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«AVREIVOLUTO
DIRE Al PARENTI
DEI MALATI CHE |

LA SPERANZA § -
INQUESTA CURA
E FONDATA, MA
NON E COSl»,

DICE IL MINISTRO.
LORO PERO NON
SIRASSEGNANO

STAMI

“r

BATTAGLIA INFINITA

di Paolo Scarano

éé ignor ministro. la prego. non proi-

bisca il metodo Stamina: ¢ Funica
cura in grado di dare una speranza
di salverzza a mia figlia colpita, come tanti
bambini,da un male gravissimo che altre
terapic non ricscono a debellare. fo ¢
mio marito la invitiamo a visitare di per-
sona la nostra piccola. E si rendera conto
di guanti benefici le abbia dato questo
trattamento medico cost criticato. Solo
cosi potra prendere una decisione giusta
per il tuturo di tanti pazienti infantili
che rischiano la condanna a morte™
La lettera inviata al ministro della
Salute Beatrice Lorenzin ¢ firmata da
Caterina Ceccuti, mamma di Sofia. la
bimba fiorentina di 3 anni colpita da
leucodistrotia metacromatica (rara sin-
drome che distrugge e cellule nervose).
curata proprio con la controversa lera-
pia staminale ideata dal professore Da-
vide Vannoni. Terapia che ora rischia di
essere messa fuorilegge dopo la boccia-
tura del Comitato scientilico incaricato
dal ministero di darne una valutaszione.
Secondo gli autorevoli esperti, infatti, il
metodo Stamina non avrebbe alcuna
consistenza scientifica.
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Che fine fara allora? 1l AL CENTRO
suo futuro ¢ nella mani DELLA
del ministro  Lorenzin: BUFERA
«Sarei stala licts di an- Davide

_ o Vannoni,
nunciare a tante famiglic 44 anni,

che la loro speranza in
questa nuova cura cra
fondata. Purtroppo. sc-
condo il Comitato scienti-

& professore
di psicologia
e scopritore
del metodo
Stamina.

fico. non ¢ cosi. Le dedi-
sioni, assunte all unanimita, sono negati-
ve, maio prima di decidere consuliero il
Parlamentos. Parlamento che a giugno
aveva approvato la sperimemarzione del
metodo Vannoeni. con il relativo tinanzia-
mento di 5 milioni curo. Nei prossimi
giorni sapremo se il ministro bloccherala
sperimentazione o la mandera avanti.

Da sempre la terapia di Vannoni. do-

IL MINISTRO
LORENZIN
(NELLA FOTO)
PRIMA DELNO
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GENTE |storaLia TERAPIA VANNONI Gli SCIENZIATI NON HANNO DUBBI |

cente torinese di psicologia, ¢ al centro
delle polemiche anche leroci. Da quando
nel 2007 la applico con un trapianto di
cellule staminali trastormate in neuroni
in un caso di paralisi facciale. Fuun suc-
cesso, secondo lui. Seguirono altri inter-
venti. finche il magistrato torinese Rafla-
cle Guarimello denundio Vannoni per
truffa ¢ associanone per delinquere e i
suoi trapianti vennero interrotti. Ma due
anni fa il presidente Giorgio Napolitano
ne consenti la prosecurione, dopo aver
raccolto lappello di Vito Tortorelli, non-
no del piccolo Danicle. oggi 6 anni, col-
pito dal micidiale morbo genetico di Ni-
emann Pick ¢ curato con Stamina. «Gra-
zie a questo metodor, dice Tortorelli,
«min nipote ha ottenuto risultati inspe-
rati~. Ma per gli scicnziati non vi ¢ dub-
bio: quel metodo & un inganno. ®

367



Lettori: 385.000 03-0OTT-2013
~ Diffusione: 107.541 ~ Dir.Resp.: Marco Tarquinio »  dapag. 17
bt o ~ . . . )
Messico, Cina, India, _di Francesca lozito

Russia: nel mondo si

Awenire

allarga il mercato delle
cellule non testate. E in
Ttalia il tribunale di Pavia
dice no alla richiesta di
accedere al metodo Stamina

le cellule staminali sono ormai

un fenomeno mondiale.

Le nostre turbolenze politiche di
questi giomni hanno fermato il ministro della
Salute Beatrice Lorenzin, che lunedi avrebbe
dovuto relazionare alla Camera sulle ragioni
della bocciatura da parte della Commissione
appositamente insediata del protocollo
presentato 1'1 agosto all'Istituto superiore di
sanita da Davide Vannoni, promotore del
discusso metodo col quale asserisce di poter
curare svariate patologie, prevalentemente
neurologiche, con la somministrazione di
cellule staminali prelevate dal midollo e
trasformate in neuroni. Il passaggio alla
Camera del ministro & un atto necessario alla
luce della legge sulla sperimentazione di
Stamina votata lo scorso maggio. I1 5 ottobre
Vannoni e Andolina, medico di Stamina,
presenteranno il ricorso al Tar di Brescia per
chiedere la rimozione del divieto emanato
dall'Agenzia del farmaco nel maggio 2012
alla produzione di cellule staminali
mesenchimali nel laboratorio bresciano
degli Spedali Civili dove si continua a
operare «al solo scopo - dichiara l'azienda -
di poter dare esecuzione agli ordini dei
giudidi e senza che gli Spedali Civili siano
stati messi nelle condizioni di conoscere e
quindi di poter valutare il protocollo
presentato da Stamina Foundation
nell’ambito della sperimentazione».

Italia del contestatissimo
«metodo Stamina» deve sapere
che le controversie sulle cure con

ciclo di cinque infusioni, dopo il ricorso al

magistrato, saranno presentati da Vannoni
e Andolina al Tar. E di ieri l'interrogazione
del consigliere regionale lombardo Gianni
Girelli (Pd) che chiede all’assessore Mario
Mantovani la natura dell'accordo Stamina-
Spedali Civili e quale sia I'entita delle risorse
del servizio sanitario nazionale impiegate in
due anni. Intanto da Pavia giunge notizia
della prima sentenza di un giudice che
rigetta il ricorso di un malato per accedere
alla cure riaffermando il principio della
liberta di cura ma insistendo sul dovere dello
Stato di mettere al riparo i pazienti da terapie
non sicure.

| dati sui 36 pazienti che hanno concluso il

dello scenario mondiale. Un recente

reportage del New York Times ha
documentato che in una clinica a Tijuana, al
confine tra Messico e Stati Uniti, si praticano

Il garbuglio italiano & pero solo un tassello

discusse terapie cellulari con staminali.
L'inchiesta & partita dal caso di una ex
infermiera dell’esercito statunitense, che da
dodici anni convive con le conseguenze
respiratorie di un enfisema polmonare. La
signora ha scelto di farsi iniettare staminali
al costo di 13.500 dollari, ma non ha
constatato alcun beneficio, continuando a
usare V'ossigeno per respirare. Come prima.
Maynard A. Howe, a capo di un‘azienda di
San Diego, la Stemedica Cell Technologies,
dichiara candidamente al quotidiano liberal
che «per il business delle terapie cellulari
non ¢'¢ ragione di pubblicare i dati in
esperimenti clinici». Howe ha avviato il
business delle terapie non sperimentate
dopo che la cognata si era sottoposta a un
trapianto di cellule staminali in Russia. Un
po’ come Vannoni, che pare si sia sottoposto
al trattamento in Ucraina.

esponenti politici, Erico Aumentado e
Pedro Romualdo, curatisi con cellule
staminali di dubbia provenienza, iniettate in

un centro di Mindanao. Ma Il caso piu
clamoroso & quello di «X-Cell», vero e
proprio colosso nel trattamento con le
staminali. L'azienda operava a Dortmund, in
Germania, ma nel 2011 fu chiusa a seguito
della morte di un bambino di 18 mesi e di
un altro caso quasi mortale per un piccolo di
11. Operativa dal 2007, chiuse per un
cambiamento nella normativa adottata nel
Paese compiuto ovviamente per evitare il
ripetersi di casi simili. Ma nel 2012 eccola
riaprire in Inghilterra con un nuovo nome,
«Cells4health», e terapie tra le 10mila e le
40mila sterline. E di recente un nuovo
business ¢ stato avviato in Libano dal suo
patron, I'olandese Cornelis Kleinbloesem.

A giugno nelle Filippine sono morti due

Cina. Per farsi un'idea basta andare sul

sito hopehospitalchina.com, nel quale
sono pubblicizzate le attivita di un centro
dinico che gli esperti non esitano a definire
una «truffa conclamata». Ma anche Messico,
India, Turchia e Russia destano allarme per
l'uso senza regole di terapie a base di
staminali che alimentano un astuto e cinico
turismo della disperazione. Un tragico
commercio di illusioni, al quale I'Italia puo e
vuole sottrarsi

“ na vera miniera di casi controversi e la
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Metodo Stamina

Brescia non ce la fa

troppe le sentenze

«Nom possiamo garantire cure per tutti

Le famiglie vorrebbero pil1
infusioni, gli Spedali Civili

chiedono ai giudici
il ispetto del protocollo
DI FRANCESCA LoziTo

I oscontro sul metodo Stamina

si sposta sul fronte lombardo.

Siamo alla vigilia della pre-
sentazione da parte del patron di
Stamina foundation, Davide Van-
noni, del ricorso al Tar di Brescia
per chiedere la rimozione del bloc-
coimposto dall’Agenziaitaliana del
farmaco nel maggio 2012 alla pro-
duzione specifica di cellule stami-
nali mesenchimali nel laboratorio
degli Spedali civili di Brescia. Un
blocco dichiarato perchéil labora-
torio non e stato ritenuto adegua-
to allacoltura cellulare avanzata se-
condo gli standard specifici richie-
sti dalla direttiva europea recepita
dall'Italia, ma anche perché du-
rante l'ispezione e stata riscontra-
ta una condizione generale di di-
sattenzione nei confronti, ad e-
sempio, del trattamento di cam-
pioni e provette.
Brescia tenta di difendersi dagli at-
tacchi di Vannoni e dei suoi soste-
nitori, in particolare di chi come
Guido De Barros e Caterina Ceccu-
ti, genitori della piccola Sofia, vor-
rebbero che la bambina - il caso
simbolo della trasmissione televi-
siva le Iene — proseguisse con le in-

fusioni oltre le cinque gia fatte. «’A-
zienda Spedali Civili di Brescia e le-
gittimata per legge solo a comple-
tare i trattamenti gia avviati. Detti
trattamenti—hadichiarato neigior-
ni scorsi la direzione generale ad
Avvenire — prevedono 5 infusioni.
Le5 infusioni sono stabilite da Pro-
tocollo Stamina, cuil’Azienda Spe-
dali Civili si attiene sin dall'inizio. Di
conseguenza—concludono nellari-
sposta ufficiale -1'Aziendaritiene di
evidenziare ai giudici, a fronte di
diverse richieste dei pazienti, 'esi-
genza dirispettare tale limite, non-
chéiproblemi che si pongono pro-
cedendo a ulteriori infusioni».
leri dunque la strategia di difesa e
proseguita coninumeri: «Trentasei
pazienti in cura sono la massima
capacita operativa». Perché nel no-
socomio bresciano non esiste solo
Stamina. Questa scelta viene infat-
ti motivata dagli Spedali civili per
oter garantire la «regolarita del-
"attivita sanitaria ospedaliera che e
dovuta a tutti i pazienti che, spes-
so affetti da ﬁravi patologie, sono
bisognosi delle prestazioni medi-
che e strumentali che istituzional-
mente SONo erogate con cure scien-
tificamente validate».
Nessuna garanzia per i 123 in lista
di attesa per effetto delle sentenze
dei giudici che hanno dato ragione
a chi ha chiesto di essere sottopo-
sto a questo discusso metodo. An-
che se si registra un’inversione di
tendenza: il Tribunale di Pavia han

detto no alla somministrazione del-
laterapia Stamina a unragazzo pa-
vese di 20 anni, colpito da una gra-
ve malattia neurodegenerativa. «Il
paziente — scrivono i giudici moti-
vando la decisione—ha diritto aes-
sere curato, ma lo Stato ha il dove-
re di tutelare i malati da sperimen-
tazioni che non hanno certezze
scientifiche».

Mentre si attende una risposta uf-
ficiale da parte della Regione Lom-
bardia sulla posizione che intende
prendere per tutelare la struttura
sanitaria pubblica bresciana, dopo
la sollecitazione venuta dall’inter-
rogazione presentatal’altroieri dal
Consigliere del partito democrati-
co Gianni Girellj, il segnale pil1 im-
portante dovra venire dal ministro
Lorenzin, che, passate le turbolen-
ze della crisi di governo potrebbe
ricalendarizzare, dopo il rinvio di
lunedi scorso, la relazione al Parla-
mento sui risultati della Commis-
sione ministeriale incaricata diva-
gliare il metodo giala prossimaset-
timana.
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Su Stamina si spaccano anche i gileici

Pavia nega il metodo
ma anche Taranto
solleva questione
di costituzionalita

1 paziente ha diritto a essere curato ma lo
<1 Stato ha il dovere di tutelare i malati da
sperimentazioni che non hanno certezze scien-
tifiche». Con questa motivazione il tribunale di
Pavia ha respinto il ricorso della famiglia di un
ventenne affetto da una grave malattia neurode-
generativa che chiedeva 1’accesso al metodo
Stamina, il trattamento a base di cellule stami-
nali mesenchimali messo a punto dalla Fonda-
zione guidata da Davide Vannoni.

I genitori del ragazzo, a cui la malattia &
stata diagnosticata un anno e mezzo fa senza
nessuna speranza di guarigione, volevano otte-
nere la somministrazione del trattamento pres-
so gli Spedali Civili di Brescia. E confidavano
nelle tante sentenze favorevoli ai pazienti che
sono state emanate in ogni parte d’Italia e che
continuano a essere depositate
(da ultimo a Parma e a Geno-
va). Ma la loro speranza & sta-
ta delusa. «La sentenza del tri-
bunale di Pavia - ha commen-
tato Adriano Pessina, diret-
tore del Centro di bioetica del-
la Cattolica - pud apparire du-
ra e impopolare, ma in realta &
una sentenza giusta che raffor-
za un modello di Welfare teso
a coniugare la qualita della ri-
cerca scientifica e il diritto alla cura».

Altri giudici vanno in direzione opposta.
Sono piu di 130 le decisioni favorevoli ai
malati. Soltanto dieci giomi fa, il 24 settembre,
il giudice Cosmo Magazzino del tribunale
di Taranto, sezione lavoro, ha accolto il ricorso
d’urgenza di un malato di Sla ordinando agli
Spedali Civili di somministrare le cellule se-
condo il metodo Stamina ma soltanto sino
all’esito della questione di costituzionalita del-
la legge Balduzzi sollevata con la stessa ordi-
nanza davanti alla Consulta.

In sostanza, anche in questo caso (sono
tante le pronunce simili: si veda da ultimo il

Mortoraggin Medie )h,'_lmnrmrm

tribunale di Piacenza con 1’ordinanza del giudi-
ce Giovanni Picciau) si chiede alla Corte
costituzionale di valutare se la legge 57/2013 -

che ha autorizzato la sperimentazione del meto-
do da parte di Iss e Aifa (poi bloccata dal “no”
del comitato scientifico preposto) - & conforme
alla Carta nel momento in cui ha consentito il
proseguimento delle cure soltanto per quei ma-
lati che ne avevano fatto richiesta. Lo ha fatto,
spiega ’ordinanza, per «tutelare il “diritto alla
speranza” di ottenere dalla terapia con cellule
Stamina quei benefici in termini di salute che,
per le gravissime malattie da cui sono affetti,
non possono essere offerti dall’ impiego di me-
dicinali gia autorizzati o almeno sperimentati».
E gli altri? 1 fatto che «solo per 1 primi e non
anche per i secondi la speranza costituirebbe
idoneo fondamento normativo ai fini dell’ac-
cesso alla terapia - scrive il giudice tarantino -
rappresenta una disparita di trattamento». La
legge, quindi, lederebbe il prin-
cipio di uguaglianza formale
ex articolo 3 della Costituzio-
ne.

La situazione & incande-
scente anche dal punto di vista
pratico. Il commissario straor-
dinario degli Spedali Civili di
Brescia, Ezio Beller, si & sfo-
gato in un’intervista rilasciata
a Repubblica: «E un girone
dantesco, un infeno unico.

Gli Spedali Civili fanno 76mila ricoveri e 5,2
milioni di prestazioni I’anno. Ma buona parte
del nostro tempo e delle nostre energie serve a
gestire la vicenda di Stamina, che ha 36 pazien-
ti in trattamento». Belleri parla di «situazione
impossibile» e spiega: «L’Aifa ha bloccato il
metodo Stamina. I giudici ci ordinano di appli-
carlo in via urgente. I 36 pazienti in cura hanno
finito il trattamento, ma le sentenze ci impon-
gono di proseguirlo. E nel frattempo altri giudi-
¢i ci ordinano di curare al piti presto i 110 in
lista d’attesa. A oggi 368 pazienti si sono
rivolti a un giudice per ottenere la cura. Ai
centralini arrivano migliaia di chiamate».

Manuela Perrone

© RIPRODUZIONE RISERVATA

08-0TT-2013

da pag. 25

e R, e S SR S

S -
Al adenios ,.h-unrpua-»u\

370



CORRIERE DELLA SERA

Dir. Resp.: Ferruccio de Bortoli

B s g

Lettori: 2.765.000 08-OTT-2013

Diffusione: 477.910 da pag. 27,&

e i Vo

Sanita Presto un‘ordinanza, all'esame i risvolti legali per quei pazienti trattati a Brescia su ordine di un giudice

Stamina, arriva il no definitivo alla sperimentazione

ROMA — Mancano ancora un
paio di passaggi, ma il no alla spe-
rimentazione del metodo Stami-
na, proposto come cura per una
serie di malattie molto gravi, & or-
mai scontato. Il ministro della Sa-
lute, Beatrice Lorenzin, avrebbe
dovuto annunciarlo all'inizio del-
la scorsa settimana, anche con un
passaggio attraverso le Camere.
Ma le dimissioni presentate dagli
esponenti del Pdl al Governo, poi
respinte dal premier Letta, hanno
temporaneamente bloccato il per-
COTSO.

1l lavoro é ripreso nei giorni
successivi con I’analisi dei pareri
del Comitato di esperti coordinati
dall’Istituto superiore di Sanita e
di quello dell’Avvocatura di Stato
che doveva valutare la questione
dal punto di vista legale.

La forma del no attesa in queste
ore dovrebbe essere un'ordinanza.
C’e da fare chiarezza su una serie
di criticita. Sono 36 i malati, gia in
trattamento presso gli Spedali Ci-
vili di Brescia, che hanno ricevuto
da altrettante sentenze di tribuna-
li Pautorizzazione a ricevere la in-
fusioni a base di cellule staminali
prelevate dal midollo osseo. Di
fronte a una decisione negativa,
determinata da valutazioni scien-
tifiche, non & scontato che possa-
no continuare la cura. Gli esperti
I'hanno definita priva di fonda-
mento, non sicura e inutile.

Altri 123 malati sono in lista di
attesa, sempre su disposizione dei
giudici. E chissa? Gli stessi tribu-
nali, di fronte a un’ordinanza che
non lascia spazio ai condizionali,
potrebbero decidere di revocare il
si alla terapia. leri I'azienda bre-
sciana ha fatto sapere che la «ca-

pacita operativa che si puo assicu-
rare e limitata alle 36 persone. Per
i pazienti che aspettano non &
possibile attuare allo stato attuale
una data di presa in carico».

Inoltre nel provvedimento delia
Lorenzin bisogna stabilire bene
come utilizzare i tre milioni di eu-
ro stanziati per i test clinici dalla
legge apposita, votata lo scorso
maggio. Prevedeva sei mesi di
sperimentazione in base al proto-
collo presentato da Davide Vanno-
ni, fondatore di Stamina, che a
detta del Comitato non ha fornito
gli elementi necessari per avviare
uno studio secondo il regolamen-
to europeo.

C’¢ estrema prudenza su una
vicenda che coinvolge la sensibili-
ta di migliaia di malati con patolo-
gie rare, di origine genetica, che
non hanno terapia. Speranze e il-
lusioni che per6 non potevano es-
sere alimentate in assenza di pre-
supposti minimi. 1 ministro ha
sempre dichiarato di non voler as-
sumere «una decisione politica,
mi attengo a quello che la scienza
mi indica». In gioco ¢’¢ anche il ri-
corso di Vannoni che ha chiesto al
Tar di Brescia di rimuovere il di-
vieto emanato nel maggio dello
scorso anno dall’Agenzia italiana
del farmaco (Aifa)con un parere
che suonava come una bocciatura.

Domenica prossima a Firenze i
genitori di Sofia, una delle bambi-
ne che hanno ricevuto le infusioni
Stamina, hanno organizzato un
corteo per sostenere il diritto a
continuare il trattamento.

