un
nuovo caso Di Bella. Li si propo-
neva per il cancro una terapia
alternativa a quella approvata,
niei casi curati con il metodo Sta-
mina non esiste nessuna altra
cura ufficiale. Sono bhambini de-
stinati solo a morire. perché to-
gliergliunaterapia che lifadav-
vero migliorare?”.

E allora va tutto bene a patto
che, come sottolinea Maria An-
tonietta Coscioni, presidente
onoraria dell'Associazione Lu-
ca Coscioni, i genitori sappia-
no che in piena coscienza e co-
noscenza sottopongono i figli
aessere ‘cavie’ € non aun per-
corso scientifico riconosciuto
di cui potrebbero sapere con cer-
tezza I'evolversi e i cui risulta-
11, resi pubblici e messia dispo-
sizione dellascienza, potrebbe-
ro essere utili a tanti altri bam-
bini in futuro”.

28-MAR-2013
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Staminali adulte: senza regole certe c'¢ il caos

Antonio
Uccelli: «Se
St autorizzano
terapie senza
garanzie
scientifiche,

a rischio la vita
dei pazienti

e il futuro
della ricerca»
Lallarme

di uno dei
luminari
italiani della
medicina
rigenerativa

éun fronte del-
la ricerca scien-
tifica che come
nessun altro ha
acceso le spe-
ranze di tanti

pazienti affetti da malattie
incurabili secondo le con-
solidate conoscenze medi-

che mache, grazie allenuo-

ve indagini, hanno potuto

sperimentare benefici, in

molti casi perfino la guari-

gione. E la medicina rige-

nerativa basata sull'uso del-

le cellule staminali adulte,

capadi, per le loro caratteri-

stiche, di riparare lesioni di organi e tessu-
ti. Negli ultimi cinquant’anni in alcune a-
ree della medicina sono state sviluppate
vere e proprie terapie salvavita basate su
queste cellule, ad esempio la cura per le
malattie del sangue, le ustioni, i danni cor-
neali, con risultati pili recenti in malattie
di grande diffusione come il diabete, le pa-
tologie genetiche o neurodegenerative.

scenze, si e sviluppato un acceso dibat-

tito sulle potenzialita e i limiti dell'uso
di queste cellule e non soltanto fra gli ad-
detti ai lavori anche per le molteplici que-
stioni etiche sollevate, come l'utilizzo del-
le cellule embrionali. Nel dibattito & entrata
di diritto anche la riflessione sulla dovuta
cautela nella comunicazione delle scoper-
te, perché I'eccessivo e illusorio messaggio
che le staminali guariscano tutto & co-
munque da evitare. La prova e nella con-
torta vicenda, in pieno svolgimento, dei
pazienti trattati con le cellule staminali se-

In parallelo all’avanzamento delle cono-

condo il discusso metodo della Stamina
Foundation. Molte le componenti in gio-
co: la gestione della vicenda da parte del-
leautorita sanitarie, il ruolo giocato daiva-
ri giudici cui si sono rivolti 1 pazienti e le
loro famiglie, le reazioni dell'ambiente
scientifico (e non) sulle misure adottate in
corso d’opera, la discesa in campo di per-
sonaggi noti che si sono fatti carico del-
I'appello dei familiari facendo salirela pres-
sione mediatica e generando movimenti
di opinione...

ancora soddisfatto i criteri di sicurez-

za ed efficacia ma che sembrano im-
porsi per motivi compassionevoli? Dal Mi-
nistero della Salute é arrivato il via libera
alla prosecuzione del metodo Stamina per
i pazienti che hanno gia avviato i tratta-
menti, «sulla base del principio etico per

E’ giusto vietare terapie che non hanno

U data
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cui un trattamento sanitario gia avviato che
non abbia dato gravi effetti collaterali non
deve essere interrotto». Ma anche questo
solleva molte domande, sulle quali riflet-
te Antonio Uccelli, uno dei massimi esperti
italiani del campo delle staminali, responsa-
bile dell'Unita di neuro-immunologia del Di-
partimento di neuroscienze dell’Azienda O-
spedale San Martino e Universita di Genova,
che indaga da tempo il ruolo delle staminali
mesenchimali nella sclerosi multipla coordi-

nando la prima sperimenta-

zione clinica di fase II nel
mondo mirata a studiare I'ef-
ficacia nell'uomo di queste
cellule.