Margherita De Bac
mdebac@corriere.it
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In breve

Roma
Stamina verso lo stop
«Metodo pericoloso»

mm La mancanza di «basi
scientifiche» e la «pericolo-
sita» del metodo Stamina
che usa cellule staminali
grelevate dal midollo osseo.

partendo da questi ele-
menti, secondo indiscrezio-
ni da parte di fonti tecnico-
scientifiche, evidenziati nel
parere del comitato tecnico
scientifico nominato per la
sperimentazione del meto-
do messo a punto da Davide
Vannoni, che il ministro del-
la Salute, Beatrice Loren-
zin, starebbe preparando
un’ordinanza che portereb-
be allo stop della sperimen-
tazione stessa.
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MALATTIE RARE Capitolo chiuso per il metodo «<miracoloso»

«Stamina, terapia pericolosa»
11 ministro Lorenzin la blocca

Il responsabile della Sanita dopo la bocciatura degli esperti: «Un annuncio
che non avrei mai voluto dares. La Fondazione: «Faremo ricorso all’ {ia»

Francesca Angeli

Roma Noalla sperimentazione
del metodo Stamina: e inade-
guato, insufficiente e potenzial-
mente pericoloso per la salute.
«Questoeunannunciochenon
avreimaivolutodare, misareb-
be piaciuto un epilogo diverso
perdareunasperanzaallefami-
glie dei malati - dice il ministro
della Salute, Beatrice Lorenzin
-.Mail Comitato Scientifico ha
dato una valutazione negativa
delmetodoenonostantefosse-
ro ammesse deroghe alla nor-
mativa sulle sperimentazioni
non sussistevano i parametri
per andare avanti».
Sipuoconsiderare chiusaco-
silatormentatavicenda Stami-
na? Assolutamente no. Davide
Vannoni, presidente di Stami-
na Foundation, insieme ad un
gruppo diassociazionidi fami-
glie di malati promette addirit-
tura di ricorrere alla Corte del-
1'Ajacontroladecisione del go-
verno,denunciandoilministro
LorenzineilpremierEnricoLet-
tapercriminicontrol’'umanita.
E ci sono gia altri due ricorsi
pendenti presentati da Vanno-
ni.Unoal TardelLaziocontroil
Comitato scientifico perche
composto, sempre secondo
Vannoni, non da veri esperti di
staminali ma da incompetenti
pure prevenuti. L'altro ricorso
invecependepressoil Tardella
Lombardiaed éstato presenta-
tocontroladecisionepresadal-
I'Aifa di bloccare la sommini-
strazione dellaterapiaStamina

munque 36 pazienti che stan-
no proseguendo le cure con il
metodo Stamina. Cure impo-
stedaunaseriedisentenzedidi-
versi tribunali mentre altri 120
pazienti hanno presentato ri-
corso e sono in attesa dirispo-
sta. Dunque in una struttura
pubblica si continua a sommi-
nistrare una terapia giudicata
pericolosaperlasalutedaimas-
simiespertidelsettoreitalianie
gia bocciata piu volte dalla co-
munita scientifica internazio-
nale. Il ministro in attesa della
sentenza dei giudici ammini-
strativi lombardi, che dovreb-
be arrivarein novembre, ha co-
munquegiaavviatounmonito-
raggio delle cartelle cliniche
dei casi di Brescia. Incassato il
parere negativo del Comitato
Scientifico (compostodaesper-
tidell'IstitutoSuperiore diSani-
t3, dell’ Agenzianazionaleperil
Farmacoedel CentroNaziona-
le Trapianti) la Lorenzin prima
diprocedereallo stop haanche
voluto chiedere quello dell’ Av-
vocatura di Stato visto che I'av-
vio della sperimentazione era
statodecisodal Parlamento.La
risposta e stata chiara: al mini-
stro non restava che bloccare
una sperimentazione giudica-
tapericolosa. Nonostanteilde-
creto approvato dal Parlamen-
to avesse previsto la possibilita
di sperimentare il metodo “in
deroga“alleregolenormalmen-
te seguite comunque impone-
vacheimedicinalidasommini-
strarefossero «preparatiin con-
formita alle linee guida» previ-

SPACCATURA PARADOSS! :“’i‘::r‘e‘:be
Diciannove senatori Restano nel limbo 36 iadiuto
del Pdl si schierano malati gia in cura 5?:':“030
contro la decisione su ordine dei magistrati diverso, ma
non si puo
andare
avanti

ste dalle normative europee.
«Nonesisteunasperimentazio-
neclinicasenzachesiagaranti-
ta la sicurezza del farmaco da
sperimentare -spiega il presi-
dente dell'Istituto Superiore di
Sanita, FabrizioOleari-.Apare-
re del Comitato non servivano
modifichemigliorativemal’im-
pianto complessivo appariva
carente rispetto a quanto ci
chiedevanolenormative». Mo-
tivazioni che Vannoni giudica
«grottescheeridicole», annun-
ciandocheall’esterocisarebbe-
ro strutture interessate a porta-
re avanti una sperimentazione
del suo metodo. Con Vannoni
19senatoridel Pdlchecontesta-
no la decisione della Lorenzin
«scrittasullapelledipiccolima-
lati». Tra loro Anna Bonfrisco,
Augusto Minzolini, Nitto Fran-
cesco Palma e Piero Longo.

Che fine farannoi tre milioni
dieuroaccantonatiperlasperi-
mentazione? «Avrei intenzio-
ne di destinarli a sperimenta-
zioni sulle malattie rare», an-
nuncialaLorenzin. E sealcune
associazioni di malati promet-
tono battaglia in difesa del me-
todo Stamina altre apprezzano
chesiastatafattachiarezza, co-
mel'Associazione LucaCoscio-
ni.

presso gli Spedali Civili di Bre- P
scia, dove in realta ci sono co- L; )
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1 caso Stamnina: ragione e pentlmento

Stamina, ragione
e pentimento
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IL COMMENTO
LUCALANDO

Un passo indietro, un passo

avanti. Il balletto sul caso

Stamina sembra finalmente

terminato, lasciando sul parquet

dell'ltalia parecchia confusione e

molta delusione. Sono confusi i

cittadini, che hanno assistito per

mesi a un dibattito privo di senso,

dove argomenti di carattere

emotivo sono stati mischiati a

considerazioni esclusivamente

scientifiche, come se i primi

potessero influenzare le seconde.

Sono delusi i malati e le loro famiglie, perché il
vero risultato della sperimentazione approva-
ta con un decreto dall’ex ministro della Salute
Balduzzi, é stato quello di alimentare un’illu-
sioneumanamente comprensibile ma scientifi-
camente infondata.

La decisione di annullare la sperimentazio-
ne, e destinare alla ricerca sulle malattie rare i
tre milioni di euro previsti, va dunque salutata
con favore. Perché era inaccettabile che un
Paese che investe in ricerca proprio poco, ac-
cettasse di spendere fondi per una «ipotesi»
che di scientifico non aveva proprio nulla. Lo
ha detto a chiare lettere un editoriale di Natu-
re, 1a pilt importante rivista scientifica interna-
zionale, definendo quella del metodo Stamina
una ipotesi «<neppure sbhagliata»: nel senso che
non andava némmeno presa in considerazio-
ne. Proprio quello che fece nel 2010 l'ufficio
brevetti americano gettando la richiesta di re-
gistrazione direttamente nel cestino, perché
nella sua descrizione c’erano elementi di pla-
gio tratti da uno studio condotto da due ricer-
catori ucraini.

Il metodo Stamina, giova ricordarlo, & stato
messo a punto da Davide Vannoni, laureato in
psicologia ma senza alcuna esperienza valida-
ta in campo biologico, tanto meno in quello
ultraspecialistico delle cellule staminali. Van-

Vo Arenersene

noni perd dichiara di aver trovato un modo
per curare alcune malattie degenerative del si-
stema neurologico: preleva alcune cellule sta-
minali dal midollo osseo, le tratta «in modoop-
portuno» con acido retinoico diluito in etanolo
ele trapianta nel sistera nervoso del paziente
dove, sostiene Vanoni, si trasformerebbero in
cellule nervose (neuroni) rallentando cosi il de-
corso delle malattie neurodegenerative.

C’& perd un problema. Anzi due. Il primo,
come ha detto piti volte Elena Cattaneo, da po-
che settimane senatrice a vita ma da molti an-
ni biologa di livello internazionale, nessuno ha
mai dimostrato che le cellule staminali tratte
dal midollo osseo possano trasformarsi in cel-
lule del sistema nervoso. Il secondo, che Van-
noni si & a lungo rifiutato di rivelare nel detta-
glio la «ricetta» del trattamento riservato alle
cellule prima del trapianto, facendo sorgere so-
spetti all'interno della comunita scientifica in-
ternazionale. Un altro colpo arriva pochi mesi
fa quando Shinya Yamanaka, premio Nobel
per la Medicina nel 2012 per i suoi studi sulle
cellule pluripotenti e presidente della Societa
internazionale per la ricerca sulle celule stami-
nali, afferma che «in letteratura scientifica
non esiste una chiara evidenza che le staminali
mesenchimali (come quelle del midollo osseo,
ndr) abbiano unaqualche capacita di migliora-
re condizionmi di tipo neurologico, né esiste una
evidenza convincente, ottenuta in trial clinici,
che questo tipo di cellule possa offrire benefici
a pazienti neurologici».

Quello del governo & dunque un passo avan-
ti, ma che pone rimedio a quel pericoloso pas-
so indietro compiuto negli ultimi giorni del go-
verno Monti. Dal punto di vista algebrico la
somma & zero, ma dal punto di vista politico e
culturale il bhilancio & negativo. Perché &incom-
prensibile che, dopo il caso Di Bella, il nostro
Paese abbia di nuovo rischiato di finanziare
un'altra ricerca per motivi che con la scienza
non hanno nulla che fare. Ed ¢ inaccettabile
che, per gli stessi motivi, si sia preferito lasciar
credere ai malati e alle loro famiglie che una
cura davvero ci fosse. Un insulto alla ragione,
un colpo alle emozioni: non era meglio pensar-
ci prima?
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Sanita e risorse. La Fondazione: «E il ministro a essere pericoloso»

Metodo Stamina, Lorenzin
blocca la sperimentazione

-
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LEMOTIVAZIONI
Insufficiente definizione
del prodotto, inadeguata
descrizione del metodo
e potenziali rischi

per i pazienti

Manuela Perrone
ROMA

mmm Lasperimentazionedelme-
todo Staminanon sifara: manca-
noiprerequisiti di efficacia e si-
curezza. La ministra della Salu-
te, Beatrice Lorenzin, ha comu-
nicatoieri lo stop al test sul trat-
tamento a base di cellule stami-
nali mesenchimali messo a pun-
todallaStaminaFoundation, au-
torizzato a maggio dalla legge
57/2013. Un annuncio «che non
avrei mai voluto fare - ha detto
Lorenzin- perchésareistatafeli-
ce che questa vicenda avesse
avutounepilogodiverso, soprat-
tutto per le tantissime famiglie
chein questiannisisono aggrap-
pate auna curache non c’é».

Decisiva & stata la bocciatura
della commissione di esperti
preposta alla sperimentazione,
arrivata a settembre. Ma anche
il parere dell’Avvocatura dello
Stato, secondo cui I'alt allo stu-
dio & giustificato dalle ombre ri-
levate dal comitato: «l'inadegua-
ta descrizione del metodo»,
«I'insufficiente definizione del
prodotto» e «i potenziali rischi
per i pazienti». E la stessa legge
57, ricordal’Avvocatura, asubor-
dinare lo svolgimento della spe-
rimentazione al rispetto dei re-
quisiti preliminari di efficacia e
sicurezza. -

Calail sipario,dunque, suuna
storiain cuisiintreccianoscien-
za, illusione, dolore, speranza.
Lacomunitascientifica, dallase-
natrice a vita Elena Cattaneo al
genetista Angelo Vescovi, tira
un sospiro di sollievo. Davide
Vannoni, il presidente di Stami-
na Foundation, non nasconde la
rabbia: «E una crudeltd verso

PR TR R ORI T 2T

2smilapersone che cihanno con-
tattato. A essere pericoloso non
¢ilmetodo di cura, bensi il mini-
stro Lorenzin e chi sta gestendo
cosi male questa situazione. Le
motivazionisono grottescheeri-
dicole». Vannoni guardaall’este-
ro, Stati Uniti in primis, dove di-
ce di aver avviato un dialogo fit-
to con Camillo Ricordi, docente
all’'Universita di Miami.

Ifronti aperti restano molti. Il
primo agli Spedali Civili di Bre-
scia, dove sono in trattamento
con Stamina 36 pazienti. Il se-
condo éneitribunali,doveil con-
tenziosorischia di dilagare. I fa-
miliari dei malati, che protesta-
no davanti a Montecitorio e sul
web, hanno minacciato di ricor-
rere allaCorte europea dei dirit-
tidel’'uomoealla Corte interna-
zionale dell’Aja. Stamina ha gia
presentato due ricorsi: uno al
TarLazio controil decretodino-
mina del comitato scientifico;
I’altro al Tar Lombardia, contro
lalt dell’Aifa alla somministra-
zione di staminali a Brescia. In
quell’occasione, promette Van-
noni, «presenteremo le cartelle
cliniche dei pazientiche mostra-
noimiglioramenti ottenuti».

Anche la ministra Lorenzin,
cheéstatacontestatada1ysena-
tori del Pdl contrari al blocco,
hachiesto’accesso alle cartelle
cliniche per un’ulteriore valuta-
zione. E ha espresso I'intenzio-
nedidestinareitre milioni dieu-
roprevisti per lasperimentazio-
ne alla ricerca sulle malattie ra-
re.Restal’amarezza per una vi-
cendache, sostieneI'associazio-
neLuca Coscioni, «<nonsarebbe
maidovutainiziarey. «Cisiamo
fattiguidare dall’emozione e ab-
biamo derogato alle norme», ha
spiegato Lorenzin. «Ma poi so-
noarrivate le evidenze scientifi-
cheelapoliticadeve fareun pas-
soindietro».
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«E pericolosa»
Lorenzin
blocca Stamina

@ Stop definitivo alla sperimentazione

11 ministro: «A rischio la salute dei pazienti»

@ Vannoni: andrd all'estero. Le reazioni dei malati
@ De Biase: «Solo la scienza puo dare speranza»

ADRIANA COMASCHI
acomaschi@unita.it

«Avrei voluto un epilogo diverso, per le
famiglie che si sono aggrappate alla
possibilita di una cura che, purtroppo,
non c'é». Cosi il ministro per la Salute
Beatrice Lorenzin dice addio alla speri-
‘mentazione del Metodo Stamina. Quel-
la che per il fondatore di Stamina Foun-
dation, Davide Vannoni, & una cura
«compassionevole» in grado di guarire
odi alleggerire le sofferenze di 120 ma-
lattie neurodegenerative, per il ministe-
ro & una prassi «non sicura»: Quanto ai
36 pazienti gia sottoposti alle infusioni
di Vannoni agli Spedali civili di Brescia
«attenderemo il pronunciamento del
Tar. Intanto ho chiesto di visionare le
loro cartelle cliniche». Mentre i tre mi-
lioni stanziati dal Parlamento per la spe-
rimentazione «verranno destinati alla

ricerca per la cura di malattie rare».

Si volta cosl pagina dopo due anni di
accuse e dubbi della comunita scientifi-
ca, di cure sospese e poi autorizzate tra-
mite Tribunali, di interventi diversi
delV’esecutivo, di indagini della magi-
stratura. Era il 2011 quando Brescia de-
cide di ospitare la terapia, cominciano
noni sostiene di poter trasformare cel-
lule staminali mesenchimali in cellule
nervose, da somministrare con infusio-
ni, per riparare danni neurologici. Me-
todo perd mai brevettato; sottratto al
controllo delle agenzie internazionali
perché presentato come trapianto e
non come farmaco, e di cui Vannoni
non ha mai voluto fornire i dettagli.

leri dunque il Ministero «prende at-
to» del parere negativo dell’Avvocatura
di Stato, e prima ancora del Comitato
scientifico insediato per esaminare il

Metodo Stamina. «Sulla ripetibilita e si-
curezza» del metodo «abbiamo ammes-
so delle deroghe, cid nonostante non si
& rientrati nei parametri per continua-
re la sperimentazione», spiega Loren-
zin. Si contestano in particolare «I'ina-
deguata descrizione del metodo» e «i
potenziali rischi», come quello «di inie-
zione di materiale osseo a livello del si-
stema nervoso». Vannoni alza i toni:
«Sono il ministro e il suo comitato scien-
tifico a essere pericolosi per la salute
degliitaliani». E si dice pronto a «porta-
re la sperimentazione all’estero, negli
Stati Uniti» - dove peraltro una sua ri-
chiesta di brevetto & stata bocciata nel
2012 per mancanza di dettagli e dubbi
sulla differenziazione cellulare propo-
sta. Diverse associaziomi di malati insor-
gono, e alcune si dicono pronte a «de-
nunciare Lorenzin e il premier Letta
per crimini contro I'amanita». Per al-
tre, come Famiglie Sma Onlus, cosl «fi-
nalmente si mette fine alla confusione
che ci colpiva». La disperazione delle
famiglie coinvolte rimane un dato di fat-
to. Come quella della piccola Sofia, di-
ventata emblema di uma campagna per
le cure compassionevoli. Sullo sfondo,
una battaglia piit ampia. La comunita
internazionale temeva il via libera in
Italia a una giungla di cure al di fuori di
ogni protocollo (vedi le critiche sulla ri-
vista Nature). Con pazienti e familiari
pronti a spendere decine di migliaia di
euro - come nel caso del metodo Stami-
na - pur di tenere viva la speranza. Spe-
ranza che perd per Emilia Grazia De
Biasi, Presidente della Commissione Sa-
nita del Senat,o «solo la scienza pud da-
re, l'illusione & un’altra cosa. Condivido
la scelta del Ministro, coraggiosa, tra-
sparente e improntata alla massima tu-
tela dei cittadini. Mi auguro che in futu-
ro si continui a prestare la massima at-
tenzione alla vera ricerca scientifica».
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Lorenzin ferma Stamina;
«Metodo non sicuro»

ROMA —- Ora ¢ ufficiale: 1a sperimentazione clinica sul
discusso metodo Stamina a base di cellule staminali

non si fara. Lo ha stabilito il ministero della Salute dopo la
«bocciatura» del comitato scientifico nominato per valutare
la sperimentazione stessa. [l ministro Beatrice Lorenzin, in
una conferenza stampa, ha parlato di un metodo «non
sicuro» assicurando il lavoro svolto con «il massimo rigore,
il massimo riserbo ¢ il massimo pudore che occorrono
quando si tratta di cure e di persone malate». «Ho chiesto
— ha spiegato — all'Istituto superiore di sanita e alla
Direzione generale del ministero di affrontare questa
vicenda con guesto tipo di atteggiamento ma il comitato
scientifico, composto dai massimi esperti in Italia, ha dato
un giudizio negativo su questa sperimentazione per quanto
riguarda la sicurezza della cura». 1 3 milioni stanziati per la
sperimentazione, ha detto il ministro, saranno destinati
«alla ricerca per la cura di malattie rare». Immediata la
reazione di Davide Vannoni, presidente della Stamina
Foundation: «Il ministro e il comitato scientifico sono
pericolosi per la salute degli italiani». Le associazioni pro
Stamina hanno annunciato denunce nei confronti del
ministro Lorenzin e del premier Letta per «crimini contro
I'umanita». La bacheca del ministro su Facebook é inondata
di commenti. Alcuni violentissimi: «Riuscira a dormire
sapendo che condannera a morte tante persone?». Contrari
alla decisione anche 17 senatori del Pdl.
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CI;l:e ﬁriéolose, bocciata famiha
Il ministro: alt alla sperimentazione

@ Stop definitivo
al discusso metodo
di Davide Vannoni

N @ CGliesperti: rischio
\ elevatissimo di
trasmissioni di virus

} @ [ parenti dei malati: ricorso
: = a Strasburgo. Anche 17
Hmimisteo Beatre Lotennin svnaluri p‘ ': no u' hl"l?('t)
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«Cure penicolose»
Bocciata Stamina

i' verdetto DA MILQO FRANCEScA LozZITo
s . . E peric((i)lossto». No elljlla S erim(tentazicgle gel
todo Stamina. Unabocciaturanetta, de-
gDi 33?2?16213:1?:335{]116 da (( Icr;:a% motivata quella che arriva dal mini-

stro della salute. Beatrice Lorenzin ieri ha sgombrato il
arte delle f aII]l glie del m ala ti, campo da qualsiasi possibilitadi procedere conlaspe-
e arrivata finalmente la
«sentenza» del ministero della
Salute sul discusso
procedimento terapeutico
Si tratta di un «<no» senza
possibilita di appello. A parere
degli esperti ascoltati si tratta
di un sistema ad altissimo
rischio per quanto riguarda la
possibilita di trasmettere virus
e malattie. E non curanulla

rimentazione pubblica per «evitare potenziali rischi a-
gli utenti del servizio sanitario nazionale». Cosi si leg-
ge infatti nel parere chiesto dal ministro all’Avvocatu-
ra di Stato, che ha articolato le ra%ioni per cui, contra-
riamente a quanto aveva previsto lalegge votata amag-
gio in Parlamento, ora la Lorenzin dice no. Senza in-
coerenza, perché proprio lalegge prevedeval’analisi di
fondatezza del metodo.

Non curano le iniezioni di cellule staminali del midol-
lo osseo di Stamina. Vanno a finire in mezzo ai neuro-
ni senza "trasformarsi” in questo tipo di cellule e dun-
que sono pericolose. Anche perché le iniezioni vengo-
no ripetute pil1 volte (minimo 10, cinque attraverso il
midollo, cinque attraverso il sangue). Nelle ultime set-
timane poi il movimento di sostegno a Stamina ha ten-
tato diforzarelamano edi chiedere per alcuni pazienti
di andare oltre le cinque infusioni). Ci sono inoltre ri-
schi di trasmissione di virus e malattie per chi utilizza
le cellule di donatori "altri", anche non familiari, ai qua-
li non sono state fatte analisi preventive. Sono solo al-
cuni degli aspetti pil1 inquietanti emersi dall’analisi
delle carte consegnate da Davide Vannoni all Istituto su-
periore di sanita e sottoposte ad una commissione di

Il ministro: fermare
la sperimentazione
Nessun requisito
scientifico e di tutela
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scientifici, di sicurezza e mancanza di originalita del
metodo sono le tre motivazioni riassuntive. E colpisce
come esse siano assolutamente in linea con quanto af-
fermato un anno e mezzo fa dall’Agenzia italiana del
farmaco che, a seguito dell’'Ispezione dei Nas, avevain-
terdetto al laboratorio degli Spedali civili di Brescia la
possibilita di produrre questo tipo di cellule. Proprio per
mancanza di condizioni di sicurezza di base. Salvo poi
la forzatura del blocco per effetto della sentenza dei
giudici del lavoro che, in varie parti d'Italia, hanno im-
posto la cura di Stamina sulla base di un vago princi-
pio di liberta di cura e uguaglianza dei trattamenti.
Cosa succedera ora ai centoventi malati in lista datte-
sa a Brescia? Stamina ha presentato un ricorso al Tar di
cui si attende risposta a giorni proprio per far decade-
re I'ordinanza Aifa del maggio 2012. Brescia si trincera
dietro un burocratico «prendiamo atto» mentre il Par-
tito democratico lombardo per bocca del suo espo-
nente Gianni Girelli chiede alla Regione Lombardia di
fare chiarezza sulla situazione dell’ospedale in cui si
pratica un qualcosa di pericoloso

Intanto Vannoni sta mettendo a punto unastrategia di
penetrazione regionale che vedrebbe la Sicilia come
prossimo fronte. Qui puo contare sull' appoggio del Mo-
vimento vite sospese che ha guidato le manifestazioni
di protesta. Ma allaluce del parere negativo del Comi-
tato regionale di bioetica, chiesto nei mesi scorsi dal-
I’assessore Lucia Borsellino, sara veramente difficile
cheil metodo Stamina venga praticato in altri ospeda-
li pubblici.

Sono partiti immediatamente i cori di insulti contro il
ministro e la commissione scientifica da parte dei so-
stenitori di Stamina, Vannoni in primis. Ma la Loren-
zin ha subito risposto invocando «pudore e riserbo»
nei confronti dei malati proprio sulla base delle «evi-
denze scientifiche che fanno fare un passo indietro al-
la politica». Paola Binetti di Scelta civica raccoglie I'af-
fermazione del ministro e rilancia: «Proprio per non
lasciare soli i malati occorre attivare al piu1 presto del-
le serie reti scientifiche». 1l titolare del dicastero della
sanita ha deciso infatti che quei tre milioni di euro ini-
zialmente previsti per la sperimentazione andranno o-
ra alla ricerca sulle malattie rare.
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LA VICENDA

DALL'INCHIESTA DI TORINO AGLI INTERVENTI DE! GIUDICI )
| primi malati vengono curati a Brescia nel settembre del 2011, ma la vicenda di

vide Vannoni comincla molto tempo prima: quando, tornato dall'Ucraina
dove si fa iniettare le staminali mesenchimali per curare una paresi facciale,
decide di portare in ltalia i biologi russi con cui & entrato in contatto.ATorino
dove ha sede Stamina si apre una inchiesta in cui sono dodici gli indagati di
questa fondazione per reati che toccano la truffa e la somministrazione di
medicinale dannoso. Nonostante questo gli Spedali civili siglano con Vannoni un
accordo «per impiantare un centro di eccellenza per le staminali» e sulla natura
del via libera a questa collaborazione ancora non ¢’¢ chiarezza: in che modo
sono state considerate cure compassionevoli delle terapie non sperimentate! A
maggio 2012 Aifa interdice il laboratorio alla produzione di cellule di Stamina,
divieto viene forzato da alcuni genitori di malati attraverso le sentenze dei
giudici. i resto é storia del 2013: fa pressione sull'ex ministro Balduzzi, la
promulgazione di un decreto, il rischio Far west per ['equiparazione in Senato
delle staminali con i trapianti la legge la commissione di esperti. (FLoz.)
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Metodo Stamina, bloccata la sperimentazione

Stamina,
sperimentazione

bloccata:
metodo rischioso
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Il metodo Stamina
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| 3 MILIONI DI EURO
DESTINATI ALLA CURA
ANDRANNO

ALLA RICERCA

LORENZIN ATTACCATA
DA 19 SENATORI PDL

» 1l ministero:
«Terapia pericolosa»
E scoppia la protesta

L'ANNUNCIO

del metodo Stamina messo a pun-
to da Davide Vannoni. Perché la
cura che utilizza cellule staminali
mostra «potenziali rischi» ed &
dunque «pericolosa» per la salute
dei pazienti. La decisione & del mi-
nistro della Salute Beatrice Loren-
zin che ha dato 'annuncio a cin-
que mesi del sidel Parlamento alla
sperimentazione. Quando, per ini-
ziare la terapia, vennero stanziati
tre milioni di euro.

Trentasei pazienti in trattamen-
to ¢150 in attesa. La maggior parte
dei malati, molti bambini, sono

| data
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stati sottoposti al metodo Stamina
a seguito di un’ordinanza del tribu-
nale. Mesi e mesi di “guerra” scien-
tifico-politica: il suo ideatore soste-
neva che la terapia poteva essere
destinata a diverse malattie neuro-
degenerative mentre il comitato
ha deciso per il no.I soldi che dove-
vano essere destinati a Stamina sa-
ranno ora destinati alla ricerca del-
lemalattie rare.

_ Uno stop che ha scatenato pole-

--miche a catena. «Ad essere perico-
__loso - tuona Vannoni - non € la cu-
- ra bensi il ministro Lorenzin che

sta gestendo cosi male questa si-
tuazione. Ora l'obiettivo & attuare

—a sperimentazione all’'estero, pos-
ROMA Stop alla sperimentazione

sibilmente in Usa». Il metodo Sta-
mina si basa sulle cellule staminali
del midollo osseo, le mesenchima-
li, note per la loro capacita di dare
origine a tessuti di ossa, pelle e car-
tilagine. La Fondazione di Vanno-
ni sostiene che & possibile trasfor-
mare queste stesse celluleanche in
neuroni. Da qui, a loro avviso, la
soluzione per molte malattie neu-
rodegenerative come l'atrofia mu-
scolare spinale.

LA MANIFESTAZIONE

" Oggi davanti a Montecitorio messa

in ricordo dei bimbi morti. «Per il

ministro noi siamo morti che cam-
minano, ormai non mi sorprende
pit nulla. Visto che non abbiamo
avuto risposte neppure dal Papa, ci
rivolgeremo alla Corte europea dei
diritti umani di Strasburgo», com-
menta Sandro Biviano portavoce
dei malati che dal 23 luglio presi-
diano notte e giorno la piazza da-
vanti al Parlamento. Torna la que-
stione della «liberta di cura». Co-
munque sia la vicenda & chiusa. Si
attende, comunque, la decisione
del Tar della Lombardia per la con-
tinuazione o meno della cura gia
approvata per i 36 pazienti in cura
con il metodo Stamina agli Spedali
Civilidi Brescia.

«Purtroppo I'epilogo non & stato
positivo - dice il ministro Lorenzin
-. La sperimentazione non puo es-
sere proseguita. Abbiamo ammes-
so delle deroghe alla normativa

da pag. 15
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ma nonostante queste 'esito ¢ ne-
gativo perché non si rientra nei pa-
rametri».

Alzano la voce i genitori della pic-
cola Sofia che tra i primi é riuscita
ad utilizzare il metodo Stamina:
«Tutta la vicenda é stata una pan-
tomima a danno di chi,invece, non
vive una pantominma ma la realta
di una malattia incurabile restan-
do senza una terapia alternativa».
Plaude allo stop del ministro la se-
natrice Elena Cattaneo, a capo del
laboratorio delle cellule staminali
dell'universita di Milano: I'interru-
zione «tutela le famiglie da un’'ope-
razione guidata da altriinteressi».

LALETTERA

Critici contro la decisione del mini-
stero della Salute, oltre la Fonda-
zione, i pazienti e le loro famiglie,
anche 19 senatori Pdl. La definisco-
no «una delle pagine pitt amare
delle storia dei diritti e delal scien-
za nel nostro Paese». «Ancora piu
grave - scrivono in una lettera i se-
natori che dicono di criticare la bu-
rocrazia che ha costellato la vicen-
za - perché ¢ scritta sulla pelle dei
piccoli malati». La proposta dei
colleghi di partito del ministro Lo-
renzin ¢ quella di «individuare le
strade che la legge consente di per-
correre».
Carla Massi
© RIPRODUZIONE RISERVATA
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Stamina, arriva lo stop del ministro

LaLorenzin dopole polemiche: *Lasperimentazione finisce qui™. La senatrice a vita Cattaneo: “Famiglie tutelate”
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Stamma, stop
del ministro

Lorenzin: finisce qui
la sperimentazione

Galeazzi, Giannotti, Russo PAG. 11
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Il fondatore del metodo 3
Davide Vannoni: .
«Pericoloso il ministro milioni
oraandremo negliUsa”  |soldi che ora saranno
destinati per lo studio
delle malattie rare

g" PAOLO RUSSO
ROMA

Cala definitivamente il sipa-
rio sulla vicenda Stamina. «E
una conferenza stampa che
non avrei mai voluto fare» di-
ce con un fondo di commozio-
ne il ministro della Salute,
Beatrice Lorenzin, prima di
leggere le righe finali del do-
cumento di presa d’atto di
quanto gia deciso dal comita-
to di super esperti su malat-
tie neuro degenerative e sta-
minali, ossia «che la speri-
mentazione non pud ulterior-
mente essere proseguitay.
Uno stop che manda subito
sulle barricate il fondatore di
Stamina, Davide Vannoni.
«Ad essere pericoloso non & il
metodo di cura bens il mini-
stro Lorenziny, replica stizzi-
to, per poi annunciare «che
ora lobiettivo & attuare la
sperimentazione all’estero,
possibilmente in Usa». Ossia
nel Paese che ha gia negato il
brevetto al suo metodo. Plau-
de invece alla decisione del
ministro Elena Cattaneo, no-
minata senatrice a vita pro-
prio per le sue ricerche sulle
staminali e per la quale «lo
stop tutela le famiglie da una
operazione guidata da altri
interessi». Ma la polemica
surriscalda anche le stanze
del Parlamento, con 19 sena-
tori del Pdl (poco pro Alfano
in verita), che contestano la
decisione del «loro» ministro,
definita «una delle pagine pi1
amare della storia dei diritti e
della scienza del nostro Pae-
se» e contro la quale prean-
nunciano azioni giudiziarie.
La battaglia dunque conti-
nua intorno a un metodo che

- Aranersane

consiste nel prelevare cellule
staminali mesenchimali dal
midollo di un donatore, le quali
sottoposte a un rapido tratta-
mento a base di acido retinoi-
co, si trasformerebbero in cel-
lule neuronali in grado di ripa-
rare i tessuti nervosi dei pa-
zienti affetti dalle pit disparate
malattie neuro degenerative.
Un procedimento che la comu-
nita scientifica ha sempre con-
siderato privo di qualsiasi fon-
damento. Giudizio sancito poi
dal Comitato di esperti che do-
veva valutare i protocolli «di
spiega» del metodo consegnati
da Vannoni. La stroncatura di
quei protocolli é sintetizzata in
diversi punti, riportati poi dal
provvedimento annunciato ieri
da Lorenzin. Prima di tutto e
«inadeguata la descrizione del
metodo», ossia non si capireb-
be come le cellule del midollo si
trasformerebbero in cellule del
tessuto nervoso. Ma soprattut-
Lo «si evidenziano potenziali ri-
schi per i pazienti», come quel-
lo di trasmissione di malattie
infettive gravi, tipo I'Hiv o di
encefalomielite, ossia di malat-
tie del midollo o del cervello.
Quindi altola alla sperimenta-
zione, che sarebbe costata 3
milioni, ora destinati dalla Lo-
renzin alla ricerca nel campo
delle malattie rare.

Ma cosa rispondono gli
esperti del comitato a quei ge-
nitori che assicurano di aver
visto coniloro occhi migliorare
le condizioni dei propri bambi-
ni? 1l professor Stefano Di Do-
nato, uno dei massimi esperti
di malattie neurodegenerative,
non ha dubbi: «Ogni malattia
ha tante variabili che possono
comportare decorsi meno

drammatici, non certo per ef-
fetto del metodo Stamina. Co-
me il caso della Sma di tipo 2,
che pud comportare una stabi-
lizzazione dei disturbi anche
per un anno». Insomma, i mo-
mentanei miglioramenti pos-
sono dipendere da una forma
particolare della singola malat-
tia e non vanno confusi con l'ef-
ficacia del metodo. Anche se il
ministro ieri un piccolo spira-
glio lo ha lasciato aperto, rive-
lando di aver richiesto le car-
telle cliniche dei pazienti in
trattamento agli Spedali Civili
di Brescia per farle esaminare
attentamente dall'Istituto su-
periore di sanita. Il provvedi-
mento di ieri blocca comunque
la sperimentazione ma non le
infusioni ai pazienti gia in trat-
tamento a Brescia, lasciando
aperta la porta anche ai 120 in
lista d’attesa. Per ora, poiché a
breve su tutta la vicenda si
esprimera il Tar Lombardia,
che alla luce della relazione del
Comitato e della conseguente
decisione della Lorenzin po-
trebbe annullare tutte le ordi-
nanze dei giudici che in questi
mesi hanno imposto la terapia
a Brescia. Un’altra anomalia
del sistema giudiziario italiano
dove un giudice del lavoro pud
sostituirsi a medici e scienziati.
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LA STAMPA

Il ministro della Salute

Speravo in un epilogo diverso
Ma gli scienziati _

hanno bocciato Stamina

Beatrice Lorenzin

Dir. Resp.: Mario Calabresi

Le analisi

Il ministro

ha richiesto
che le cartelle
cliniche

dei pazienti
trattati

a Brescia
siano esaminate
dall’istituto
Superiore

di sanita
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il ministero blocca Stamma
Vannoni: andremo all’estero

Male fanglzeprotestam Gliscienziati: decisione giusta
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23 MAGGIO 1 AGOSTO 12 SETTEMBRE
I! ministro Balduzzn Viene approvato Incontro tra Vannonie Asriva al ministero la
faun decreto che tra il decreto Stamina il comitato scientifico relazione del comitato
I'altro permette ai modificato da durante il quale il di tecnici che boccia
malatiincuraa Lorenzin, in cui professore di ilmetodo Stamina
Brescia di proseguire si prevede la psicologia consegna perché pericoloso e
i trattamenti sperimentazione il metodo Stamina non scientifico

Arischio anche
i trattammenti per
36 pazient svolti

agti Spedali Civili
di Brescia

ROMA — La sperimentazione
delmetodoStaminanonsifarae
sono a rischio anche i tratta-
menti svolti agli Spedali Civilidi
Brescia. Pericoloso, senza basi
scientifiche, nonoriginale.Il co-
mitato di esperti nominato dal
ministro alla salute Beatrice Lo-
renzin a settembre aveva boc-
ciato senza appello il protocollo
presentato dal professoredi psi-
cologia Davide Vannoni. Quella
presa di posizione & stata con-
fermata dall'Avvocatura dello
Stato e da ieri & inserita in una
“presad’atto” delministero,che
rappresenta la fine di una ricer-
ca mai iniziata. Restano i 36 pa-
zienti che vengono curati a Bre-
scia in base ad altrettante sen-
tenze di giudici di mezza Italia
(altri 135 sono in lista d'attesa).
«Allalucediquantodettodal mi-
nisterodobbiamoapprofondire
con urgenza cid che avviene nei
nostri laboratori — dice il com-
missario degli Spedali Civili,
Ezio Belleri—quel termine, pe-
ricoloso, per una struttura pub-

stampa
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blica & molto grave». Tra poche
settimane il Tar della Lombar-
diadovradecidereinmeritoalla
chiusura dello stesso laborato-
rio chiesta dall’Aifa. La presa di
posizione del ministero potreb-
be avere un peso sulla decisione
dei giudici. Intanto verranno
prese le cartelle cliniche dei casi

seguiti a Brescia per fare una
nuova valutazione.

«Sitrattadi unabocciaturadi-
sonesta. Ad esserepericoloso&il
ministro Lorenzin e chi sta ge-
stendo cosl male questa situa-
zione. Andremo a sperimentare
in Usan, & il commento secco di
Davide Vannoni,checontestale
accuse al suo metodo.

«Un annuncio che non avrei
mai voluto dare — ha detto ieri
Lorenzin — Tante famiglie si
erano aggrappate alla speranza
checifosse unacura. Purtroppo
non c’&». Il ministro aveva ini-
ziato ad occuparsi del caso Sta-
mina subito dopo la sua nomi-
na, lavorando per cambiare il
decreto Balduzzi, che aveva
aperto al metodo Vannoni ren-
dendopossibile laprosecuzione
delle terapie per chi era gia se-
guito aBrescia. Lanormavenne
cambiata, e fu introdottala spe-
rimentazione. A cinque mesi
dallaleggeche stanziava3milio-
ni per un anno e mezzo di ricer-

ca, salta tutto. Ed & una delusio-
ne bruciante per una parte dei
pazienti e un sospiro di sollievo
per decine di scienziati, non so-
loitaliani. In tantissimi avevano
attaccato Parlamento e Gover-
no su questo tema. feri hanno
espresso soddisfazione Elena
Cattaneo, senatrice a vita e di-
rettore del laboratorio stamina-
li dell’'Universita di Milano e il
genetista Angelo Vescovi (deci-
sione «assolutamente giusta»)
ma anche I'associazione di ma-
lati “Famiglie Sma” e]'assessore
lombardo alla ricerca e presi-
dente della fondazione perlari-
cercasullaSla, Mario Melazzini.
«Ma mia figlia sta davvero me-
glio.Lanottedormeenonurladi
dolore, mangia da sola, segue
con gli occhi e muove il capo.
Non sono miracoli, so che mo-
rira ma almeno ora vive una vita
migliore». Caterina Ceccuti ¢ la
mammadiSofia,labambinafio-
rentina con la leucodistrofia
metacromatica seguita a Bre-
scia. Earrabbiatamamoltoluci-
da: «Perché ci tolgono questa
cura compassionevole? Cosa ci
da in cambio il ministro?». Con
suo marito e altri genitori ha or-
ganizzato sabato prossimo una
manifestazione a Firenze.
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. MINISTRO
Beatrice
Lorenzin,
ministro alla
Salute. Sotto,
una protesta
dei parenti
dei malati
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Stop a Stamina, non alle polemiche
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Ricorso di Vannoni
Lorenzin: Stamina
non € sicuro

Le lene: «Cautela»

W Peril Ministerodella Salute
il metodo Stamina non & sicu-
ro per i pazienti. Stop quindi
alla sperimentazione.

Gian Marco Chiocci
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[l ministro Lorenzin: «Parere negativo del Comitato, metodo pericoloso»

Parla Golia delle Iene che ha sollevato il caso: troppe domande senza risposta
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Andrea Acali
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Ml Bocciata. Lasperimentazio-
ne del metodo Stamina non
potra proseguire. «E pericolo-
so» ha detto nel corso di una
conferenza stampa il ministro
della Salute Beatrice Loren-
zin, alla luce della relazione
del Comitato scientifico che
haespresso all'unanimita «pa-
rere negativo sul metodo esa-
minato» e ha concluso che
«mancano i presupposti di
scientificitae sicurezzaperav-
viare lasperimentazione clini-
ca».Ungiudiziobasatosualcu-
ni punti evidenziati nellarela-
zione, a cominciare dall’«ina-
deguatadescrizione del meto-
do, mancando una descrizio-
nedeldifferenziamentoneura-
le delle cellule». Viene poirile-
vata I'«insufficiente definizio-
ne del prodotto, sia perché le
cellule da iniettare non sono
definite in maniera corretta,
siaperché nonviene presenta-
to alcun saggio funzionale che
ne dimostrile proprieta biolo-
giche». Circostanze che deter-
minano «un problemasiadi ef-
ficacia del trattamento, per la
difficoltadiriprodurreilmeto-
do, sia di sicurezza». E ancora
«ipotenzialirischiperipazien-
ti, in specie per quanto concer-
nel'utilizzazione di cellule al-
logeniche, per lamancanza di
un piano di identificazione,
screeningetestingdeidonato-
ri, con conseguente esclusio-
ne della verifica del rischio di
malattie e agenti trasmissibi-
li» mentre non si possono
escludere «altri rischi di feno-
meni di sensibilizzazione an-
che gravi (ad esempio encefa-
lomielite)» dovuti anche «al
fatto che il protocollo prevede
somministrazioni ripetute».

sonteraggen Mot b deanersane

Mala decisione delministe-
ro non fa altro che alimentare
le polemiche. 1l caso Stamina
estatosollevatodaiservizitele-
visivi di Giulio Golia delle «Ie-
ne». Ma la conferenza stampa
della Lorenzin non gliha certo
chiarito i dubbi: «Molte nostre
domande sono rimaste senza
risposte. O almeno io non le
ho capite».

Per esempio? «Se si tratta di
valutare un metodo scientifi-
coperchénonsieandatiavisi-
tare i pazienti, i risultati otte-
nuti fino ad ora?»

Ma perché questi risultati
non sono stati portatidal pro-
fessor Vannoni?

«Noncredoche Vannoniab-
bia le cartelle cliniche. Noi le
avevamo chieste agli Spedali
diBrescia (dovenel 2011 &ini-
ziatoiltrattamentodeipazien-
ticonleinfusionidicellule sta-
minalimesenchimali, ndr) ma
ci hanno opposto uno pseu-
do-divieto del ministero. Ab-
biamo chiesto al ministro se
sono state visionate ma sem-
bra dino».

InrealtalaLorenzin hadet-
todiaver «chiesto al presiden-
te dell'Iss Fabrizio Oleari di
poteravereaccesso allecartel-
le cliniche dei pazienti di Bre-
scia per farne un esame accu-
rato e dare risposte a tutte le
domande che questa vicenda
lascia». Dunque?