i occupo di sclerosi
« multipla, una malat-

tia neurodegenerati-
va fortemente invalidante, e
conosco fin troppo bene la
disperazione dei pazienti e
delle loro famiglie che quoti-
dianamente ricevo nel mio
ambulatorio: spesso, finisco-
no col chiedermi informa-
zioni sulle nuove cure con le
staminali o di potervi diret-
tamente accedere. Ma questo
non & possibile: in assenza di
dati scientifici sarebbe una
strada estremamente rischio-
sa. [ pazienti che arruoliamo
nelle nostre sperimentazioni
vengono scelti secondo crite-
ri messi a fuoco dopo averrac-
colto le evidenze scientifiche
che permettono un’approfondita valuta-
zione dei pro e dei contro nella statistica
dei casi». Uccelli prova a spiegare meglio
con un esempio: «Quando si deve co-
struire una casa occorre affidarsi a un ar-
chitetto e a un ingegnere, e non procede-
re a caso. La medicina non puo essere un
far west dettato dall’emotivita e da pres-
sioni di vario tipo: lo dico con il massimo
rispetto del dolore e della sofferenza dei
malati che conosco fin troppo bene».

econdo lo scienziato «dire che "il pa-

ziente & stato meglio dopo il tratta-

mento" non significa nulla». Cosa di-
re allora a chi si aggrappa a queste terapie
non garantite come a un’estrema speran-
za? «La mia risposta & che mettiamo a ri-
schio non solo la loro vita ma anche quel-
la degli altri pazienti e il futuro dell'inte-
ra ricerca del settore. Se I'uso improprio
delle staminali comportasse conseguenze
gravi tutta la comunita dei pazienti pre-
sente e futura ne risentirebbe, e uccide-
remmo invece la speranza che si alimen-
ta dei risultati positivi certi raggiunti. Si-
curezza ed efficacia sono i paletti entro cui
muoversi proprio per la tutela di tutte le
persone che soffrono. Ho difficolta a con-
dividere fino in fondo il decreto del Mi-
nistero perché i dubbi sulle cellule in que-
stione non sono stati fugati».

© RIPRODLZIONE RISERVATA
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in Vaticano a confronto
medici e ricercatori

omuovere il dialogo tra

ricercatori, medici, leader

religiosi e politici; diffondere a
livello globale le oppontunita delle
terapie con cellule staminali
adulte. Sono §li obiettivi della
seconda Conferenza
internazionale sulle cellule
staminali adulte che il Pontificio
Consiglio della cultura, The Stem
for lite Foundation, NeoStem ¢
Stog International promuovono
dall’11 al 13 aprile in Vaticano su
«Medicina rigenerativa. Un
cambiamento fondamentale nella
scienza e nella culturas. Al centro
le prospettive di cura per la
sclerosi multipla ¢ la ricerca per la
cura del cancro. Info:
www.adultstemeellconference.com.

{—] B data Y2
D stampa . - Anmversarno



Lettori: 352.000

Diffusione: 107.229

Dir. Resp.: Marco Tarquinio

28-MAR-2013
da pag. 1

%{:& data

stampa

3y0
i Anntversarie
-

In Vaticano a confronto
medici e ricercatori

omuovere il dialogo tra

ricercatort, medidi, leader

religiosi e politici; diffondere a
livello globale le opportunia delle
terapie con cellule staminali
adulte. Sono g,li obiettivi della
seconda Conferenza
internazionale sulle cellule
staminali adulte che il Pontificio
Consighio della cultura, The Stem
for Life Foundation, NeoStem ¢
Stogq interpational promuovono
dall’t1 al 13 aprile in Vaticano su
«Medicina rigenerativa, Un
cambiamento fondamentale nella
scienza e nella culturas. Al centro
le prospettive di cura per la
sclerosi multipla ¢ la ricerca per la
cura del cancro. Info:
www.adultstemcellconference.com.
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A Trieste Nel 2010 i primi tentativi in ospedale

Infusioni a cinque bimbi
Poi si decise lo stop
«Nessun miglioramento»

In organico Vahstazionl

La sospensione

del reclutamenio di
pazienti fu decisa
da un Comitatlo
scientifico ad hoe .