«IInostro non & un attaggia-
mentodapro ocontro.Noirac-
contiamo storie. Ci sono ma-
dri che vedono miglioramenti
dei loro figli. Visto che il mini-
stero della Salute ha giusta-
mente a cuore la salute degli
italiani, dovrebbe vedere pri-
ma se un metodo funziona o
meno».

Manonc’eilrischiodicrea-

re false illusioni?

«Secondo me no. Attenzio-
ne, non dico che funziona.
Non abbiamo mai parlato di
miracoli. Non facciamoimedi-
ci e non ho azioni di Stamina,
come ha detto qualcuno. Ma
se quello che dicono le fami-
glie ha una valenza, forse ha
senso fare la sperimentazio-
ne. Masonoio afarmiqualche
domanda. Primo: & normale
chiamare a far parte del Comi-
tato scientifico persone che in
precedenza si erano espresse
negativamente sul metodo?
Secondo: perché nessuno ha
visitatoipazienti? Terzo: ciso-
no medici conosciuti, e non
stiamo a sindacare se siano i
numeri uno ma sono sicura-
mente professionisti validi, co-
me Bach, Villanova e Ricordi,
che hanno espresso il loro pa-
rere su alcuni pazienti: perché
nessuno li ha interpellati? Ba-
ch, fin da quando visiono i fil-
mati di Celeste, disse che per
la sua patologia quei movi-
menti erano atipici. Villanova
ha seguito Gioele prima, du-
rante e dopo le infusioni. Ma
nessuno gli ha chiesto niente.
Per questo dico cheidubbire-
stano, sono i dubbi delle fami-
glie».

Perd il ministero sostiene che
il metodo sia pericoloso.

«Su questo harisposto Vanno-
ni. Perd voglio evidenziare che
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in due anni non si sono stati
effetti collaterali. Ripeto, non
sappiamo se funziona o no.
Ma se c’¢ un miglioramento
della qualita della vitaforse ha
unsenso guardarcidentro, evi-
tando risposte in burocrate-
se».

Intanto le associazioni che di-
fendonoimalati gravissimi, ri-
nunite nel Movimento vite so-
spese, hanno annunciato una
denuncia nei confronti di Lo-
renzin e del premier Letta, per
crimini contro l'umanita.
«L'accusa- silegge nellanota -
prendeil viada quanto éacca-
duto, e ancora sta accadendo,

sospese
lmowvinsnto
che ditende
Hrnalati gravi
che avevano
npos.cleloro
speranze
nella
sperimenta
zione del
nmetoac
Samina
harno
ANPUD0IETO
una ceruncia
neicontroni
cahminisra
cells Salite
Saatrice
_Orenzin
adel premier
—nnco Letta
peEr Grirnini
[ntelalice]
I'umanita

Dir. Resp.: Gian Marco Chiocci

in Italia in merito alla vicenda
Stamina. A prendereladecisio-
nedidenunciareil ministroso-
no stati il Movimento Vite So-
spese ed il Movimento Base
Italia, insieme ad altre Associa-
zioniin difesa dei malati gravi,
qualiSicilia Risvegli Onlus e Vi-
va la Vita Italia Onlus».

Il ministro Lorenzin e il suo
comitatoscientifico sono peri-
colosi per la salute degli italia-
ni- hadichiaratoacaldoil pre-
sidentedellaStaminaFounda-
tion, Davide Vannoni, allanoti-
ziadellabocciatura dellasperi-
mentazione - E una crudelta
verso 25.000 persone che ci
hanno contattato».

2011

Settembre
Aucordo i
Stamina
Foundation &
Spedal nurils
di 3rescia

Pazienti
Azt alla
sperinventa-
zione
delmetoco
inoal 2012

2012

Maggio
Scata
lispeziore
di Atz ¢ Nas
negh Specali
bresciani

2013

23 maggio
I Padamento
approva
I'ayvio della
spenneria
zione clinica

2013

29 agosto
Arriva il parcs e
negativo
all'unaniniica
del Comrirato
scientifico
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Ricorso di Vannonli
Lorenzin: Stamina
non € Sicuro

Le Iene: «Cautelay
W Per il Ministerodella Salute
il metodo Stamina non & sicu-
ro per i pazient. Stop quindi

alla sperimentazione.

Acali=» apagina 11
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Stop a Stamina, non alle polemiche

[l ministro Lorenzin: «Parere negativo del Comitato, metodo pericoloso»
Parla Golia delle Ienc che ha sollevato il caso: troppe domande senza risposta

Andrea Acali
a.acali@iltempo.it

Ml Bocciata. Lasperimentazio-
ne del metodo Stamina non
potra proseguire. «E pericolo-
so» ha detto nel corso di una
conferenza stampa il ministro
della Salute Beatrice Loren-
zin, alla luce della relazione
del Comitato scientifico che
haespresso all'unanimita «pa-
rere negativo sul metodo esa-
minato» e ha concluso che
«mancano i presupposti di
scientificitaesicurezzaperav-
viarelasperimentazione clini-
ca».Ungiudiziobasatosualcu-
ni punti evidenziatinellarela-
zione, a cominciare dall’«ina-
deguatadescrizione del meto-
do, mancando una descrizio-
nedeldifferenziamentoneura-
le delle cellule». Viene poirile-
vata I'«insufficiente definizio-
ne del prodotto, sia perché le

cellule da iniettare non sono
definite in maniera corretta;-
siaperché nonvienepresenta-

to alcun saggio funzionale che

nedimostrile proprieta biolo- -
giche». Circostanze che deter-

fatto che il protocollo prevede
somministrazioniripetute».

Mala decisione del ministe-
ro non fa altro che alimentare
le polemiche. 1l caso Stamina
estatosollevatodaiservizitele-
visivi di Giulio Golia delle «le-
ne». Ma la conferenza stampa
dellaLorenzinnon gliha certo
chiaritoidubbi: «Molte nostre
domande sono rimaste senza
risposte. O almeno io non le
ho capite».

Per esempio? «Se si tratta di
valutare un metodo scientifi-
coperchénonsieéandatiavisi-
tare i pazienti, i risultati otte-
nuti fino ad ora?»

Ma perché questi risultati
non sono stati portatidal pro-
fessor Vannoni?

«NoncredocheVannoniab-
bia le cartelle cliniche. Noi le
avevamo chieste agli Spedali
diBrescia (dovenel 2011 & ini-
ziatoiltrattamentodeipazien-
ticonleinfusionidicellule sta-

—minalimesenchimali, ndr)ma
__ci hanno opposto uno pseu-

do-divieto del ministero. Ab-
biamo chiesto al ministro se
sono state visionate ma sem-

minano «unproblemasiadief= - “bra dino».

ficacia del trattamento, per la

difficolta diriprodurre ilmeto-
do, sia di sicurezza». E ancora
«ipotenzialirischiperipazien-
ti,in specie perquanto concer-
ne |'utilizzazione di cellule al-
logeniche, perla mancanza di
un piano di identificazione,
screeningetestingdeidonato-
ri, con conseguente esclusio-
ne della verifica del rischio di
malattie e agenti trasmissibi-
li» mentre non si possono
escludere «altri rischi di feno-
meni di sensibilizzazione an-
che gravi (ad esempio encefa-
lomielite)» dovuti anche «al

| date
"~ ‘stampa
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InrealtalaLorenzin hadet-
todiaver «chiesto al presiden-
te dell'Iss Fabrizio Oleari di
poteravere accesso allecartel-
lecliniche dei pazienti di Bre-
scia perfarne un esame accu-
rato e dare risposte a tutte le
domande che questa vicenda
lascia». Dunque?

«Ilnostro non & un attaggia-
mentodapro ocontro. Noirac-
contiamo storie. Ci sono ma-
driche vedono miglioramenti
dei loro figli. Visto che il mini-
stero della Salute ha giusta-
mente a cuore la salute degli
italiani, dovrebbe vedere pri-

ma se un metodo funziona o
menon».

Manonc’gilrischiodicrea-
re false illusioni?

«Secondo me no. Attenzio-
ne, non dico che funziona.
Non abbiamo mai parlato di
miracoli. Non facciamoimedi-
ci e non ho azioni di Stamina,
come ha detto qualcuno. Ma
se quello che dicono le fami-
glie ha una valenza, forse ha
senso fare la sperimentazio-
ne.Masonoioafarmiqualche
domanda. Primo: & normale
chiamare a far parte del Comi-
tato scientifico persone che in
precedenza si erano espresse
negativamente sul metodo?
Secondo: perché nessuno ha
visitato i pazienti? Terzo: ciso-
no medici conosciuti, e non
stiamo a sindacare se siano i
numeri uno ma sono sicura-
mente professionisti validi, co-
me Bach, Villanova e Ricordi,
che hanno espresso il loro pa-
rere su alcuni pazienti: perché
nessuno li ha interpellati? Ba-
ch, fin da quando visiond i fil-
mati di Celeste, disse che per
la sua patologia quei movi-
menti erano atipici. Villanova
ha seguito Gioele prima, du-
rante e dopo le infusioni. Ma
nessuno gli ha chiesto niente.
Per questodico cheidubbire-
stano, sono i dubbi delle fami-
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Perd il ministero sostiene che 201 1 201 3
il metodo sia pericoloso.

«Su questo harisposto Vanno- l N F C) Settembre 23 maggio

ni. Perd voglio evidenziare che Accordo tra lIParflamento
in due anni non si sono stati — Stamina approva
effetti collaterali. Ripeto, non Vite Foundatione  ['awio della
sappiamo se funziona o no. sospese Spedaliriuniti  sperimenta-
Ma se c'¢ un miglioramento Imovimento  di Brescia zione clinica
dellaqualita dellavita forse ha che difende

unsenso guardarcidentro, evi- imalati gravi

tando risposte in burocrate- che avevano

Se». .

Intanto le associazioni che di- gggrsatg z'i loro 1 2 201 3
fendonoimalati gravissimi, ri- ’

nunite n(lalnlt/l ovir%ento vitel sl;- nella . :a\zl?n;i i?ﬁa?$5t°
spese, hanno annunciato una ;%?ggi‘. 1a s;en;ian{lzn?a- A ‘;_r'vgarae
denqncia nei confrontl di Lo- metodo Sione al(la‘%naf‘imité
2?;;12111?: dil(g;gue{.h‘:ntt:ﬁﬁ? Stamina delmetodo cel Comitato
«L'accusa - silegge nellanota - hannc finoal 2012 scientifico
prendeil viada quanto & acca- annunciato

duto, e ancora sta accadendo, una denuncia

in Italia in merito alla vicenda nei confronti

Stamina. A prendereladecisio- del ministro m1 2
nedidenunciareilministro so- della Salute

no stati il Movimento Vite So- Beatrice Maggio

spese ed il Movimento Base Lorenzin Scatta

Italia, insieme ad altre Associa- edelpremier  lispezione

zioniin difesadeimalati gravi, Ervico Letta diAifaeNas

qualiSicilia Risvegli Onlus e Vi- per crimini negli Spedali

va la Vita Italia Onlus». contro bresciani

«Il ministro Lorenzin e il suo I'umanita

comitato scientifico sono peri-
colosi per la salute degli italia-
ni- hadichiaratoacaldoil pre-
sidente della Stamina Founda-
tion, Davide Vannoni, allanoti-
ziadellabocciatura della speri-
mentazione - E una crudelta
verso 25.000 persone che ci

hanno contattato».
Salute || ministro Beatrice Lorenzin conil presicente dell'lstituto
superiore della sanita Fabrizio Oleari
| ! data
_ stampa |
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MA IL FINANZIATORE DELLA CURA: E UN BUSINESS
Stamina, familiari

in piazza a Firenze
Renzi: tema delicato

Dopo la bocciatura

di medici e scienziati

il fondatore Vannoni

pronto a sbarcarein Cina

PAOLO RUSSO
ROMA

Proprio mentre le famiglie dei
malati protestano in piazza a
Firenze contro il ministro del-
la salute, Beatrice Lorenzin,
colpevole di aver dato I'altola
alla sperimentazione del me-
todo Stamina, 'ombra del bu-
siness sembra sempre pill av-
volgere 'intera vicenda. Sulla
quale & entrato ieri anche
Matteo Renzi con un sibillino:
«Iltema é delicato, lo affronte-
remo». Chi sembra avere le
idee chiare su come affrontar-
lo é intanto il patron di Mede-
stea, Gianfranco Merizzi, che
in urn'intervista alla rivista
Aboutpharma rivela un piano
di investimenti da 15 milioni di
euro per un affare che potreb-
be rivelarsi di parecchi miliar-
di, puntando la rotta verso
I’Estremo Oriente dopo la
bocciatura in patria. Insom-
ma, gli interessi economici, da
sempre negati dal fondatore
di Stamina, Davide Vannoni,ci
sarebbero eccome. Sino a ora
Medestea, la chiacchierata in-
dustria di farmaci e cosmetici,
avrebbe investito meno di 2
milioni su Stamina «ma pre-
vediamo di investire negli an-
ni fino a circa 15 milioni, sa-
pendo che la nostra cura po-
tra entrare sul mercato a una
cifra che oscilla tra 5 e 7 mila

euro», ammette candidamen-
te Merizzi. Risultato atteso?
«E molto elevato, il nostro piu
probabile partner cinese - ri-
vela- ci ha mostrato dati che
indicano come solo nel suo Pa-
ese i malati di paresi cerebrale
infantile sono circa sette milioni
e mezzoy. Nelle stanze di Mede-
stea hanno gia fatto i conti che
parlano di un mercato di circa
20 milioni di pazienti per un af-
fare diparecchi miliardi dieuro.

Cifre che sembrerebbero
scritte sull’acqua a vedere la
conclusione della vicenda in
Italia, dove la presunta cura é
stata dichiarata priva di qualsi-
asi fondamento scientifico oltre
che pericolosa per i pazienti.
Ma puntando a Est chissa, ma-
gari accontentandosi di un’au-
torizzazione a quell'uso com-
passionevole per il quale da noi
non sembrano esserci i requisiti
della non pericolosita. Certo,
Vannoni ha sempre dichiarato
che nel contratto con Medestea
& messo nero su bianco che
l'azienda non farad pagare mai
nessuno. Ma Merizzi ha idee un
po’ diverse. «I1 30% delle cellule
- spiega - sara offerto gratis a
chinon avra alcun tipo di coper-
tura». Resta il business miliar-
dario di quel restante 70% che
getta qualche ombra in pilt su
chi sembra soffiare sul fuoco
della disperazione di mamme e
papa, in piazza ieri a Firenze
per difendere un diritto alla
speranza che non pud pero es-
sere confuso con quello di cal-
pestare le pilt elementari regole
della scienza.
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“Se gli scienziati
dicono che questo
sistemanonva,
vengano a vedere
i nostri fighi*’

MICHELE BOCCI

FIRENZE — 1l popolo di Sta-
mina scende in piazza contro
il no alla sperimentazione.
Malati e famiglie di malati,
simpatizzanti, qualche politi-
co, si sono trovati ieri pome-
riggio a Firenze e hanno sfila-
to per il centro. Un migliaio di
persone con in mano pallon-
cini rosa, celesti e bianchi e
cartelli con le foto dei loro ca-
ri.«Vergogna, vergogna», han-
no gridato. E stato attaccato il
ministro alla Sanita Beatrice
Lorenzin, colpevole secondo i
manifestanti di aver fermato
la ricerca scientifica sul di-
scusso metodo inventato dal-
lo psicologo Davide Vannoni.
«Seisuoiscienziatidiconoche
la cura non pud funzionare,
venga a vedere come stanno i
nostri bambini, come sono
migliorati», dice al microfono
Caterina Ceccuti, la mamma
di Sofia, la bimba fiorentina
conlaleucodistrofiametacro-
matica divenuta uno dei casi
simbolo di Stamina. Con il
marito GuidoDeBarroshaor-
ganizzato la manifestazione,
conducendo il corteo per il
centro, e ora dara vita ad una
associazione (“Voa voa on-
lus”) per aiutare le famiglie

colpite da diagnosi infauste.
Di fronte al Duomo i mani-
festantisisonoinginocchiatie
hannodettounapreghiera.Lo
sloganscandito pilivolteésta-
to «credere, amare, resistere»,
sui cartelli era scritto «Sia Sta-
mina, si alla vita» o «Ci sono
mamme e papa che spostano
montagneinsilenzio», unaci-
tazione di Papa Francesco. In
piazza c’era la sofferenza di
persone per le quali non &
moltoimportante che Vanno-
ni non abbia mai fatto una ri-
cercascientificasul suometo-
do, oppure che la comunita
scientifica nazionale e inter-
nazionale considera quella di
Stamina una grande bufala.
«Miafigliastamegliodaquan-
do fa le applicazioni — dice
Caterina Ceccuti — Non gri-
diamo al miracolo ma non ci
sono terapie alternative». Il
sindaco Renzi, che & stato in-
terpellato durante la manife-
stazione, ha detto che incon-
trera i genitori di Sofia: <E un
tema delicato, lo affrontere-
mo». Anna Cinzia Bonfrisco
del Pd! costituira una “Asso-
ciazione interparlamentare
per le cure compassionevoli”.
Intanto il tribunale di Arez-
zohadatoil vialiberaalle cure
aBrescia per due donne, di35
e 67 anni, una con una neuro-
patia degenerativa e una ma-
lata di Alzheimer e Parkinson,
che ora si potranno rivolgere
agli Spedali Civili di Brescia.
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LO DICE IL MINISTRO
Cura Stamina

[ pazienti

non sono migliorati

Roma Nessun miglioramento
evidente peripazientisottopo-
sti a Brescia alla terapia Stami-
na.llministrodellaSalute, Bea-
trice Lorenzin, nell’annuncia-
relo stop alla sperimentazione
del metodo messo a punto dal-
la Stamina Foundation presie-
dutadaDavideVannoni, aveva
pure precisato che il ministero
stavamonitorandoicasisegui-
ti dagliSpedali Civili di Brescia.
Qui a 36 bimbi ammalati viene
somministratalaterapiaStami-
na imposta da altrettante sen-
tenzedidiversigiudici.Ma, assi-
cura la Lorenzin, «dall’esame
delle cartelle cliniche dei pa-
zienti non e risultato nessun ti-
po dimiglioramento dal punto
di vista medico e scientifico».
La Lorenzin spiega di aver an-
che visto «filmati dei bambini
in cura che hanno migliora-
menti ma non abbiamo ele-
menti per pensare che sia dav-
vero cosi». Il ministro assicura
che se anche ci fosse stato «un
soloappiglio»lasperimentazio-
ne sarebbe stata fatta ma, con-
clude «purtroppononeé cosi, oc-
corre confrontarsi sui dati e nel
casodiStaminanonc’émaista-
tauna pubblicazione».

Asostegnodellasceltadinon
procedere con la sperimenta-
zioneancheilpareredellasena-
trice, Elena Cattaneo, direttri-
cedelLaboratoriocellule stami-
nali dell'Universita di Milano,
decisa ad avviare un’indagine
conoscitiva e ad istituire una
Commissione Parlamentare di
inchiesta per capire come sia
stato possibile ignorare il bloc-
co della terapia ordinato dal-
I'Aifa dopo un’ispezione dei
Nas illudendo i malati. Indagi-
ne chiesta anche dall’Associa-
zione Luca Coscioni.
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Stnmma, alt alla sperimentazione

11 ministero della Salute ha bloccato I'avvio della
sperimentazione del metodo Stamina: mancano i prere-

quisiti di efficacia ¢

Il ministero della Salute ha deciso: la sperimentazione del metodo non si fara

Stamina, pietra sopra il test

Lorenzin: «Passo indietro davanti alle evidenze» - Vannoni: «Crudelta»

Decisivo il *no”
degli esperti

a sperimentazione del meto-

do Stamina non s’ha da fare.

La ministra della Salute, Be-
atrice Lorenzin, ha comunicato gio-
vedi scorso lo stop all’avvio del test
sulle cellule staminali mesenchimali
autorizzato dalla legge Balduzzi
(57/2013). Un annuncio «che non
avrei mai voluto fare - ha detto Lo-
renzin - perché sarei stata felice che
questa vicenda avesse avuto un epilo-
go diverso, soprattutto per le tantissi-
me famiglie che in questi anni si
sono aggrappate a una cura che non
c’é».

Decisiva ¢ stata la bocciatura del-
la commissione di esperti preposta
alla sperimentazione. Ma anche il
parere chiesto all’ Avvocatura dello
Stato e consegnato al ministero lo
scorso 26 settembre. Che riassume
le quattro grandi ombre rilevate dal
comitato: «L’inadeguata descrizione
del metodo», «!’insufficiente defini-
zione del prodotto», «i potenziali ri-
schi per i pazienti» e altri pericoli di
fenomeni di sensibilizzazione anche
gravi, legati al fatto che il protocollo
prevede somministrazioni ripetute.

Il “no” degli espertl - sintetizza™
I’ Avvocatura - «& fondato sia sulla -
mancanza di originalitd del metodo ™

sia sull’assenza di requisiti scientifici

e di sicurezza». Quanto basta per -
dare il nulla osta a un provvedimen="

o del ministero in cui faccia proprie -

le conclusioni della commissione e
disponga I'alt «alla sperimentazione
gia avviata». Perché & la stessa legge
57 a subordinare lo svolgimento del
test al rispetto dei requisiti prelimina-
1 di efficacia e sicurezza.

Detto, fatto. 1l provvedimento -

firmato da Marcella Marletta, diret-
tore generale della direzione Disposi-
| 1 data
_ stampa |
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tivi medici, servizio farmaceutico e

sicurezza delle cure del ministero - &

stato comunicato a Stamina e pud

essere impugnato

al Tar o con ricor-

so straordinario al

presidente della Re-

pubblica entro -

spettivamente 60 o

120 giomi.