Qui dal 1972 fino
all'agosto 2011
ha lavorato

il dottor Marino
Andolina

ell'intricata vicen-

da Stamina c'é an-

che un capitolo trie-

stino. Che &, anzi,

! uno dei primi. Al

Burlo Garofolo di Trieste, no-

tissimo ospedale pediatrico,

che é un Irccs, cioé un Istituto

di ricerca e cura a carattere

scientifico, ha lavorato dal

1972 fino al primo agosto

2011, il dottor Marino Andoli-

na, che ha avviato l'attivita di
trapianto di midollo.

Al Burlo Garofolo nel 2010
si decide di iniziare, con l'ap-
provazione del Comitato etico,
una cura con staminali mesen-
chimali prodotte dalla Cell
factory del San Gerardo di
Monza.

Nell'agosto del 2011 il dot-
tor Andolina andra in pensio-
ne, ma intanto al Burlo Garofo-
lo succedevano diverse cose.

A Trieste arrivavano pazien-
ti da tutt'Italia per curarsi in
un ospedale pubblico con le
staminali mesenchimali (pub-
blicizzate nel frattempo da Sta-
mina). Ma i Nas, inviati dal pro-
curatore Raffaele Guariniello,
sbarcano a Trieste (come sbar-
cheranno poi a Brescia) se-
guendo le fila dell'inchiesta av-
viata a Torino. Le cure con sta-
minali mesenchimali prodotte
da Stamina non saranno mai
avviate.

1 pazienti protestano, alcuni
fanno ricorso alla magistratura
per poter usufruire del tratta-
mento, che, dopo ingiunzione
del Tribunale, viene avviato,
ma con le cellule prodotte dal-
la Cell factory di Monza.

Della parte della vicenda
che comvolge piu direttamen-
te Andolina, Dino Faraguna, di-
rettore sanitario attuale (ma

Y
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non lo era all'epoca dei fatti)
non vuole parlare «per riserva-

tezza nei confronti di un colle-
ga che non opera in questo Irc-
cs dallo 1.8.2011, per cessazio-
ne dal servizio, segmta alla sua
richiesta — come precisa — di
pensionamento per vecchiaia;
e in considerazione del fatto
che le informazioni sono noto-
riamente oggetto di una indagi-
ne della Procura di Torino».

Ma il dottor Faraguna ci tie-
ne a rivendicare il peso che ha
avuto, nella successiva decisio-
ne di sospendere la terapia con
staminali mesenchimali, la va-
lutazione svolta, su iniziativa
dello stesso ospedale (che, co-
me puntualizza & «un istituto
di ricerca oltre che di cura) sui
pazienti — bimbi dai 3 ai 20
mesi — per i quali era stato
presentato ricorso al Tribuna-
le.

«Un gruppo di esperti —
spiega Faraguna — ha analizza-
to i risultati dei trattamenti sui
cinque piccoli pazienti affetti
da SMA, atrofia muscolare spi-
nale, e i risultati sono stati dif-
fusi attraverso i canali della co-
municazione scientifica». Infat-
ti, su Neuromuscular Disor-
ders del 22 dicembre 2012 &
comparsa una research letter
in cui si descrivono gli effetti
negativi, ovvero inesistenti
(«dl decorso clinico dei pazien-
ti trattati — si legge sulla rivi-
sta scientifica — non ha mo-
strato miglioramenti e non é ri-
sultato differente dalla storia
naturale dei bambini con
SMA») del trattamento sui ma-
lati, due dei quali sono decedu-
ti in seguito a complicazioni re-
spiratorie legate al naturale
evolversi della patologia.

Sempre nella relazione su

Neuromuscular Disorders si
precisa anche che: «... le cellu-
le sono state somministrate
per sei mesi, con una infusio-
ne al mese». E che, per quanto
riguarda i criteri di valutazio-
ne, ci si é affidati a una serie di
parametri oggettivi: valutazio-
ne clinica generale (peso, fun-
zioni respiratorie, nutrizione);
valutazione delle funzioni mo-
torie usando una scala funzio-
nale apposxtamente studnata
per i bambini con SMA; regi-
strazioni video della postura e
dei movimenti spontanei; valu-
tazione del liquido cerebrospi-
nale, raccolto prima di ogni
iniezione, per analizzare 1a con-
centrazione di fattori di cresci-
ta e di citochine (potenti me-
diatori chimici coinvolti nella
infiammazione) che si ipotizza-
va avrebbe potuto essere in-
fluenzata dalle cellule stamina-
li, come snerag:avnstoma]tre
patologie neurologiche, cosa
che non & avvenuta.

«La sospensione del recluta-
mento di pazienti per questo
trattamento & stata presa da
un Comitato scientifico istitui-
to ad hoc, che comprendeva
esperti di questo Irccs e di altre
istituzioni con esperienza spe-
cifica nella cura della SMA —
puntualizzano al Burlo Garofo-
lo —. 11 Comitato ha ritenuto
che, in assenza di studi precli-
nici, non ci fossero le premes-
se biologiche e cliniche per
consentire una sperimentazio-
ne sui pazienti, in grado di for-
nire dati utili a dimostrare I'ef-
ficacia del trattamento. Il Comi-
tato ha ritenuto inoltre che il
trattamento potesse essere cau-
sa di effetti collaterali»,

Daniela Natall

© ORIPRODUDONE IWSERVATA
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I protagonisti Parlano Davide Vannoni e Marino Andolina

II metodo (e le idee)
del creatore e del medico
di Stamina Foundation

I loro percorso personale e professionale

Portero lavori
infernazionah

per dimostrare
che ¢’¢ slata

una fase preclinic:

Mi chiedevano:
guariro? lo
dicevo: dipende,
abbiamo ottenuto
questi risultati

Ho visto una
grande idea ¢ ho
voluto portarla in
Halia. Mi ritengo
un innovatore

Sc avessi poluto
dare le cure gratis
fin dall'inizio
Favrei falto. Ora
lo posso fare

Ho sempre
lavorato anche di staminali veniva
20 ore al giorno fatto a Torino,

per anni. Dormivo  poi il trasporto

in ospedale fino a Trieste

Manipolavo

io stesso le cellule
nel laboratorio
perché sono

un criobiologo

Il prelicvo

%ngaar;apa

hi sono Davide Van-

noni e Marino An-

dolina, i due prota-

gonisti delle conte-

/ state cure con le sta-
minali, una vicenda che sta ri-
proponendo una spaccatura
fra opinione pubblica e scien-
ziati. Li incontriamo in un ho-
tel di Brescia, a meno di un
chilometro in linea d’aria da-
gli Spedali Civili, teatro del-
'ultima battaglia sulle stami-
nali, tra telefonate in conti-
nuazione di pazienti vecchi e
nuovi (dal 2008 ne sono stati
trattati 65 in Italia e qui a Bre-
scia 37, ma a Stamina Founda-
tion sono arrivate pit di 10
mila richieste) e filmati del
«prima-dopo» la cura mostra-
ti su un tablet. Presidente di
Stamina Foundation, profes-
sore (associato) di Psicologia
della comunicazione a Udine,
torinese di 46 anni, padre (se-
parato) di due bambinidi 5 e
10 anni, Vannoni & un cogniti-
vista con il pallino delle neu-
roscienze.