Cala il sipario,

almeno per ora.

Con la comunita scientifica, dalla se-

natrice a vita Elena Cattaneo al ge-

netista Angelo Vescovi, che tira un

sospiro di sollievo e Davide Vanno-

ni, 1l presidente di Stamina Founda-

tion, che non nasconde la rabbia: «E

una crudelta verso 25mila persone

che ci hanno contattato. A essere

pericoloso non ¢ il metodo di cura,

bensi il ministro Lorenzin e chi sta

gestendo cosi male questa situazio-

ne. Le motivazioni sono grottesche e

ridicole. Ora proveremo ad attuare la
sperimentazione all’estero, possibil-
mente negli Usa». Dove, aggiunge
Vannoni, sarebbe gia in atto un dialo-
go fitto con Camillo Ricordi, docen-
te all'Universita di Miami e presiden-
te del Cda dell’Ismett di Palermo.

I fronti aperti restano molti. 11 pri-
mo & agli Spedali Civili di Brescia,
dove sono in trattamento con Stami-
na 36 pazienti. Il secondo & nei tribu-
nali di tutta Italia, molti dei quali

“continuano a dare ragione ai malafi.

~«Altre 120 persone - ricorda infatti

Vannoni - sono in
lista di attesa, ulte-
riori 40 aspettano il
giudizio definitivo
e tanti altri sceglie-
ranno di rivolgersi
alla magistratura».

Il contenzioso
lievita. I familiari e
i malati hanno annunciato ricorsi al-
la Corte europea dei diritti umani e
alla Corte internazionale dell’Aja.
Stamina, da parte sua, ha gia presen-
tato due ricorsi: uno al Tar Lazio

sicurczza. (Servizio u pag. 9)

contro la nomina del comitato scien-
tifico, che a dire della Fondazione
guidata da Vannoni non era impar-
ziale e ha bloccato una sperimenta-
zione prima che partisse; I'altro al
Tar Lombardia, presentato insieme
agli Spedali Civili, contro I'alt del-
I'Aifa. «In quell’occasione - promet-
te Vannoni - presenteremo le cartelle
cliniche dei pazienti che mostrano i
miglioramenti che hanno avuto con
le cure».

Anche la ministra Lorenzin ha
chiesto 1’accesso alle cartelle clini-
che «per un’ulteriore valutazione».
Quanto ai tre milioni di euro che
erano stati stanziati per la sperimenta-
zione, Lorenzin ha espresso !'inten-
zione di destinarli alla ricerca sulle
malattie rare.

Resta I'amarezza per una vicenda
che, sostiene I’Associazione Luca
Coscioni, «non sarebbe mai dovuta
iniziare». «Ci siamo fatti guidare dal-
I’emozione e abbiamo derogato alle
norme», ha spiegato Lorenzin. «Ma
poi sono arrivate le evidenze scienti-
fiche e la politica deve fare un passo
indietro».

Realta, illusioni, speranze: parole
che in questa storia ricorrono. Una
ricercatrice di indiscutibile rigore co-
me Sylvie Menard, ad esempio,
prende le distanze dalla decisione
del ministero e anche dal suo mae-
stro Umberto Veronesi: «E strazian-
te - dice - veder negare una speranza
a chi oggi non ha alcuna alternativa
di cura. Basterebbe un bambino che
sta meglio per dire: trattiamoli».

Manuela Perrone
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QUEL GIOCO SULLA PELLE DEIMALATI

Llintezrvento
Non solo Stamina: la scienziata e senatrice a vita spiega le illusioni della medicina

Le dieci regole per non cadere
nelle trappole dei “guariton”

ELENA CATTANEO

ARODirettore, sembradav-
vero impresa improba, in
questo Paese, far capire co-
me funzional’approccioscientifi-
co alle cure mediche. Me ne sto
rendendo conto sempre piu da
quando avverto la responsabilita
diunruoloistituzionaleacuisono
statachiamata dal presidentedel-
laRepubblica.
e chiedo ospitalita per re-
plicare a chi continua a
chiedere di andare «a ve-
dere» i miglioramenti dei
pazienti trattati da Stamina conun
presunto protocollo che una com-
missione nominata dal ministro
Lorenzin e composta dai massimi
esperti italiani, figure peraltro di
staturainternazionale, ha ulterior-
mente e irrevocabilmente boccia-
to.

Gli argomenti sono riassumibili
in dieci punti:

1) Noi scienziati non possiamo
mentire, & un impegno morale
quello di dire come stanno i fatti,
anchese ben capiamo (anche per-
ché sulle malattie e con i malati ci
lavoriamoognigiorno) chepudes-
seredoloroso perqueifamiliariche
hanno riversato speranze verso le
purtroppo illusorie promesse di
dueciarlatani. -

2) E chi afferma di avere ideato
unacurachehal’oneredellaprova
e quindi raccogliere dettagli, stra-
tegie e risultati per provarne I'effi-
cacia, perché quando non si usava
la scienza o se oggi abdichiamo a
usare il metodo sperimentale,
chiunque poteva o potra (magari
con la complicita di una tv di in-
trattenimento) chiederechesi«va-
daavedere» inunaoquell’altraca-
sa comel’estratto di girasole sia ef-
ficace percurare il cancro.

3) «Andareavedere» nongilmo-
do per certificare la validita tera-
peutica di un preparato: i malati
vanno seguiti prima e valutati nel-
I'ambito di una sperimentazione
clinica; Stamina non avevairequi-
sitiper diventare sperimentazione
perché non ha nulla — nonostante
leopportunita chelesonostateda-
te—da far vedere.

4) Non ha ulteriormente senso
«andare a vedere» in una casa una
malattiacomelaSma-trattatacon
“unmetodo che nonsivede”-per-
ché altamentevariabile nelsuode-
corso; appunto perché variabile
solo con studi attenti e continui si
potra valutare se un trattamento

verificabile e chiaro nei suoi pre-
supposti -produce dei benefici e
quali; e per arrivare a valutare ser-
vono prima razionalita, compe-
tenze, prove sperimentali, dati og-
gettivi, che nel caso in questione
mancano totalmente.

5) Anche a fronte di eventuali
movimenti in bambini colpiti da
una malattia terribile come la Sma
none&possibiledimostrare,andan-
docasapercasa, checosaeffettiva-
mente potrebbe aver prodotto
quel miglioramento, ammesso
che il miglioramento ci sia stato, e
a maggior ragione visto che & pro-
vatochenonvengonoiniettatecel-
lule biologicamente attive ma
“nonsisacosa” (esequeiprepara-
timisteriosi che Staminapreparae
che medici di un ospedale pubbli-
co iniettano senza conoscerne il
contenuto contenessero anche un
farmaco di cui non sappiamo?);
quindi eventuali fluttuazioni posi-
tive potrebbero derivare da atteg-
giamentidiversideigenitori,I'ane-
stesia, la visione dei propugnatori
del metodo, la stessa variabilita
spontaneadella malattia etc.

6) Bambini i cui genitori si sono
rifiutati di avere a che fare con Sta-
mina mostrano le stesse fluttua-
zioni del decorso di malattia; alcu-
ni di questi genitori colpiti dalla
stessa sofferenza che va ben oltre
'umano sentire vedono percetti-
bili miglioramenti grazie a una fa-
ticosa e intensaattivita quotidiana
digrande sostefnoche sisvolgein-
torno ai loro figli.

7) Da secoli si sa che occorre eli-
minare la componente soggettiva
perriuscireastabilirequalesial’ef-
fettiva causa di un effetto, o se I'ef-
fetto ci sia davvero stato; solo per-
sone terze e indipendenti, e il ma-
scheramento del trattamento
(doppio cieco) possono evitare di
restare vittima degli autoinganni
della coscienza e dell’inconscio.

8) Lo stessoprofiessorVannonifa
capire che «andare a vedere» non
serve perché — ha dichiarato - la
Smaetroppocomplessadavaluta-
reinunasperimentazionedi (ben)
18 mesi e per tale motivo lui stesso
—quandoconsegnoil presuntome-
todo alla commissione scientifica
istituita dal ministro Lorenzin -la
escluse dalle malattie sperimenta-

bili con il suo presunto metodo. I
tutto dopo avere dichiarato per
mesi che la Sma eral'unica malat-
tia su cui esistono dati scientifici
relativi all’efficacia del presunto

metodo.

9) Stamina e quei politici incre-
dibilmenteeirresponsabilmentea
favore del metodo invisibile, non
dovrebbero inorridire di fronte al-
lo stop dell’ipotesi sperimentazio-
ne; lo stesso professor Vannoni in
agosto ha rilasciato dichiarazioni
continue circa V’inutilita della spe-
rimentazione clinica del suo pre-
sunto metodo.

10) I politicicheavesseroacuore
veramente il valore della vita e del-
le cure (ammesso che capiscano di
cosasi tratta) dovrebbero smetter-
ladi prestareil fianco a guaritori di
turno e si dovrebbero invece
preoccupare di come affrontare il
dramma dipersonelacuidebolez-
zaéstataoggettodiabusoeaiqua-
lil'intero sistemaoradovratrovare
un modo di rispondere; ci sono
malati con malattie a decorso len-
to e progressivo che sono stati in-
gannati e usati come cavie, abban-
donati nelle piazze a gridare della
loro prossima morte, etc.

Nel mondo civile uno studente
liceale capisceche&immorale non
rendere una veracuravisibile eac-
cessibile al mondo nei suoi detta-
gli, disponibile e verificabile affin-
ché sia controllata e poi applicata
intuttele corsied’'ospedale, invece
di consentire unsadico gioco delle
trecartecheimbrogliai malati,con
il consenso di alcuni politici e di
trasmissione televisive disposte a
tutto: a insultare l'intelligenza
umana, il valore dello studio, il fu-
turo dei giovani che si impegnano
per capire e sperare di curare, le
competenze, le evidenze, la cono-
scenza, la scienza e la medicina, la
vera compassione che non am-
mette inganni, pur di proseguire
nellaloro opera diimbarbarimen-
to culturale ecivile, acui vorrebbe-
ro piegata |'Italia tutta.

L'autriceé senatricea vitaedirettore
di UniStem, il Centrodiricercasulle
cellule staminali dell' Universita
StatalediMilano
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GENTE [ L0SPEDALE DI BRESCIA PARALIZZATO DALLE RICHIESTE PER IL METODO VANNONI

CENTRALINI
IMPAZZITI,
RICORSI

AL GIUDICE,
REPARTI PIENI.
«SIAMO AL
LIMITE»,
AVVERTEIL
COMMISSARIO
DELLU'AZIENDA
SANITARIA
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di Francesco Gironi

rima di spicgare percheé nei

giorni scorsi ha dipinto la si-

tuazione del suo ospedale co-

me «un girone dantescor, bzio

Belleri, commissario straordi-

nario degli Spedali civili di Bresdia,

scandisce una premessa: <Dictro ogni

persona che si rivolge a noi ¢i sono

drammi ¢ sofferenze, lo sappiamo, ma

abbiamo raggiunto il limite di satura-

zione; diversamente. rischicremmo di

venir meno alla nostra missione prima-

ria, quella di unazienda ospedalicra

con piu di 80 reparti, circa 2 mila posti
letto ¢ 76 mila ricoveriannoe.

A mettere Brescia nell'occhio del
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ciclone e la “terapia con cellule stami-
nali mesenchimali”, come si legge sui
faldoni degli uffici amministrativi. 1]
metodo Stamina, come invece da due
anni lo conosce Fitalia.

Breve riassunto: Davide Vannoni
sostiene di aver elaborato un metodo
per utilizzare cellule staminali otte-
nendo tessuti di fegato, pancreas, pel-
le. cornee, cellule cardiache ¢ nervose
¢ curare cosi molte gravissime patolo-
gic: sccondo la comunita scientifica. il
metodo non avrebbe alcuna validita:
tra mille polemiche, si arriva alla deci-
sione del Parlamento di sperimentare
il metodo Stamina con uno stanzia-
mento di 5 milioni di curo; da ultimo.
la bocciatura da parte del comitato
scientifico che avrebbe dovato valuta-
re il protocollo proposto da Vannoni.
«Sarci stata licta di annunciare a tante
famiglie che la nuova speranvza in que-
sta cura cra fondata. Purtroppo non ¢
cosiy, ha detto il ministro della Salute
Beatrice Lorenzin. Ebbene, era proprio
il nosocomio bresciano 'unico in ltalia
a essere autorizzato a somministrare la
51 anni, commissario e . cura, almeno fino al maggio del 2012,
stxaon!inariodegli ' n ‘ quando I'Agenzia italiana del farmaco
Spedali civili di Brescia, victo proprio agli Spedali di Brescia di
Unkastouttura proseguire con il metodo.
in ltalia dove si pratica . . L
ilmetodo Stamina P Tutto finito? Aftatto. Il copione che

per gravi malattie o siripete lo racconta lo stesso Belleri:

neurodegenerative. ' «Riceviamo centinaia di richieste tele-

Cisono 3,937-“?““ toniche ¢ forniamo alle famiglic tutte

inattesa diessere : le indicazioni per sottoporre le do-
sottoposti al ciclo di . )

cure con le staminali : mande di cura alle quali, pero. la legge

(foto grande). 2 <i impone di rispondere negativamen-

: te: a questo punto scaltano i ricorsin

Un ginepraio di carte bollate, costa- P
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i METODO STAMINA: AIUTO, FERMATE L'ASSEDIO AL NOSTRO OSPEDALE

to finora circa 180 mila curo per spese
legali, che sitraducce in 123 pazientiin
lista di attesa, 41 che dovranno essere
sottopostialla cura, ma le staminalian-
dranno "preparate” in unaltra struttu-
ra ancora da individuare, 118 richieste
respinte (Vultima dal tribunale di Pavia
mercoledi 2 otlobre), altri 70 in attesa
di sentenza. lafine, 1+ 36 pazienti che
stanno completando il “trattamento’,
con le cingque inoculazion previste. «-Ma
tra coloro che o hanno gia completato,
¢'¢ chi ha gia avviato i ricorsi per poterla
proscguires, aggiunge Belleri.

Il punto ¢ che non si tratta di una
semplice seric di indezioni. ol pasiente
puo restare "in carico” all’'ospedale an-
che per un annos precisa Belleri. «1
laboratorio e impegnato per la prepa-
rasione delle cellule 21 grorni al mese
con gli operatori di Stamina presenti
almeno 3-4 giorni alla settimana-, cal-
cola il commissario. Si, perche sono i

biologi di Stamina Foundation gli uni-
ci a conoscere il protocollo per la pro-
duzione delle cellule, «ed ¢ evidente
che nel momento in cui il laboratorio
deve dedicare una parte importanie
del suo tempo a Stamina, non pud fare
allron A tutto Cio bisogna aggiungere i

zientiin altri centri? <l malati chiamano
noi perché cravamo l'unica centre che
aveva avuto esperienva in tale lerapia, i
ricorsi sono contro di noi ¢ i giudici ¢i
obbliganos, chiarisce Belleri.
Daltronde, visto quanto sta acca-
dendo, e da immaginare che pochi

«l TEMPI DI ATTESA PER | PAZIENTI NON SONO AUMENTATI
MA SOLO GRAZIE Al SACRIFICI DEI NOSTRI OPERATORI»

giorni di ricovero nei reparti di riani-
mazionc o in quelli di neuropsichia-
tria. Questo pero. sottolinca Belleri
anon significa che siano aumentati i
tempi di attesa per gli altri pazienti. |
nostri operatori s sono sacrificati ¢
stiamo tamponando i momenti di difli-
colta con il lavoro straordinario-. Ma
non sono stati ancora completatical-
coli di quanto tutto cie intacchi i bi-
lanci dell'azienda ospedalicra.

Non si potrebbero dirottare i pa-

vspedali sarebbero disposti a prendersi
questa gatta da pelare. Se solo Brescia
non avesse sottoscritto accordo con
Stamina Foundation... «Ho riletto la do-
cumentazione ¢ formalmente era inee-
cepibiles, risponde Bellert, «<ma si parla-
vadi 12 pasientir. Oggi ¢i sono 388 lal-
doni, per altrettanti pazienti. E una cu-
ra che, sccondo il comitato scientitico
dell'lstituto superiore di sanita, non
avrebbe alcuna consistenza.

Francesco Gironi
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SITUAZIONE PARADOSSAI.E Contraddizioni e incoerenza

Stamina, salviamo i malati

stritolati tra toghe e politica

La terapia lanciala da un guru, permessa dalla legge, poi boceiata da Scienza e ministero

Ma alcum giudict laordinano ancora. Cost lo Stato ci lascia nell'incertezza della cura

Davide Vannoni
PresidentediStaminaFounda-
tion, professore di Psicologia
della Comunicazione all'Uni-
versita di Udine.La Procura di
Torinohachiestoilrinvioagiu-
dizio per associazionea delin-
querefinalizzata alla truffa.

Renato Balduzzi

ComeministrodellaSaluteva-
ra un decreto che autorizza la
somministrazione della tera-
pia Stamina come “cura com-
passionevole” Naturestronca
I'iniziativa e pubblicail parere
di scienziati “inorriditi*.

I tribunali

Quando I'Aifa blocca la cura
molte famiglie presentano ri-
corso per rivendicare il diritto
alla terapia Stamina. Attual-
mente sono 36i pazientiincu-
raaBrescia controil pareredei
medici dell’'Ospedale.

Beatrice Lorenzin

Presoattodel pareredel Comi-
tato Scientifico I'attuale mini-
stro della Salute annundia il
blocco della sperimentazione
del metodo Stamina giudicato
«<inadeguato e potenzialmen-
te pericoloso perla saluter

ASSOCIAZIONE COSCIONI
«Per prima cosa tutelare
la salute pubblica. No al
rischio contaminazione»

la denuncia

diFrancesca Angeli

ome si esce dalla palu-
deStamina? Comeésta-
to possibile arrivare al-
la paradossale situazione di
una terapia bocciata dalla co-
munita scientifica internazio-
nale e ufficialmente dichiarata
pericolosa perlasalute da tutte
leistituzionisanitariedel Paese
macheallostessotempo conti-
nuaad essere somministratain
una struttura pubblica a spese
delserviziosanitarionazionale
perché cosihanno decisoigiu-
dici? Comesirispondealledeci-
ne di malati che protestano in
piazzaesicrocifiggonosimboli-
camente davanti ai palazzi del
potere per non vedersi negare
cure che I'exministro della Sa-
lute, RenatoBalduzzi,avevaau-
torizzato?
Ealtredecinedimalatibussa-
noallaporta: hannofattoricor-

soeforse otterrannoancheloro
dal tribunale il diritto alle cure.
Ci si puo chiedere anche per-
chéquellefamiglieequeimala-
ti si fidino di piu di un uomeo, il
presidente di Stamina, Davide
Vannoni, che & sotto indagine
per truffa da parte della Procu-
radiTorino, piuttosto chedelle
istituzioni e degli esperti. Ma
quest'ultimarisposta épiufaci-
le perché se il mondo scientifi-
cohabocciatoinmodocompat-
tolaterapialeistituzioniinvece
si sono comportate in modo
contraddittorio. Sicuramente
in questa intricata vicenda in
troppi si sono arrogati il diritto
di ricoprire un ruolo che non
erailloro. Adirlo élostesso mi-
nistrodellaSalute, Beatrice Lo-
renzin, che osserva come sia
stato «un grave errore portare
laquestioneinParlamentoper-
chénonsipuocercareil consen-
so intorno alle malattie delle
persone». Ed & una scienziata
come Elena Cattaneo, direttri-
ce del Centro di Ricerca sulle
cellule staminali dell'Universi-
tadi Milano e senatrice a vitaa
puntareil dito contro queipoli-
tici «incredibilmente e irre-
sponsabilmente a favore del
metodo». Sieandatitroppool-
tre, dicela Cattaneo, cheinten-
de chiedere l'apertura di una
Commissione Parlamentare di
inchiesta per capire comesisia

datoilviaaduncasochenonsa-
rebbe mai neanche dovutona-
scere.Insommale curedovreb-
bero essere consigliate da un
medico enon «ordinate» daun
giudice. La validita di una tera-
pianon puo essere stabilita per
decreto,comehafatto]’exmini-
stro della Salute, Renato Bal-
duzzi, con un provvedimento
poiapprovato anche dal Parla-
mentocheperautorizzarele cu-
rehaallegramenteignoratotut-
te le regole di sicurezza e con-
trollovalidedanoicomenelre-
sto del mondo per seguire una
spinta tutta mediatica partita
dalla trasmissione «Le Iene» e
poi cavalcata tra gli altri da
Adriano Celentano, notocome
cantante attoree show manma
non come esperto di staminali.
DaBalduzziestatapureignora-
taladecisionedell’Agenziana-
zionale per il farmaco che ave-
vabloccatolaterapiadopouna
serie di ispezioni da parte dei
Nasiqualirilevaronopesantiir-
regolarita neilaboratori di Sta-
mina. Talidaindurreil procura-
tore Raffaele Guariniello ad
aprire un’inchiesta.
Conilbloccodellasperimen-
tazione il ministro Lorenzin ha
fatto 'unica scelta possibile. A
dirloél'avvocatoFilomenaGal-
lo,segretariadell’ Associazione
LucaCoscioni. «Ilministro hail
dovereditutelarelasalutepub-

| data
stampa

Momtcraggn Mecie Y “_Jmmm.mo

399



Lettori: 621.000 il Giornale 16-OTT-2013

Diffusione: 150.760 Dir. Resp.: Alessandro Sallusti dapag. 22

B e s A SRR TR e o PRS- g o e

blica-dicelaGallo-LaCommis-
sione scientifica che ha valuta-
toilmetodo Staminahaparlato
chiaramente di unrischio con-
taminazione».Eppureduegior-
nifa altri due giudici hanno ac-
coltoil ricorso di altrettanti pa-
zienti e «ordinato» la cura da
somministrarea Brescia. «Que-
stigiudicidifattoviolanoleleg-
giinvigore - spiegalaGallo-Ol-
tretutto non a caso i pazienti si
rivolgono agli Uffici del Lavoro
che non avrebbero competen-
zanel campo sanitario e otten-
gonoilsisullabasedicavilliam-
ministrativietecnici. Dopol’at-
to del Ministero unmedico che
applicaunacuragiudicataperi-
colosadagliespertiviolail Codi-
ce Deontologico. Nel caso di
Stamina non possiamo nean-
che parlare di cure compassio-
nevoli, perché mai una terapia
bollatacomepericolosapuoes-
sereconsideratacompassione-
vole».
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CURA STAMINA: PERCHE
NEGARLA Al DISPERATI?