Marino Andolina invece &
un pediatra-immunologo di
67 anni, sposato e con tre fi-
gli, fino al 2011 direttore del
Dipartimento trapianti del-
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l'ospedale Burlo Garofolo, di
Trieste. E anche un medico
volontario in zone di guerrae
disastri naturali. Ma soprat-
tutto il suo curriculum rac-
conta che é stato il primo pe-
diatra italiano a ire tra-
pianti di midollo, nel 1984;
per primo al mondo ha cura-
to'una malattia genetica (Nie-
mann Pick B) con staminali
da placenta, nel 1986; ha inse-
gnato a fare i primi trapianti
aPavia, Genova, Samara, Bel-
grado e Baghdad; nei primi
anni 9o ha iniziato a trattare
leucodistrofie con cellule da
sangue periferico per via lom-
bare

In questi quasi cinque an-
ni, la magistratura e tanti
quantomeno scettici, come
buona parte del mondo scien-
tifico, li harno definiti in tan-
ti modi: gente che specula sul-
la malattia ¢ il dolore delle fa-
miglie dei pazienti raggiran-
dole, pifferai magici, vendito-
ri di illusioni, alchimisti. Per
le famiglie degli ammalati, ov-
viamente, sono l'ultima spe-
ranza. Entrambi hanno prova-
to le staminali mesenchimali
su sé stessi e, sostengono,
con buoni risultati.

Vannoni, qual ¢ l'accusa
piu pesante per lei?

«la truffa, perché non ho
mai agito con quello spirito.
Ho sempre pensato che la te-
rapia funzionasse e non ho
mai voluto illudere nessuno
per guadagnarci o speculare.
Ho visto um grande idea e ho
voluto portarla in Italia. Mi ri-
tengo pit che altro un innova-
tore e ne pago il prezzo».

A dirla tutta, il prezzo lo
hanno pagato anche i mala-
ti. Ci dica onestamente: c'¢
stato un momento, almeno
all'inizio, in cui ha pensato
di fare business con questa
attivita?

«Avevo una societa di ricer-
che sociali 2 Torino, la Cogni-
tion, che faceva un buon pro-
fitto. 1 modo migtiore di gua-
dagnare soldi, se avessi volu-
to veramente guadagnarne, e
ne avrei guadagnati tanti con
le staminali, non era di portar-
mi dei biologi russi a Torino
(vedi articolo sotto, ndr) e
poi a San Marino. Il modo mi-
gliore sarebbe stato di lasciar-
1i Ii dove lalegge permetteva
loro di fare qualunque cosa

volessero, visto che lavorava-
no anche all'interno dell’Uni-
versita, mandare i pazienti
dall'ltalia, prendermi una
quota di quello che loro spen-

devano, e avrei guadagnato
senza fare una virgola di fati-
ca. Avrei concluso con i biolo-
gi un contratto di esclusiva,
perché di pazienti italiani
non ne avevano, € ne avrei
portati a migliaia».

Una richiesta economica
al pazientl perd c’¢ stata. I
depliant che giravano, ripor-
tavano i prezzi della cura.
Perché?

«Se avessi potuto dare le
cure gratuitamente fin da allo-
ra l'avrei fatto. Chiaramente
adesso lo posso fare. Erava-
mo in emergenza continua. I
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finanziamenti deliberati dalla  sere passati dai medici, da  cura da un anno e mezzo or-
Regione Piemonte per il pro-  neurologi come Leonardo  mai, che hanno finito i cin-
getto di un laboratorio al-  Scarzella di Torino. Ame chie-  que cicli della terapia. I nostri
I'avanguardia non amvavano devano: guariro? E io rispon-  sono pazienti sui quali, nel
e sei pazienti erano gia intrat-  devo: mah non lo so, dipen-  momento in cui interrompes-
tamento. Eli c'¢ stato, sevuo-  de, abbiamo ottenuto questi  simo le cure, non potremmo
le, il "peccato originale" didi- risultati. All'inizio si parlava  mai vedere gli effetti a lungo
re: abbiamo bisogno di so-  di risultati ottenuti in Ucrai-  termine nonché valutare 1a si-
pravvivere. Alla fine da que-  na, sulla base dei documenti  curezza del trattamento, per-
sta attivita ho avuto di ¢ delle pubblicazioni che ci  ché morirebbero molto pri-
perdite, ma non perché ciha  avevano dato 13. Quindi av-  ma del tempo necessario per
bloccato Guariniello. 1 moti-  vertivamo: in questa patolo-  farlo. Parliamo di persone
vovero & che i pazienti tratta-  gia non & detto. Abbiamo  che hanno davanti sei mesi,
ti a 1.000 euro quando prepa-  sempre cercato di fare le cose  otto mesi di vita pili 0 meno.
rare le loro cellule ne costava  seriamente. Ovvio che poi il  Preferisco allora mantenerli
15 mila, quelli che non paga-  paziente lo si conforta, gli si  in vita con la terapia, piutto-
vano un euro e quelliche pa-  dice: speriamo tanto che lei  sto che interrompere le cure
gavano giusto il costo, erano  migliori, ci saranno dei mi- e lasciarli morire per poter di-
pit di quelli che pagavano le  glioramenti. Ma & molto di-  re poi che non sono morti per