LA RICHIESTA DI UN VENTENNF DI PAVIA E STATA RESPINTA
IN QUANTO LA VALIDITA DELLA TERAPIA NON E PROVATA

RISPONDE

un grave errore pensare che

un medico possa negare la

cura a un paziconre. Non
conosco 1 dettagh della cura pro-
posta da Stamina, conosco bene
inveee 1 valore scientifico ¢ mo-
rale degli scienziau che hanno
sollevawo dubbi nguardo al pro-
tocollo. Non nuocere ¢l prime
impegno: noi medic abbiamo il
dovere di proteggere 1] paziente
da terapie di cui non sia stata
dimostrata Fetticacia ¢ che pos-
Suno essere potenzialmente per-
colose. I medico deve aiutare
il malato attraverso la cura
ma anche nella accettazione
di una malattia incurabile o
della morte. Non éfacle direa
loro che non ¢Cnalla da tare, che

Paolo Rama, [rimanio cel'drita Operativa d
Ocuhisbhca conea o supnrioe coalarg
Ji FIRCCS Qspecale Sar Rattacie d Miano

m medictia non si “prova’ uria
curd, che lasi pud sperimentare
sulo se Cé una ipotest scientifica.
Nella questione Stamina ho
Pimpressione chie st stia usando
la disperazione ¢ il dolore dei
malati ¢ dei loro familiari per
aluri interessi, pia che per il loro
bene. Questa vicenda sta crean-
do un grave danno ¢ insinua i
sospetto che o sia un interesse di
castada parte det camici bianchi
nel negare la cura. S rischia di
creare una profonda spaccarura
fra medici € malati, & molto tri-
ste per noi vedere che deblsa in-
rervenire un giudice per garan-
tire 1 supposti interesst der mala-
ti, come se la medicina fosse
CONTIAPPOSTL 4 GUESTO TNTCTUSSC ¢
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/ BERGAMOSCIENZA
SIFARLA DI STAMINALI
Il professor Paolo Rama sara
uno de relzton della tavola
otonda «Lo coliulz staminah:
bl ¢ pm‘m alla cura. Stene

( dintstos,
Carbro cet K
ociziens o BergamoScxenza

Il dottor Davide domenica 13 attebre. alle ore
Vannoni, 46, 1o, 2l eatre Sociake ¢l Bergamo
presidente di Stamim rograrime e prenatazioni:
Foundation www.bergamoscienza.if

»

gz Irista Amedeo
Sentesucsse
G o_dcE Pan,

1 medict non fosscro dedicat a
trovare la cura mighore per i loro
assistitt. Mi auguro che st arrivi

dircttore
Presto a Lrasmettere un moessag- dellAgenzi
gio chiaro ar malan. condiviso Hethaari
da rurn. Aol Farmaco,

SPERIMENTAZIONE: A CHE PUNTO SIAMO

Copo a boccatura de protoceio Stamina, prosontato ¢ SCorso agosto
dal suo deadtore Davida Vannont al Comitato ceg i espertostitote da
mnvsleo do ks Salute, coa & allesa la ceasione colintiva sulfavwio o
meno della fa‘)\?”flif,”tr]/ cro porla atac soro stat starziat 3 nenoni di
oura. 2ama diosprimerst, i ministro cclla Salate, Beatrnice Loronzing, ha
chicste all’Avvocatura delio Stato un parere, che dovebboe arrvare &
gomi. Nel trattenpe resta aperte il “rante celic cure compassionoval
concrca 40 pazert che. graze ai cors vinti el tribanali. cont ruand
A O8E0re 1rana con s emetoco Stamna. | ministere Inferverd arcae si
[§[Es: cree addmttara con on provvecimento legis atvo ad fioc con
utm,ﬂvnpmntaru cella scuezza do pazient stessi VA.
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italla/Stamina
Il ministro blocca

la sperimentazione

Nessunasperimentazione sulmetodoSta-
_mina. Adarelostop definitivo e ufficiale &
statalaministradella Salute, Beatrice Lo-
renzin, che conunprovvedimentodi“pre-
sad'atto” hadatoattuazione aquanto sug-
gerito dal Comitato scientifico, nominato
pervolutarelametodicamessaapuntodal-
lopsicologo Davide Vannoni.

Lalorenzin haspiegato che “lasperimen-
tazionedelmetodo Staminanon pudesse-
reproseguitaperchéépericolosoperlasa-
lute dei pazienti. Sareistatafelice se la vi-
cenda avesse avuto unepilogodiversoper
tantissime famiglie che sisono affidatein
questianniaunacuracheevidentemente
nonc?’. DuralareazionediVannoni(“Non
éilmetodoStaminaaesserepericolosoper
imalati, bensiilministro Lorenzin”) e del-
leassociazionichedifendonoimalati: “De-
nunceremoLorenzineLettaallacortedel-
I’Aja per crimini contro 'umanita’.
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L'EPILOGO DEL CASO STAMINA

Ora si puo dire
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chi ha sbagliato?

Dopo il famigerato decreto
Balduzzi ci é voluto un anno
per confermare quello che Nas
ed esperti dell’Aifa avevano
gia accertato nel maggio 2012
di Gilberto Corbellini

icevail piu astuto politico del-

la prima repubblica, cioé Giu-

lio Andreotti, che «a pensar

male si fa peccato, ma ci si
prende». Volendo pensar male in merito
alle responsabilita morali, politiche e le-
galinel caso Stamina, in pochisi salvereb-
bero: carabinieri dei Nas, Aifa, alcuni
scienziati (Paolo Bianco, Elena Cattaneo
e Michele De Luca ci han messo faccia e
tempo 24 ore su 24) e il ministro Beatrice
Lorenzin. Stop. Eppure erachiaro fin dal-
I'inizio che si trattava di un inganno, e
chiI’ha scritto da subito e con continuita
su queste pagine non aveva accessoa co-
noscenze privilegiate né difendeva inte-
ressinascosti.

Entrando nel merito delle responsabi-
lita e pur comprendendo la disperazione
elasofferenza cheliha mossi, non si puo
non dire che i genitori dei bambini mala-
ti e i malati che hanno chiesto il tratta-
mento Stamina hanno esagerato e agito
non nelloro miglior interesse. Per quan-
to riguarda Marino Andolina e Davide
Vannoni va da sé che in qualunque paese
davvero civile sarebbero stati bloccati
dai magistrati almeno due anni fa per
una serie di reati, per cui al momento ri-
sultano solo indagati. Ci provi Vannoni
ad andare negli Stati Uniti, dove qualche
settimana fa hanno arrestato due medici
che vendevano intrugli con staminali!

Rimane il fatto che, per capire bene la
vicenda forse serve adottare la distinzio-
ne che si fa soprattutto nella letteratura
ininglese tra ciarlatano (quack) e truffato-
re(cheater). 11 primo & quasi un caso clini-
co, nel senso che & pitt 0 meno in buona
fede: si autoinganna a tal punto (per in-
gannare meglio i clienti) che davvero
non sa piu dove corre la demarcazione
tra vero e falso. I ciarlatani, tipicamente,
danno vita a una specie di setta, manca-
no di senso del ridicolo e di emozioni sa-
ne. Naturalmente ci0 rendenon meno in-
quietante e pericolosalaloro attivita.

Nelle vicende medico-sanitariei truf-
fatori sono coloroiqualisanno che stan-
no imbrogliando o che sfruttanoi ciarla-
tani. Hanno la capacita di capire che fan-
no del male, ma decidono, magari non
senza interni tormenti, di mettere in at-
to scelte immorali o illegali per torna-
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conto personale. C’erano e ci sono truffa-
tori nella vicenda Stamina? Chi e a quali
scopi per esempio ha spinto a, e deciso
dipraticareil trattamento Stamina pres-
so gli Spedali Civili di Brescia? Quale in-
teresse ha mosso la trasmissione Le Ie-
ne? Il mero gusto di andar contro la co-
munita scientifica, per aggredire spon-
taneisticamente un presunto potere co-
stituito, senza capire alcunché di quel
che stava accadendo e usando ladispera-
zione dei malati come cassa di risonan-
za? Saranno le indagini di qualche com-
missione parlamentare o di magistrati a
dire forse qualcosa; se questi ultimi sa-
pranno essere migliori dei giudici che
con sprezzo delle prove hanno deciso di
sostituirsi ai medici e agli organiregola-
tori del ministero, prescrivendo pseudo-
trattamenti in assenza di prove di sicu-
rezza ed efficacia. Anche solo per evita-
re questo genere di scempi, vogliamo de-
ciderciafare unalegge sullaresponsabi-
lita civile dei magistrati?

Anche sulle responsabilita politiche e
morali qualcosa si puo dire. Partendo da
unadomanda: come e stato possibile che
cisia volutoun anno, con sceneggiate im-
barazzanti, per confermare quello che i
carabinieri dei Nas e gli esperti dell’Aifa
avevano accertato nel maggio del 2012?
Perché si & arrivati a un insensato voto
del Parlamento che il ministro Lorenzin
ha giustamente definito irrituale, cioe a
stanziare tre milioni di euro e a chiedere
una commissione di luminari per esami-
nare un protocollo (quello consegnato
da Vannoni agli inizi diagosto)che aprio-
ri si sapeva privo di qualunque fonda-
mento. Per ricevere dalla commissione
unarisposta che pil1 o meno recita: signo-
i politici e presidente dell’Istituto Supe-

" riere-di Sanitd, non era necessario to-

-glierci dal nostro lavoro o sprecar soldi
per stabilire che il protocollo Vannoni &

_unapatacca! Qualunque studente di me-
__dicina a partire dal terzo o quarto anno

sarebbe stato in grado, usando Internet,
diaccertare che il cosiddetto metodo Sta-
mina non esisteva. Peraltro a quello stu-
dente sarebbe bastato leggere le inchie-
ste gia condotte e pubblicate da Nature,
in cui si provava che Vannoni aveva co-
piato quanto inserito nella domanda di
brevetto all’ufficio statunitense. Non me-
raviglierebbe se anche il protocollo con-
segnato alla commissione fosse frutto di
un lavorio di copia/incolla.

Chi dovrebbe dare spiegazioni degli
atti compiuti sono ’ex-ministro tecnico
Renato Balduzzi e il direttore del Centro
Nazionale Trapianti Alessandro Nanni
Costa, entrato quest’ultimo in gioco
non si capisce bene a che titolo. Perché

Iex-ministro Balduzzi ha chiesto
un’ispezione secondaria, quando quella
di Aifa e Nas sarebbe stata sufficiente al-
la luce dell’assenza di ogni razionale
scientifico peril trattamento Stamina?E
perché, nonostante quell’ispezione e i
giudizidella commissione di esperticre-
ata sempre dal ministro confermassero
il parere di Aifa, non sono stati compiuti
atti conseguenti? Fino a che punto Nan-
ni Costa, e in accordo con quali Senato-
ri, & responsabile del tentativo di deru-
bricare a trapianti (articolo 2-bis del fa-
migerato decreto Balduzzi) le terapie
cellulari, andando contro le migliori li-
nee regolatorie internazionali?

Nellavicenda e entrato a gamba tesa e
con argomenti surreali anche il diabeto-
logo Camillo Ricordi, che dice di battersi
contro gli eccessi di regolamentazione
delle terapie cellulari. Ma perché condur-
re una battaglia forse sensata usando il
trattamento Stamina, cioe fiancheggian-
do pseudo-scienziati e facendo pagareal
sistemasanitario nazionale dellarobaal-
trettanto inutile ma piu pericolosa dei far-
maci omeopatici? Si pud dire che qualcu-
noha sbagliato, che non sidovevaarriva-
re al decreto Balduzzi, che chierachiama-
to a governare una situazione abbastan-
za elementare non I’ha saputo fare o si e
affidato a consulenti inaffidabili?

Oracheforsesie chiusa, lavicenda Sta-
mina dovrebbe mettere in allarme Gover-
no e Parlamento sulla natura deflagran-
te che pud assumere il Titolo V della Co-
stituzione. Ce la vogliamo immaginare
una sanita in cui i farmaci vengono ap-
provati e regolati a livello regionale, co-
me auspicano alcuni partiti e politici? I1
Titolo V & all’origine della devastazione
dei bilanci regionali e quindi anche di
quello dello Stato - e per questo andreb-
be di corsa ripensato! — ma i danni che
pud fare vanno oltre il pensabile. I conti
di quel che sarebbe costato il trattamen-
to Stamina — gia richiesto a gran voce da
alcuni consigli regionali - li ha fatti Mi-
chele De Luca su queste pagine: almeno
quattro miliardi di euro. Qualcuno vuole
davvero che allafine salti per ariail siste-
ma sanitario nazionale?
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50 ANNI DI PSICOANALISI

Sabato 26 ottobre i 200 psicounalisti
Iombuardi soci del Centro Cesare Musattie
¢li allievi della Spi si riuniranno a Miluno
per festeggiare il cinquantenario del
Centro con un convegno patrocinato
dull’Universita Milano-Bicoccu
{Auditorium Guido Martinotti) dal titolo
«La via milanesce alla psicoanalisi: le radici
del futuron. Una giorndta di srudio
dedicata al ruolo storico e sociale del
Centro nato nel 1963 ¢ diventaro uno dei
piti prestigiosi d'1talia; ai fecondi incontri
con la psicoanalisi francofona e anglofona:
di contributi clinici ¢ teorici estesi alle
nuove forme di patologie coniemporance
che includono anche bambini e adolescenti.
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UNA NUOVA POI.EMlCA SU S'I'AMINA. SOTTO ESAME LE CARTElI.E CI.INICHE

L’ultima lotta di Lele, malato di Sla

(ol sito movimento chiedeva una migliore assistenza domiciliare. Muore dopo lincontro col governo

Roma £ morto “in piedi“ Raffaele Pen-
nacchio. Perrivendicareildirittoall’as-
sistenza domiciliare per chie affetto da
patologie invalidanti come la Sclerosi
lateraleamiotrofica. La Slaavevacolpi-
to anche Pennacchio, medico di 55 an-
ni, che aveva deciso di non arrendersi,
dicombattereancheperidirittideglial-
tri. Dopo due giorni di protesta davanti
alministerodell’EconomiaaRoma, in-
sieme ad altriassociati del Comitato 16
novembre onlus, ¢ tornato in albergo
stanco e provato e poco dopo e morto
probabilmente perun arresto cardiaco
alquale, accusanoglialtrivolontaridel-
I'associazione, sicuramente ha contri-
buito lo stress della protesta.

Una vicenda tragica che si intreccia
conquelladitanti altrimalatichespera-
no in una cura. Anche Pennacchio era
in attesa di poter accedere alla terapia
Staminapresso gli Spedali Civili di Bre-
scia. Quianche dopolabocciaturadel-
la sperimentazione da parte del mini-
sterodellaSalute proseguelaterapiasu
36 pazienti che hanno fatto ricorso al
giudice e lo hanno vinto. E ieri Davide
Vannoni, presidente di Stamina Foun-
dation, & tornato all’attacco del gover-
no e di chi non crede alla sua cura. Ha
convocato i giornalisti mostrando fil-
mati e dati sul miglioramento dei pa-
zientisottopostial trattamento, suppor-
tandolesuetesiconlatestimonianzadi
un neurologo, Massimo Sher. Tutte le
cartelleclinichediBresciasarannoesa-
minate e valutate dagli esperti dell'Isti-
tuto SuperiorediSanita, del Centro Tra-
pianti e dell’Agenzia nazionale del far-
maco. Non ci vorra molto tempo per le
conclusioni, assicura il ministero, che
saranno subito rese pubbliche.
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Stamina, Pora delle cartelle cliniche
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M ll caso
Slamina. «l pazienli
slanno meglio»

Ma servono le prove

DALOSOEVINAIAPAGINA 7

Il genetista Bruno
Dallapiccola,
membro del comitato
di controllo voluto dal
governo: «Non si pud
valutare un protocollo
che non ha basi

di scientificita»

DI EMANUELA VINAI

e parole «guarigione» e «cura»
non sono mai state pronunciate.

Ma Davide Vannoni e Marino An-
dolina nel presentare ieri a Roma al-
cuni risultati del metodo Stamina han-
no preferito usare una perifrasi: «Non
costituiscono dati scientifici ma dati
concreti che indicano un migliora-
mento delle condizioni generali di sa-
lute». Aprendo la conferenza stampa
convocata per confutare le dichiara-
zioni secondo cuii pazienti trattati con
le sue discusse cellule staminali pres-
so gli Spedali Civili di Brescia non ave-
vano mostrato effetti positivi,
Vannoni ha parlato di «uno scat-
to di orgoglio» nel voler presen-
tare «i nostri risultati» che, ha
sottolineato, «<sono molto pii
completidi quelli contenuti nel-
le cartelle degli Spedali Civili che
hanno iniziato a essere meno
approfondite dopoil bloccoim-

osto dall’Agenzia italiana del

armaco» (Aifa). Il presidente di
Stamina ha denunciato laman-
canza di esami strumentali nel-
le cartelle cliniche ospedaliere.
Esami che non vengono pili ef-
fettuati perché « pazienti ven-
gono imposti alla struttura dai
giudici». Tali controlli, secondo
Vannoni essenziali dopo le in-
fusioni di cellule staminali per
poter valutare lo stato di avan-
zamento della malattia e l'effi-
cacia del trattamento, si sono
dovuti svolgere presso medici e
strutture esterni. I risultati del
trattamento su 34 pazienti, di
cui molti bambini, sono stati il-
lustrati dal neurologo e medico
legale definito "indipendente"
Massimo Sher, che ha redatto una re-

lazione tecnica di verifica sulla sicu-
rezza ed efficacia del metodo Stamina.
Otto le patologie prese in esame, tutte
differenti tra loro: leucodistrofia, Nie-
mann Pick, paralisi cerebrale infanti-
le, Parkinson, sclerosi multipla, sin-
drome Sandhoff, Sla, Sma 1 e 3. «Sono
stati analizzati tutti i dati clinici — ha
affermato Sher -, le cartelle, le relazio-
ni mediche e i certificati, i referti degli
accertamenti strumentali, come tac ed
ecografie, forniti dai pazienti sottopo-
sti a visita neurologica a domicilio oin
ospedale». Sher ha presentato i datire-
lativi ai progressi dei pazienti presi in
esame, elencando una serie di miglio-
ramenti nei singoli casi, in cui &€ emer-
so «spesso un quadro stazionario o con
evidenza di ripresa di funzioni vitali
autonome come respirazione, nutri-
zione con deglutizione, comunicazio-
ne verbale e gestuale», funzioni «an-
nullate dalla patologia o mai svilup-
pate per deficit innati o acquisiti».

Il metodo Stamina & «un’illusione per
i pazienti», ha replicato dal canto suo
il genetista Bruno Dallapiccola, mem-
bro del comitato scientifico nominato
dal ministro della Salute per la speri-
mentazione del metodo, sottolinean-
do che «non si possono esprimere va-
lutazioni su un protocollo che non ha
basi di scientificita». Anche la biologa
e senatrice a vita Elena Cattaneo non
lesina le critiche: «Questa storia ha
spaccato le comunita dei malati, ha
mirato a distruggere la fiducia nella
scienza e nella medicina, ad alterare i
rapporti tra medico e paziente, ha e-
sposto il nostro Paese allo stupore in-
ternazionale per 'incapacita di fron-
teggiare un caso tanto lampante di
truffa sul quale anche la magistratura
indaga». Alessandro Nanni Costa, di-
rettore del Centro nazionale trapianti
e membro del Comitato scientifico di
esperti, ha annunciato che il Ministe-
ro della Salute, in collaborazione con
gli organi tecnici proposti, quindi A-
genzia italiana del farmaco (Aifa), Cen-
tro nazionale trapianti (Cnt) e Istituto
superiore di sanita (Iss), «sta per ini-
ziare un lavoro di visione diretta e com-
pletadi tuttele cartelle cliniche in pos-
sesso degli Spedali Civili di Brescia, che
sono 'unica fonte certa per valutare i
singoli casi. E non, sia chiaro, I'effica-
cia scientifica del trattamento, che e
invalutabile attraverso 1'’esame dei sin-
goli casi».
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| matoneuroni soro cellule

ai muscoli i comandi, icevuti
dal ce-vello, per il movimenta

Il muscolo si contrae
perrettzndo | movimenti
volontari dzl co-po

che dal midollo spinale conducoro \

R CON LA MALATTIA IN ATTO

La Sla & una malattia cte porta alla
degenerazione del motoneuroni

La scomparsa dei motoneuroni causa
una progressiva atrofia muscolare

| a conseguersa

it una paralisi progressiva
d=i quattro arli e dei muscoli
deputati alla deglutizione

e alla parola

| muscoli volontan
non ricevono

pia i comrandi

del cervelio

2 si atrofizzano
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il caso

Davide Vannoni e Mario
Andolina, promotori

del discusso metodo
recentemente bocciato,
replicano alle accuse
diinaffidabilita parlando
di pazienti «migliorati»
grazic allacura

praticata a Brescia

Ma dalla commissione
scientifica incaricata

di monitorare la
contestata terapia arriva
larichicsta di trasparenza
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Mario Melazzini

«Ma proteste e piazze
non aiutano i malati»

Il presidente di

Avrisla: & col dialogo

e il confronto che si

ottengono risultati

DI VIVIANA DALOISO

a notizia della
morte di Raffae-
le Pennacchio
I'ha lasciato di sasso.
Una ferita profonda
per chi, come Mario
Melazzini, sa cosa si-
gnifica combattere la
Slacolcorpoeconl’a-
nima ogni giorno, pri-
ma che a suon di slo-
gan e manifestazioni.
«Provo un dolore
andissimo», spiega
assessore alle Atti-
vita produttive, ricer-
ca e innovazione del-
la Regione Lombar-
dia e presidente di A-
risla. «Il fatto che sia
mancata una persona dovrebbe farci riflettere
tutti».
Qualcuno ha dato la colpa di questa morte alle
istituzioni, al fatto che i malati di Sla sono co-
stretti a protestare in questo modo per rivendi-
care i propri diritti. E cosi?
Chi conosce la Sla sa che il 14% dei malati muo-
re di morte improvvisa. Non sono pero a cono-
scenza dei fatti e nello specifico non ho gli ele-
menti per dire se questa morte sia legata o me-
no allo stress a cui si & sottoposto nei sit-in che
I’hanno visto protagonista a Roma. Quello che so,
pero, e su cui voglio insistere & che queste forme
di protesta mettono a repentaglio la vita dei ma-
lati e non sono la formula giusta per ottenere cio
che chiediamo.
Dungque lei non condivide la “piazza”?
La protesta cosi concepita no. Sono convinto che
er avere attenzione e risposte — e tutti noi ma-
ati di Sla le vogliamo —servano il dialogo, la con-
divisione, il confronto nelle sedi istituzionali. Dal
2007 abbiamo aperto questi canali di comuni-
cazione con il governo e ne abbiamo ottenuti di

N Aranerane

risultati: penso all'istituzione della Consultasul-
le malattie neuromuscolari, al tavolo Stato-Re-
ioni, al rgﬂstino del Fondo per la non autosuf-
cienza. Certo, gli obiettivi da raggiuncFere sono
ancora tanti e sebbene siano stati individuati i
percorsi di assistenza ai malati e alle loro fami-
glie mancano ancora gli strumentiidonei per ga-
rantire le risposte, specie alivello locale. Malano-
stra battaglia deve continuare sul piano istitu-
zionale: non possiamo pensare di sdraiarci per
terra per ottenere attenzione. Questo non e giu-
sto per i malati.
Eppure fa rumore...
Da anni con tenacia, sofferenza fisica, fatica e
anche con tanta umiliazione porto avantilacau-
sa dei malati di Sla e delle loro famiglie. Non fara
lo stesso rumore, ma serve ed & la via giusta. Lo
ripeto, nel rispetto dei malati.
Ieri a Roma e stato anche il giorno di Vannoni,
il padre del metodo Stamina, che ha mostrato
dei video in cui alcuni malati di Sla mostrereb-
bero di ottenere dei benefici dalla sua cura. Lei
che ne pensa?
Penso che la ricerca sia una cosa seria. E lo pen-
so da uomo e da malato, prima che da assesso-
re. Ci sono dei criteri, dei metodi, ci sono degli
indicatori che mettono in evidenza !'efficacia o
meno di un protocollo di cura. Un video non di-
ce niente di tutto questo. Un video, pero, caval-
ca I’emotivita delle persone, insiste sulla dispe-
razione dei malati. E questo e inaccettabile. Co-
me dichiarato dal ministro della Salute Beatrice
Lorenzin, rispetto alla non sperimentazione del
metodo Stamina, & evidente come il Servizio sa-
nitario nazionale non possa permettersi di som-
ministrare una cura giudicata dal Comitato scien-
tifico ministeriale e dall’Avvocatura dello Stato
come «pericolosa per la salute dei pazienti»: &
necessario che ogni passo compiuto rispetti fe-
delmente la legis%:zione e i protocolli vigenti.
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PAROLE DEFINITIVE
Il ministro della
Salute Beatrice

. Lorenzin, 42 (a
73 sinistra), «Dalle
cartelle dei pazienti
curati non @ risultato

amenton,

ha dichiarato in Tv.

CONVINTO LA LORENZIN AL BLOCCO DELLA SPERIMENTAZIONE. ED E POLEMICA

di Francesco Gironi

a sperimentazione del metodo Sta-
MiNa non puo essere proseguita
perche it metodo e pericoloso per la
salute dei paszientis Le parole del mini-
stro della Salute Beatrice Lorenzin, pro-
nunciate lo scorso 10 ottobre. non dan-
no adito a dubbi. Ma non scrivonuo la pa-
rola fine sul percorso terapeutico ideato
da Davide Vannoni per affrontare gra-
vissime malattic attraverso l'uso di cel-
lule staminali. Vannoni risponde senza
mezze misure: «Non ¢ il metodo Stamina
a essere pericoloso per 1 malati, bens il
ministro Lorenzin ¢ chi sta gestendo co-
si male questa situaziones. ha detto. an-
nunciando, come gia aveva fatto a Gente
lo scorso giugno, di voler <attuare la spe-
rimentazione fuori dall ltalia, possibil-
mente negli Stati Unitis,
Che il comitato scientifico voluto
dal ministero per valutare il metodo

data

‘stampa

slant e agg Media \ - Azanersano

a0

proposto da Vannoni avesse bocciato la
cura era noto (vedi anche Gente del 1
ottobre scorso): mancanza di consisten-
sa scientifica. Ma nel leggere la docu-
mentazione nelle mani del ministro. si
capisce il perche di una dichiarazione
cosi grave: "asseniza di requisiti scienti-
licie disicuresza™
Sccondo il co-
mitato di esperli,
infatti. ncl proto-
collo trasmesso da
Stamina manche-
rebbe “la ventica
del rischio di ma-
lattic da agenti tra-
smissibili™. Questo,
assicme alla “inadeguata descrizione del
metodo” ¢ a una “insufficiente definizio-
ne del prodotio” fa dire al comitato che
esisterebbe "un problema sia diellicacia
del trattamento, per la difficolta di ri-
produrre il metodo, sia di sicuresza”.

LE FAMIGLIE
DEI MALATI:
«QUESTOE

UN CRIMINE
CONTRO
L'UMANITA»

Fine della sperimentazione, quindi,
perlaguale il Parlamento aveva stanziato
3 milioni di euro. Eppure Vannoni so-
sticne di aver trattato dal 2007 al 2011
una scttantina di persone «¢ nell'80 per
cento la risposta ¢ stala positivas, aveva
detto a Gente. Quanto al rapporto del co-
mitato, Vannoni non ha dubbi: «Qualun-
que medico, leggendo queste motivazioni.
sifarcbbe delle grandirisates commenta.

Ma la parola fine al caso Stamina
non ¢ ancora stata scritta. Le associazio-
ni che difendono i malati hanno annun-
ciato: «Denunceremo Lorenzin ¢ il pre-
micr Letta alla corte dell'Aja per crimini
contro l'umanitay E intanto siattende la
decisione del Tar della Lombardia per
pazicnti in cura presso gli Spedali di
Brescia: 36 che stanno complatando il
trattamento, 123 in lista di attesa ¢ 41
che dovranno essere soltoposti al trat-
tamento preparando pero le staminali
inunaltra struttura, ®

da pag. 89
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]
LA CURA DELLA DISCORDIA LE REAZIONI DOPO LO STOP DEL MINISTERO

STAMINA

kf
B

LE MAMME E | PAPA _
NON S| ARRENDONO

E ARRIVATA LA BOCCIATURA DEL METODO VANNONI. LA SPERIMENTAZIONE
NON SI FARA. MA IL CASO NON E CHIUSO. | GENITORI DEI BAMBINI MALATI
PROMETTONO ALTRE MANIFESTAZIONI DI PIAZZA PERO GLI ESPERTI SONO
IRREMOVIBILE «QUESTA TERAPIA», DICONO, «E INEFFICACE E PERICOLOSA>

Milano. ortohre
adesso? Che cosasnccederaally puc-
cola Celeste Carrer, che ora niene la
testa dritta, s muove ¢ ruota el lee

rino, ¢ che dascorsa esrare ha tareo o] bagne
i mare’ Che cosa accadea ai tune alrn
piccol ammalat? Quale scenario s pro-
spetta per aentort G Goocle G treannn,
che hamneaato a girare la wsia ¢ muovere
le cambine, dopo mest di pacalis, ¢ che ha
fatte rcredere sul Morodo Stamina i) dot-
tor Marcello Villanova, esperto nalano ds
distrotiaz O per quddl di Sebastian. d
Foderion M. o dr Ginevra Al aftera dalla
malattiandi Keabbe, che rospirane dasoli,
¢ mnovono le bracons Che cosa reme
adesso, broamimua de Smcralda . rornara
a casa dopo tre anni di ospedale
Seascobtmo 1 nnnsoro Lorenzim, no-
stri fizd hanne solo noa prospetova, Lo
rragiat, ol core 1 assurde, Cidetinse
‘disperart”, ¢ por decrera che una rerapi
hie haapportato selo mighorament va
Dloccatas merviene Catcrina Caocat, ma-
dre di Sota, la bimba tiorencina che ¢
una delle protagomste o tamosc
dellavicenda <Fingendo, tra alire,
dignorare T Tegge Turco-Tane
(_"QL' JSurortzza ‘(' CUre L‘[)Yﬂ!"-l‘:\’\l(bﬂ("‘
vl pretende i bloceire ruro
TRATEAe). L’sm’wnuugm 1w/ 700,

di Rita Cenni

Careriw I porraro o prazza, 2 birense,
qualchie giorne G olore dueniila persone T2
statosolo anomezio. Ley non ¢ osimamen-
o menonara a f('r”}.lr‘)l,

Laspeto agehiacaante dedl neera taceen-
i che th turare der sk dipende, di
nuove, dalle decisiont dov robonale ¢ da
ricorsi al Tar, ¢l ema che possono obbli-
vare gh ospedali a sommmsirare le cure
compassionevelie rissime Davide Van-
nont, f contestato prosidente J Stanng
Foundanion.

UN FINALE ATTESO?

Vannoni non o stupsio = Hrg sericeo bin
dalPimzie Che L storn sarcthe Tt conme
L cerapia D Bellas Baatrice Lorenzin st ¢
rmossa i subiro contraddicendo L decrsio-
e ded Parlinmento, T nomianate an Cone-
Lato suentiico, nun prosisto, composto da
molu membrs chie st erano @i espressi ne-
catvamente. B ancora ha dimostrato di

NON Conos ere 1 saor compith gquando ba

sostenutodi non sapere nallader 360 pazicn-

NCY D

A FIRENZE HANNO
SFILATO IN CORTEO
Sopra, centinaia di persone
sfilano a Firenze contro

la decisione del ministero
della Salute di bloccare

la sperimentazione del
metodo Stamina: in primo
piano, Caterina Ceccuti
(col microfono) e il marito
Guido De Barros, genitori
di Sofia. Qui a destra,

1 genitori di Celeste Carrer,
{otografati la scorsa estate
al mare assieme alla loro
piccina. Piu a destra,
ancora Caterina Ceccuti
ritratta con la piccola Sofia.

@ Stamina Foundation Onlus fwww.staminafoundation.org) é stata fondata nel 2009

data
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GLI SCIENZIATI:
«ECCO PERCHE
ABBIAMO DETTO NO»

@ -5e penrsassimo che ¢ Metodo
Stamina riuscisse per davvero
3 mighorare la salute der malan, non
2siteremmo uh S0 'starte a dare
i nostro appoggio a Dav:de Varnor:.
PLrtroppe, ror e £os Lc @ nostro
dovere dire la verit3, anche se scomoda,
ai malati che hanno affidato
le proprie speranze a un trattamento
potenziaimente pericoloso
O L urarime paee cel Comtato
scertfico 870 0a min Sterg
de a Sawre per varvtare 1 pTniaco o
Sramora b protce o doVarnor
ha dimostato che nor esiste a cur
Metods Stamira, nessura - cetta per
FrATTAMIErTO T8 e "art maiat e (he
PVECE S08Tene Ci DUTET Curare., Spiega
M.che @ De Luca, dretrore ne Certroc
Mediona ngere-atva «Stetarn | erar -
dJe'Urverstac Mocena e Re
Lma. A essere sbagiat sone gl stess
resippost  «Ancora non sappiamo
come queste cellule sono trattate, come
vengono differenziate e che cosa
esattamente diventano
una volta pronte per
la somministrazione»,
precisa Giuseppe
Nowe
de ‘Urivesta lor
Vergata d Koma
Seconds la ‘reetta
varnon” e ce lule
mesenchmal prelevate
dal mido! o Hs8e0 de
paz.erti verebbero
rattate 1 modo ¢a trastormarte
r rewon: «Ma questa trasformazione
non & mai stata dimostrata». ' mara
De Luca. D tatto, ancora non & sa che
CORA 8SATTAMErTe A yentirg € e Lle
sattate con o Metono Staman
uce d tutto oo, s sprega perché ron
5 € procedito alf'arais dece cartelle
o niche Gel pazerts omissiors ¢ .
S0ro $tat accusar gl espert de
miristero. «Ana zzane avrebhe avito
SR80 SO T PreSerza o i protacos o
scertfico degno i tale nomes
@ Tar<o basta per convircere mot: alte
e tar a ror sposate | Metoda -Siamao
stat nNsutat & MInaLs at., racoorta
Daniela Lauro, presidente Famiglie
SMA (Atrofia muscolare spinale) Onlus,
«perclé ron ablyamo poratd | nost
fig malat 3sflare 1 pazza o n ity
Samo stat ceb.rit “genitor catt
ma 1 readta samoe soaab uah
aleggere | fogettcitusTratvo d un
farmaco prima o caro @ nostritg e
Valentina Arcovio

ICHBIC

I} professor
Michele
De Luca.

0GGI

-3 t1 o cur a Bresawe . Insommas sperimen-
La21000 sospesd. Stamina i un vicolo ceeo,
silenzio quas otale dor media, con Pecee-
stone ded vore martetlante d Giehio Golia
e der suorservia nel progeanimi e Jein
M L galassie chie sostiene L cansa oy Van-
noms non smictte dr crescere, Crescono foas-
soctaziony, lesigle,r grupps di discussion su
Inrerner. Sun st o Movimenre Viee Sospe-
se, Movimento Base Ttadia, Sicilia Risvegh
Onlus, Viva La Vita lealia Onlus, Movi-
mente Pro Stamina kaba, gennorn tearelh,
amraalat in grado dh mebrhiar, gente pan
dulnsache disperata, privarrabbiata che ras-
segnatt. mocont tura enalees storie Una
stort fezata alhsperana, Legate al wontao-
vodi trovare unalternativa all mancanza
core Conr capitoli sorprendent

IL CLIMA DIVENTA ROVENTE

1 Consighio regronale dedla Regione Abrus-
a0 Tavapprovace all'uranimota i dirieco alle
cure: Ja Regione Sicha ha gidt fazro da
tempw. In Lombardia. ] prosidente delia
Commussione sania dod Consigho regiona-
le. Fabio Rizar, puntaal dito contro la ge-
stione numsteriale della el ¢ aceasa
FAila. «F cnteaca a gamba resa nctla vicen-
da. senzaaverne competenza, con o stopal
laboratorio di Broescas quando ta seradache
s stavd sepucndo eraquella della sperimen-
tazione-. LA nsponde, querclandolo. Tra

‘Umberto Brindanir

30-0OTT-2013
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ANNONI: TUTTO
PARTITO DA LUI

Davide Vannoni, 46,
I'uomo simbolo del
Metodo Stamina.

E laureato in Lettere

ed é professore associato
di Psicologia della
comuricazione a Udine.

v pazientn rearearn col Mero-
do St s scoprone an-
t'ht‘ medic con (‘nt!’) i
spaceo. Come Luca Merhne,
diretrore dellassessorata al-
lasansadella regrone Lon-
barda. aftctie da unateodia
rmuscolare bulbo-spinai

Vanaiont ¢ antiop le pros-
st mmosse. « Ricoereremie
Al T:‘xl' dl Raoma coatrn 1.x
Commissione scentidica
nororoata dal ministero, ¢l Tar di Brescia
contro 1'Ospodale che sta tacendo ditano
por biocare e cure, Poi rendercne pubbh-
che e cartetle di 12 paziente. con i rsaltau
di esamin chinicr ¢ stramentabn dicttuac da
medicr indpendent:, che contraddicono s
dat prosentan da chi hamteresse a dimo-
strare che lo nostre cure non hanne ctietee

LE PROSSIME MOSSE

Eol Parlamenro S porrebbe raprire 1a
questione <1 poheer o hanno abbandorii
. Non smporna se ghammalan conmimue-
rannoa monre, cosiddeto 'm]‘x-rrz' Janno
scrito Chedd pencole stimo won Froe,
NessLhe 1 preocopa nil capire deonve an-
deanne i
spermicntazione. “Andranno s inanziare by
rieerea’. Maquale”

L s 1 mcorstavranno ositn negative? < Abbia

Rl HHlIUH! G eurn stansnh pxr }.l

o 1] dovere morale di nspondere aghy am-
malats ¢ au loro tannhan. Continuceremo al-
trone. Allestero, 1 protessor Cannllo Ricor-
di. un cervelionzalane tuggio molo anm
£l € M PIU ACHTRITO, TR L Mass i ospert
muondiale cb stamunali o osprrera s M
nelsto Centro di acerar Maceadrme cnara
una cooperativa Jrammalao ¢ tanihan che
aprira o chica per arcuare eapphoire b
nestra metodica, Cheviamente LIRS POTEY
actadert solo i an paese extractopee

Ritar Cenne

@ Secondo 1a rivista Nature, /a richiesla di brevetto del metodo Stamina si avvale di documenti plagiati da ricercatori russi e ucraini
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Caso Stamina: «Ora

basta con le divisioni»

e cartelle dliniche dei malati non le valuta né
« la politica né la tv», Durante il question time di

ieri alla Camera il ministro della Salute Beatrice
Lorenzin ¢ intervenuta sul caso Stamina. Oggetto del
contendere le cartelle cliniche dei pazienti trattati a
Brescia con le discusse staminali di Vannoni. Il presi-
dente del Cnt Alessandro Nanni Costa poi quello del-
J'Aifa Luca Pani avevano confermato l'acquisizione
delle cartelle diniche a Brescia. Gli Spedali Civili a-
vevano detto che in quella documentazione c'e poco
o nulla: di fatto, come confermano anche genitori di
bambini sottoposti alle infusioni, Brescia opera oggi
una mera esecuzione delle sentenze dei giudici. Il pro-
blema dei problemi, ha detto ancora Lorenzin, «& che
accanto alle valutazioni di tipo tecnico scientifico, '@
il destino dei malati. E questa & una cosa che non pud
non stare a cuore a tutti, non ci sono divisioni tra
buoni e cattivi». Il ministro ha ribadito di aver chie-
sto alle regioni di utilizzare i 3 milioni della speri-
mentazione per la cura delle malattie rare. (F.Loz.)
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O Attualita

malati hanno il diritto di es-
sere rispettati come persone
e di essere curati nel migliore
dei modi, in tutta sicurezza,
e le loro famiglie hanno tutte
le ragioni di sperare e di chiedere per loro
le cure migliori. Ma & crudele illuderli con
false promesse. La ricerca scientifica & ba-
sata su cvidenza, trasparenza ¢ prova dei
fatti e scienziati e medici seri lavorano se-
guendo i protocolli, costituiti a garanzia di
tutti noi, per sviluppare terapie efficaci e
sicure. Detto cid, é facile capire perché il co-
siddetto “metodo Stamina™ & uno scandalo
e un immorale affronto alla fragilita dei ma-
lati. Per fortuna, il ministero della Salute ha
bloccato la sperimentazione del metodo, per
la quale aveva stanziato tre milioni di euro.

Che cos'é Stamina

Anzi, che cosa non &, visto che non & mai
stato fornito alcun dato scientitico che pro-
vi la sua efficacia. Dovrebbe essere una te-
rapia a base di staminali prelevate dal mi-
dollo osseo, che I'esperto di marketing - non
medico - Davide Vannoni, presidente di Sta-
mina Foundation, dice di aver sviluppato e
con la quale ha cominciato a curare persone
con gravi malattie degenerative. Di fatto,
somministra ai pazienti una terapia illegale,
non approvata dallc autorita sanitarie. E sta-
to fermato dall'Aifa, che ha ordinando la
sospensione delle “cure” negli Spedali Riu-
niti di Brescia, dopo un‘ispezione accurata
che ha documentato una serie di gravissime
carenze e, tra I'altro, condizioni di igiene
incompatibili con la sicurezza dei pazienti
nei locali dove venivano tenute le cellule da
infondere, nonché “gravi lacune nel rispet-
to dei requisiti di qualita e sicurezza che la
legge prevede a tutela dei pazienti”. Incre-
dibilmente, un giudice del tribunale del la-
voro di Brescia ha disapplicato V'ordinanza
dell’Aifa. Le pseudocure sono riprese, tra lo
sconcerto e gli appelli pubblici di tutta la
comunita scientifica nazionale ¢ internazio-
nale, e si é aperto il fronte giudiziario.