cifre che sono state scritte (fi-  verso dal garantire la guari-  colpa delle staminali.

no a 50 mila euro secondo l'in-  gione. Non lo abbiamo fatto A proposito della sicurezza
dagine della Procura di Tori-  allora e non lo facciamo nean- delle cellule poi, non stiamo
no, ndr). Con loro peré com-  che adesso». lavorando in uno scantinato
pensavamo quelli che veniva- i ) o sottobanco, ma nel secon-
no curati gratis. I pazienti che Gli unici dati pubblicati,  do ospedale pubblico italiano
potevano permetterselodona-  quelli che riguardano i cin-  per dimensioni. E non dimen-
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rono intorno ai 20 mila euro
a testar.

Se la sentirebbe di parlare
di guarigione per questi pa-
zienti?

«Su alcune patologie si. Ci
sono patologie che non abbia-
mo mai trattato prima, come
la SMA 1 sulla quale stiamo la-
vorando e vedo che i risultati
sono importanti. In Celeste,
per esempio, sono risultati
che si mantengono perché in
otto mesi di interruzione del-
le cure la bambina non ha per-
so nulla. Sono solo otto mesi
e diciamo che é stata una for-
tuna. Per quello che ne sape-
vamo, Celeste poteva crollare
e dopo due mesi morire di
SMA 1. E invece ha mantenu-
to tutte le qualita muscolari
recuperate. Non so se Celeste
tra due anni riprendera a de-
generare, se non dovesse fare
piul staminali. Pero preferirei
scoprirlo non perché I'Aifa
impedisce a Celeste di fare le
cure, ma perché la bimba sta
bene e quindi si interrompe il
ciclo terapeutico».

Sono dati verificabili?

«Certo, i dati sono in ospe-
dale. Basta leggere la lettera
di dimissioni dell'Ospedale
di Brescia dopo che la bimba
ha fatto I'ultima iniezione: c’e
una valutazione oggettiva del
neurologo. Non sono impres-
sioni del genitori, né tanto-
meno opinioni di Stamina».

Ha mai promesso una
guarigione ai pazienti?

«No, anche perché i pazien-
ti arrivavano da me dopo es-

';A.. Anniversane

que pazienti del Burlo Garo-
folo, indicano che non ci so-
no stat risultati: dunque?
«l cinque pazienti sono sta-
ti curati con le cellule prodot-
te dalla cell factory dell'o:
dale San Gerardo di Monza.
Lo studio dice che non fanno
male e mi fa molto piacere.
Ma & un’altra metodica, con
altri tipi di cellule. Tra 20-30
giorni 'ospedale di Brescia
dovrebbe rendere noti i dati
dei pazienti trattati finora.
Porter anche delle pubblica-
zioni internazionali su questa
metodica a dimostrazione
che anche in tanti altri casi
del passato, oltre a esser stata
fatta una fase preclinica, ci so-
no dei risultati e non ci sono
state controindicazioni».

Parla degli studi portati
avanti in Ucraina?

«Non solo. Li render6 noti
tra poco a quelli che sono in-
teressati, Perché la comunita
scientifica probabilmente
non lo &; se lo fosse, potrebbe
benissimo fare una richiesta,
attraverso il ministero, per
avere le cartelle cliniche, con
i pazienti resi anonimi, e inco-
minciare a esaminarle. Quel-
le ci sono, non & che ce le ha
Stamina nascoste in un cas-
setto. Sono in un ospedale
pubblico».

Gli esperti in Italia e al-
I'estero perd mettono in
dubbio gli effetti e la sicurez-
za delle vostre cure.

«Allo stato attuale, all'ospe-
dale di Brescia non é mai sta-
to individuato un effetto col-
laterale e abbiamo pazienti in

tichiamo che dentro quel-
I'ospedale non lavoriamo di
nascosto, ma secondo un de-
creto dello Stato italiano (Tur-
co-Fazio del 2006, ndr). 11 la-
boratorio poi, nonostante il
blocco della produzione delle
nostre cellule imposto da Ai-
fa dopo l'ispezione del mag-
gio scorso, per altro impugna-
ta dagli stessi Spedali Civili di
Brescia e dalla Regione Lom-
bardia, ha continuato a lavo-
rare sulla base delle ordinan-
ze dei giudici».

Dottor Andolina, & vero
che portavate 1 pazienti di
Stamina nel fine settimana
al Burlo Garofalo di Trieste?

«n vita mia, i trapianti li
ho sempre fatti lavorando an-
che 20 ore al giorno per tanti
anni, tutti i giorni: Dormivo
in ospedale. Quindi per me la-
vorare la domenica era assolu-
tamente normale. Nel 2009,
avevamo stipulato una con-
venzione di ricerca tra ospe-
dale e Stamina Foundation.
Ho cominciato a trattare con
cellule Stamina alcuni pazien-
ti di Vannoni, perché ritene-
vo fosse la naturale continua-
zione di una sperimentazio-
ne, finanziata tempo prima
dal ministero, per trapianti di
midollo nelle malattie geneti-
che in cui si prevedeva la tera-
pia intratecale (cioé con inie-
zioni nel.rachide, come si fa
per le staminali, ndr). Avevo
anche ottenuto il nullaosta
del Comitato etico dell’ospe-
dale. Probabilmente ho sba-
gliato in qualcosa, anzi ho
sbagliato di sicuro, ma sem-
pre meno di quando "ho sba-
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gliato" facendo i primi tra-  manteniamo la "staminalita”  funziona. Nel nostro protocol-
pianti di midollo italiani in  in cellule che sono indirizzate  lo ci sono anche "raﬂinatez;
eta pediatrica (eseguiti quan- verso linee neurali, perché co-  ze", ma un bravo biologo pué
do ancora non esisteva una  sipassanola barriera ematoe-  riconoscerle. Non ci sono al-
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legge sui trapianti, ndr)».

A Trieste ha agito di na-
scosto?

«No. Aglx atti del pm Guari-
niello c’¢ anche una mail alla
direzione sanitaria, in cui di-
cevo: sapete cosa sto facen-
do. Nella mail facevo presen-
te anche il disagio dei paz:en-
ti, che facevano il prelievo di
stammali a Torino, e il proble-
ma del trasporto del materia-
le biologico a Trieste. Scrive-
vo che gli anestesisti erano
pronti a lavorare di domenica
per fare loro i prelievi, in atti-
vita privata intramurale. Non
mi hanno risposto. Le cellule
invece le trattavo nel labora-
torio del Centro trapianti: ma-
nipolavo io stesso le cellule
perché sono un criobiologo.
Per tutto quello che ho fattoa
Trieste, per cui sono indaga-
to, sono stato mandato due
volte in Consiglio di discipli-
na dell'ospedale e ho vinto».-

Sveliamo il segreto: in che
cosa consiste il metodo Sta-
mina?

«Ci sono una sene di pun-
ti. 1 prelievo non & dl midol-
lo liquido, molto pit ricco di
cellule emopoietiche, ma di
una "carota" ossea, cioé una
biopsia: quindi & di stroma. I
tempi di coltura: piu brevi,
15-20 giorni, per evitare an-
che il teorico, modestissimo,
rischio che le cellule si avvici-
nino alla maturazione in carti-
lagine-osso, che & la cosa che
sanno fare meglio. La compo-
smone del terreno di coltura
viene adeguata in funzione di
come si formano le colonie di
cellule. Le cellule vengono
“"staccate” e congelate in vapo-
ri di azoto hqmdo Altro pun-
to importante ¢ la differenzia-
zione verso la linea neurale,
dopo lo scongelamento delle
cellule: una differenziazione
brevissima, grazie alla quale
iniettiamo cellule che hanno
caratteristiche sia neurologi-
che che ancora staminali. Noi

ncefalica, mentre le cellule
mature non passano. Vengo-
no effettuate due infusioni a
ciclo, una per via endovenosa
di cellule staminali mesenchi-
mali e la seconda per via intra-
rachide con cellule staminali
differenziate in senso neuro-
nale (il trattamento prevede
5 cicli, a distanza di almeno
30 giorni uno dall’altro a se-
conda dello stato immunologi-
co del paziente, ndr). E, infi-
ne, il know-how mportante
non & quello scritto, ma
I'esperienza della persona
che prepara le cellule».

Vannoni, davvero non c'¢
altro?

«E tutto scritto nelle do-
mande di brevetto depositate
negli Stati Uniti. Sul sito della
rivista Nature (che ha pubbli-
cato nei giorni scorsi un arti-
colo molto critico sul caso Sta-
mina, ndr) molti si scagliano
contro di noi. Mi stupisco di
tutta questa acredine verso
qualcosa che tutto sommato
non conoscono e che nguar~
da "cure compasslonevoll
Perché vogliono fermare cure
compassionevoli su persone
moribonde? Lo fanno perillo-
ro bene? Lo fanno per il bene
della scienza? Lo fanno per in-
teresse personale? Tra 20-30
gwrm, come ho gxa detto, co-
minceranno a uscire i primi
dati sui pazlentx che hanno
fatto la quinta infusione, com-
pletando il trattamento. Sono
dati strumentali, oggettivi,
Fossi in loro aspetterei alme-
no di vederli.

«Inoltre, alla fine dell’arti-
colo di Nature c’é il commen-
todi un blologo italiano, che
nporta i passagg: della prepa-
razione ricavati dalle richie-
ste di brevetto depositate in
Usae dice che sarebbe interes-
sante provare il _protocollo
Stamina in tutti i laboratori
che si occupano di mesenchi-
mali. E una persona che ap-

prezzo, pemhe ha almeno det-
to: vediamo se questa cosa

tre sostanze oltre quelle de-
scritte nei brevetti: 1i si parla
di acido retinoico e di alcol,
una delle chiavi terapeutiche
pit importanti della nostra
metodica. E una grande inno-
vazione, perché nessuno ha
pensato di usare I'etanolo co-
e sostanza per portare all'in-
terno delle cellule sostanze di
differenziazione. Si usa in ge-
nere il dlmenlsulfox:do, che
dannegg;a le cellule e ci met-
te settimane a passare all'in-
terno. Noi dlfferenzlamo in
un’ora».

Non temete che vi "rubi-
no" I'idea e la sfruttino?

«Chiunque trovera la chia-
ve per fare dei neuroni a uso
terapeutico con la nostra me-
todica, non potra brevettarla.
Questo grazie alla domande
di brevetto depositate, e non
ancora approvate, negli Stati
Uniti. Avevamo presentato il
brevetto anche in Italia e I'ab-
biamo ritirato. Poi lo abbia-
mo fatto per Europa e Cana-
da. A un certo punto ho deci-
so di ritirare anche quelli. Ho
lasciato in piedi solo le do-
mande negli Usa. Perché? In-
tanto la metodica & diventata
visibile, cosi nessuno pud ac-
cusarci di tenerla nascosta. In
secondo luogo, petcbe quella
&1a sede delle grandi multina-
zionali. Essendo classificata
come "tecmca nota", nessuno
comunque puo piu brevettar
la, né dunque sfruttarla com-
mercialmente».

Come andra a finire?

«Ci sono tante cose ancora
in sospeso. Non so che cosa
fara il giudice Guariniello, né
come sara attuato il decreto
Balduzzi, o come alla fine rea-
gira la politica. Sicuramente
quello che mi accomuna mol-
to a Marino Andolina & che
siamo due kamikaze: se cre-
do veramente in un'idea, va-
do fino in fondo. Sempre».
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