Se la decisione é politica

In breve, tra provvedimenti giudiziari, ac-
cuse di frode e plagio, ignobile spettacola-
rizzazione di casi dei malati sulla stampa e
in tv, si é arrivati al decreto Balduzzi , allora
ministro della Salute, approvato (all'unani-
mita!) dal Parlamento lo scorso maggio per
consentire la sperimentazione clinica. Si
sperava, forse, che si sarebba fatta chiarezza,
rendendo pubblico il metodo e obbligando-
lo a rientrare nei canali ufficiali delle speri-
mentazioni. Niente di tutto ci6. Prima si ¢
tentato di farlo passare come trapianto (cosa
che avrebbe evitato tutti i passaggi previsti
per le sperimentazioni di terapie). Poi si é
rinviata pit volte la consegna della documen-
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I metodo Stamina é privo di qualsiasi consistenza
scientifica. Vende illusioni a persone disperate.
Difendiamo le evidenze e il diritto a essere ben curati.

tazione, perché propricta di Stamina, che
aveva chiesto ¢ mai ottenuto un brevetto
(non trartandosi di una scoperta...). Alla fine
il protocollo é stato consegnato solo in par-
te al Comitato scientifico voluto dal ministe-
ra della Salute. Per inciso, la produzione di
cellule ¢ a carico di Stamina Foundation e
di una piccola societa, Medestea, che pro-
duce cosmetici e integratori alimentari e che
ha collezionato multe per pubblicita ingan-
nevole, guarda caso, promettendo miracoli
contro cellulite, grasso e rughe. Ora annusa
il business milionario delle staminali, spac-
ciando il suo metodo come la rivoluzione
scientifica del secolo ¢ sogna il popoloso

mercato cinese. Fatto sta che lo scorso set-
tembre il Comitato scientifico, di fronte alla
totale inconsistenza di prove e al rischio di
pericolosita, ha decretato senza appello I'as-
senza di qualsivoglia base che potesse giu-
stificare una sperimentazione. Giudizioreso
definitivo dalla sospensione ufficiale della
sperimentazione, arrivata il 10 ottobre: ina-
deguata descrizione del metado, difficolta
a riprodurlo, insufficiente definizione del
prodotto, potenziali rischi di trasmissione
di malattie per mancanza di un piano di
identificazione dei donatori... Insomma:
mancanza di originalita del metodo e assen-

za di requisiti scientifici e di sicurezza.
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COME Si STUDIA UNA NUOVA TERAPIA

La sperimentazione clinica permette di stabllire l'efficacia (se funziona) e ia sicurezza (effett|
collaterall) delle nuove terapie, ma anche 'utilita di metod! di screening o dl esami diagnostici o di
misure di prevenzione. Per valutare una nuova terapla bisogna organizzare studi lunghl e
costosl, suddivis! in fas| che permettono di raccogliere prove dl efficacla e di sicurezza affidabill.

Somministrazione
Ok del ministero i
R | ' della Salute fasel fasell tase
alla fase
Fase 0 Studiin vitro sperimentale vs

(su culture cellulari) e in vivo
(su animali): si studiano

le caratteristiche della
molecola

Reciutamento del pazienti
secondo precisi criterl

revisioni
revision

invitro

&

Creazione di dossler
conrisultati e dati
statistici

el A Bl cond Presentazione di risultat!
. SEA Y alle autorita regolatorie
- Y1 11 1 - (I'Alfa, agenzia nazionale

per Il farmaco, In Italia)

Fase IV iifarmaco € usato
dai pazienti per cul é indicato.
Sistudia la sicurezza a lungo
termine {farmacovigilanza)

Autorizzazione
all'immissione in commercio
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Fase | Su volontari sani
{(poche decine) per valutare
la tollerabilita e la sicurezza
della nuova molecola, che si
somministra a dosi diverse

Fase Il Suun numero piu
ampio di volontarl malati
(nell'ordine delle centinaia)
per le prime valutazioni di
efficacia terapeutica della
nuova molecola e per
confermarei dati sulla
slcurezza

Fase il | pazienti sono
numerosl. Si valuta
l'efficacia e la sicurezza della
nuova molecola a confronto
conun farmaco efficace gia
disponiblle o con un placebo
(una sostanza che nonha
attivita farmacologica).

| pazienti vengono affidati
casualmente a uno dei due
trattamenti; medici e
pazienti non sanno che
trattamento stanno usando

da pag. 8
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Nel frattempo, grazie ai ricorsi vinti nei tri-
bunali da qualche decina di pazienti (qual-
cuno ¢ stato anche respinto), la sommini-
strazione di staminali continua ad avvenire,
con lo sconcerto degli stessi medici che le
somministrano: non sanno che sostanza
stanno iniettando, in che quantitd e come é
stato preparata, e denunciano pericoli per
la salute. L'iniczione di staminali non cor-
rettamente manipolate, oltre alle infezioni,
potrebbe dare origine a masse tumorali.

Le responsabllita di chi comunica

Pué un Paese civile permettersi di stanziare
fondi per verificare una terapia che non sod-
disfa nessun criterio di scientificita? La sa-
nita pubblica non puod permettersi - etica-

A che punto ¢ la ricerca sulle staminali?

Lo studio delle cellule staminali e
interessante, @ una delle strade da
perseguire per capire e sperare di arrivare
auna cura per malattie degenerative gravi
come il morbo di Parkinson, it diabete
glovanile e molte malattie rare Le
staminali sanna riprodursi e generare tutte
Ia cellule dell'organismo, mauna volta tolte
dal loro ambiente vanno reistruite. E di
certezze sul risultati nella scienza non ce
ne sono per definizione. Bisogna sviluppare
nuove tecniche per ottenere il tipo di cellula
desiderato, realizzare colture sicure,
trovare il sistema di impiantarie
nell'organismo, prevenire reazioni
indesiderate. Solo con la ricerca si puo
sperare di avere risultati concreti.

Cl sono teraple gla consolidate?
Si, ma si contano sulla punta delle dita.
Sl sono salvate milioni di vite usando

data
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mente, economicamente e scientificamente
- di avallare illusioni. Se ¢ il Servizio pubbli-
co a dover garantire farmaci e assistenza
sanitaria di provata efficacia a tutti quelli
che ne hanno bisogno, I'uso delle risorse
disponibili deve essere oculato. E in tempi
di tagli alla spesa, ancora di pitt. Eimpensa-
bile dare tre milioni di curo a Stamina, quan-
do siamo costretti a togliere ai malati cure
che funzionano, a bloccare progetti validi
per mancanza di fondi, a rinunciare ad ac-
quistare attrezzature indispensabili negli
ospedali ¢ nemmeno riusciamo a garantire
a rutti minimi livelli di assistenza.

Anche sfrurtare la fragilitd dei malari e del-
le loro famiglie ¢ irresponsabile ¢ immorale.
Loro hanno tutto il diritto di sperare, di ten-

01-NOV-2013

da pag. 8

tare tutto quello che ¢ possibile, anche di
illudersi. Irresponsabile & chi approfitta del-
la disperazione per fini propri, in un Pacse
dove non c’¢ cultura e tanto meno cultura
scientifica. Un recente studio dell'Ocse vede
I'ltalia ultima in classifica per alfabetizza-
zione tra i paesi sviluppati. 1 cittadini parte-
cipano al dibattito senza competenze. Fun-
ziona solo il fatto di cronaca che fa leva
sulla compassione e la discussione si riduce
a un stupido scontro tra pro e contro, dove
I'opinione argomentata di un premio Nobel
vale quanto quella farneticante del “re degli
ignoranti”. Non hisogna puntare sull’'emoti-
vita, ma sui fatti. Parlare alla resta e all'in-
telligenza e, possibilmente. anche al cuore
delle personc. E, sempre, con onesta.

INTERVISTA AELENA CATTANEO I§

staminali emopoietiche (che formanoiil
sangue) per curare leucemie, linfomi e
alcuni disturbi autoimmuni. Si possono
rigenerare la cornea ei tessuti della pelle.

Stamina, staminall: faclle assoclarie?
Certo, volutamente. La sola parola
“Stamina' evoca il possibile miracolo, &
quasi taumaturgica. Lidea di una cellula in
grado diriparare un organo accende le
speranze dei malati, soprattutto quando
ancora non esistono cure.

Ma il miracolismo in medicina sirivela
sempre crudele verso | pazienti che,
disperati, vogliono farsi curare prima che la
ricerca abbla fatto i passinecessari. E il
odo Stamina, cosi come
molte miracolose terapie a base di
“Iniezionl di staminali", non poggiano su
nessuna base scientifica, anzl possono
nuocere. Comungque, chi sostiene una
teoria ha poftonere della prova. E qui non
cen'étraccia. Se éuna cura, perché gli
“inventori" di Stamina non si sono
presentati al congresso mondiale sulle
staminall di Boston? LI ho cercati, ma non
c'erano.

Allora, come é stato possibile ottenere le
autorizzazion| per la somministrazione?
C'é una grande responsabilita politica, di chi
poteva bloccare tutto da subito e non 'ha

PRI L L
fatto. In un altro Paese, ci sarebbe stato
l'arresto. Lincapacita di ancorarsi ai fattie
alle evidenze e uno dei grossi problemiin
Itatia, e non solo nel campo scientifico. Ma
non c'é bisogno di sapere di scienza,
bastanologica e buon senso per capire che
questa storia I solito pasticcio allitaliana,
per accontentare chi grida piu forte.

Come possiamo rispondere al malati?
Dicendo loro Ia verita, anche se & difficile,
Scienziati e medici lavorano con i malati
ogni glorno, conoscono benei ioro
problemi e 13 loro sofferenza. Manon
sempre abbiamo a disposizione terapie
efficad. Crudeli sono le illusioni prive di
fondamento. Ai malati bisogna spiegare
che le terapie cellulari sperimentali
possono essere condotte solo all'interno di
studi clinlci controliati, dopo essere stati
ben informati sui rischi e aver espresso un
consenso. Occorre diffidare di chi chiede
soldi e di chi vende miracoll.

E a chi chiede dl andare a vedere |
miglioramenti dei malati?

Questa richiesta e un'altraprova di
disinformazione scientifica e ciarlataneria.
Per dimostrare | risultati non serve andare
avedere caso per caso. Non e cosiche
funziona la scienza.

Se esiste una terapia, | pazienti devono
poter essere curatiin ogni parte delmondo
ell successo si valuta con dati oggettivisui
risultati delle cure. Ci accusano di
Insensibilia mostrandoci bambini
sofferenti. Loro sonoi cinicl, perché
strumentalizzano l dolore.

Anche gll scienziati hanno figli e li amano
quanto gli altri.
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Shnila Il Pontefice ha telefonato al padre di una bambina abruzzese che si & vista negare Ie cure dal tribunale di Chieti

Vannoni chiede «ospitalita» al Vaticano

Lettera aperta al Papa su Facebook: «C'¢ una clinica dove si potrebbero fare le infusioni»
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Appello
L’ideatore del metodo

aFrancesco: «<Apra

la porta a questi malati»

Il Secondo il ministero della
Salute il metodo Stamina non
haalcunvalore scientifico.Ma
il dibattito e le polemiche non
sifermano, ancheperchélega-
te a questo metodo ci sono le
speranze di malati, bambini e
adulti, che affrontano conlelo-
ro famiglie un dramma quoti-
diano. Come quello di Noemi,
la bambina che peggiora di
giorno in giorno, «mentre altri
piccoli malati come Celeste o
Gioele stanno migliorando
grazie alle infusioni di cellule
staminali. A noi, il tribunale di
Chieti ha negato le cure». Al-
meno, alla famiglia di Noemi
nonmancal'appoggiodiPapa
Francesco, «chenellesettima-
nescorsemihatelefonatoper-
sonalmente e che continua a
interessarsi costantemente al
nostro e agli altri casi». Lorac-
conta Andrea Sciarretta, papa
diuna bimbadi 16 mesi affetta
da Sma, che vorrebbe venisse
curata con il metodo Stamina.
Andrea Sciarretta si unisce
all'appellolanciatodal profes-
sorDavide Vannoni, presiden-
te di Stamina Foundation, «af-
finche il Vaticano metta a di-
sposizione una sua clinica in-
terna» perorganizzare unlabo-
ratorio in grado di offrirelein-
fusioni di staminali alle perso-
ne alle quali vengono negate
in Italia. «Dopo che il Papa ha
letto lamialettera di 7 pagine -
spiega Sciarretta- mihatelefo-
nato di persona sul cellulare e
abbiamo parlato. E ora i suoi
collaboratori continuano a
chiamarci, non cilasciano soli
e si informano su mia figlia e
su altri pazienti nelle sue stes-
se condizioni».

Teri sulla pagina Facebook
di Vannoni e stata pubblicata
una lunga lettera aperta indi-
rizzata al Pontefice: «So che
non & in potere del Vaticano
cambiare le leggi di uno Stato
straniero, ma dentro le mura
dellacitta Vaticanac'e una cli-

nica e la possibilita in poco
tempo di mettere in funzione
un laboratorio adeguato per i
trapiantiattoasalvarelavitaa
molti di questi bambini e que-
sti adulti in gravi condizioni.
Staminasarebbe disponibilea
operarvi gratuitamente come
ha sempre fatto, nel nome di
tutti quei malati e di quelle fa-
miglie chesiaffidanocongran-
de attesa a un suo intervento
concreto enel rispetto di colo-
ro che non cel'hanno fatta, at-
tendendo una risposta da chi,
invece, ha scelto di ignorarli.
Caro Papa Francesco - conti-
nua Vannoni - alcune famiglie
inattesadipoter ottenerele cu-
re compassionevoli con il me-
todo Stamina hanno ricevuto
unasua telefonata. Questasua
chiamata, oltre a sottolineare
una grande attenzione per chi
soffre, haaccesolesperanzein
chi & stato abbandonato dalla
medicina ufficiale. Lei ha det-
to"nonfatevirubarelasperan-
za" e proprio questo sta avve-
nendo, sotto i suoi occhi, per
queste famiglie gia provate da
grandidifficolta, macariche di
amore per iloro cari e di digni-
ta. Oggipiccolie grandiin cura
agli Spedali Civili di Brescia
stanno ottenendo migliora-
menti in malattie che di spe-
ranza ne lasciano proprio po-
ca. Dopo le sue telefonate a
queste famiglie, si € immedia-
tamente accesa la controrea-
zione di chi, invece, vuole ru-
bare la speranza a queste per-
sone. Papa Francesco - si ap-
pellail presidente di Stamina -
la sua scelta di sentire le fami-
glie & la via maestra per com-
prendere che cosa stia avve-
nendo eridareloro quella spe-
ranzacheunoscurantismolai-
co sta cercando di negare. La
politicahatradito queste fami-
glievendendosi al miglior offe-
rente. Apra la porta a questi
malatie concedalorouna pos-
sibilita trale braccia dell'amo-
re e di quella scienza medica
che deve ritrovare il suo lato
umano nel rispetto per le per-
sone malate e le loro famiglie»
conclude Vannoni.

An. Ac.
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al fianco dei malati di Stamina

® Bergoglio incontra una bimba affetta da Sma
e invia il suo elemosiniere al sit in a Montecitorio
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ROBERTO MONTEFORTE
CITTA DEL VATICANO

«Pregate tutti per la piccola Noemi. Fac-
ciamo un atto d’amore per lei» ha chie-
sto ieri Papa Francesco durante I'udien-
za generale. «Questa mattina sono anda-
to a trovarla e lei sorrideva, poveretta»
ha aggiunto. La folla commossa che gre-
miva piazza San Pietro lo ha seguito nel-
la preghiera.

La bambina ha appena sedici mesi e
la sua vita & appesa a un filo. Dalla nasci-
ta soffre di una malattia genetica, I'atro-
fia muscolare spinale, (Sma). E un calva-
rio. Il padre Andrea e la mamma Tahe-
reh Sciarretta avevano scritto a Papa
Bergoglio del loro dolore. Il Papa li ha
chiamati. Li ha sostenuti. Ha incaricato
il suo elemosiniere, monsignor
Krajewski di seguirli da vicino. Ieri la si-
tuazione stava per precipitare. Hanno
raggiunto il pontefice alla domus di San-
ta Marta in Vaticano che ha abbracciato
commosso la piccola malata. Ma il Papa
che ieri ha abbracciato e baciato altri
malati gravi, non si & fermato a questo.
Lo racconta 1’Osservatore Romano. Il
dramma di Noemi ¢ la storia di tanti altri
afflitti dalla Sma. Un’atroce condanna a
morte. Ancora piil inaccettabile e scon-
fortante perché ai malati lo Stato ha ne-
gato la «cura Stamina», il contestato pro-
tocollo terapeutico inventato da Davide
Vannoni, e bocciato dalla comunita
scientifica oltre che dalla commissione
del ministero della Salute, che prevede
Puso di staminali per bloccare malattie
neurodegenerative come 'atrofia mu-
scolare spinale.

La famiglia di Noemi ieri si & unita
alle tante altre che a piazza Montecito-
rio hanno organizzato un presidio per

affermare il loro diritto ad utilizzare la
«cura stamina». Papa Francesco ha in-
viato alla manifestazione, monsignor
Krajewski e il suo medico personale, con
il compito di sostenere Noemi e la sua
famiglia. Lo ha confermato all’Osserva-
tore romano lo steso arcivescovo. «Il
pontefice ha voluto esprimere la sua vici-
nanza e intende condividere con quei
malati - ha detto I'arcivescovo all'Osser-
vatore romano - ogni istante della loro
sofferenza e il suo stesso medico se mai
fosse necessario».

Ad Andrea, padre di Noemi che chie-
deva di essere aiutato a «non essere piit
invisibili», a sostenere la loro domanda

"di cure perché «uno Stato non pubd deci-
dere se dobbiamo vivere o morire», per-
ché le liste di attesa di Brescia vengano
subito sbloccate e «tutte le persone che
vogliono assumersi la responsabilita di

provare la speranza concreta che é Sta-
mina accedano senza che nessuno possa
decidere per loro», il Papa ha offerto un
sostegno diretto e pubblico: la preghie-
ra all’'udienza generale e I’assistenza
concreta a lui, alla sua famiglia e a tutte
quelle che condividono le stesse soffe-
renze perché hanno congiunti colpiti da
malattie neurovegetative e chiedono di
poter usufruire delle «terapie Stamina».
Un gesto di attenzione molto apprezza-
to dal presidente di Stamina Founda-
tion, Davide Vannoni. «Conferma che la
Chiesa & pill compassionevole della poli-
tica - commenta -, guarda ai malati, a chi
soffre, cosa che alla politica non interes-
sa». «Ho sentito i genitori di Noemi - ag-
giunge Vannoni - sono contenti ed emo-
zionati. Chiedono solo di poter usufrui-
re di cure compassionevoli, mentre la po-
litica dice loro: “Una cura non c’e, biso-
gna rassegnarsi a morire”».
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«Pregate per Noemi»
[1 Papa vede la bimba
che lotta per Stamina

Ricevuta a Santa Marta: andrai avanti

Vannoni

«E stato un grande gesto
di compassione, forse un
primo passo per iniziare
a capire cosa facciamo»
]
L'atto d'amore
«Facciamo un atto
diamore, in silenzio
chiediamo a Dio che
l'aiuti e le dia la salute»
]

CITTA DEL VATICANO — La
mamma di Noemi, Tahereh
Sciarretta, racconta che si
aspettavano un incontro di po-
chi secondi, «& rimasto con noi
un quarto d’ora, gli abbiamo
raccontato il nostro dolore, la
nostra amarezza». 11 padre, An-
drea, e ancora scosso quando
racconta del Papa «che ha fatto
il segno della croce, ha preso in
braccio nostra figlia e le ha det-
to: fa’ al brava, perché tu andrai
avanti...». Stanotte sono rimasti
a Santa Marta, ospiti di France-
sco. leri mattina, dopo l'incon-
tro, non potevano immaginare
che il Papa avrebbe domandato
ai cinquantamila fedeli in piaz-
za San Pietro, «e adesso vi chie-
do un atto di carita», di pregare
per la loro bimba, in fin di vita
per una forma grave di amiotro-
fia spinale.

«&i chiama Noemi, ha un an-
no e mezzo e una malattia gra-
vissima, suo papa e sua mamma
pregano e chiedono al Signore
la salute di questa bella bambi-
na: sorrideva, poveretta...», ha
alzato lo sguardo il Papa. Aveva
appena spiegato quanto sia
«necessario I'amore che ci uni-
sce», contro «'aridita e I'indif-
ferenza» bisogna coltivare quel-
la «carita» che «ci rende capaci
di entrare nella gioia e nel dolo-
re altri e di farli nostri». France-
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sco procede con I'esempio, alla
fine ha raccontato della bimba:
«Facciamo un atto di
amore, in silenzio
chiediamo a Dio che
laajuti e le dia la salu-
te». Venti secondi di
silenzio possono es-
sere lunghissimi. I fe-
deli in piazza che pre-
gano socchiudendo gli
occhi, e poi Francesco .
che invita tutti a recita-
re con lui I’Ave Maria
per Noemi.
11 Papa aveva telefo-
nato a casa Sciarretta, a
Chieti, il 14 ottobre. Era
stato I'arcivescovo Bru-
no Forte a far da tramite e con-
segnargli 1a lettera che avevano
scritto i genitori: Ja malattia del-
la bimba, i tentativi vani di ac-
cedere alla cura Stamina — il
ministero ne ha bocciato la spe-
rimentazione — che i genitori,
lasciati senza speranza dai me-
dici, considerano I'ultima spe-
ranza. «Padre ci appelliamo a
lei. La prego non ci abbandoni,
non abbandoni Noemi. Uno
Stato non puo decidere da solo
se dobbiamo vivere o morire»,
riporta I'Osservatore romano di
oggi. 11 quotidiano della Santa
Sede informa tra I’altro che l'ar-
civescovo Konrad Krajewski,
I'elemosiniere del Papa che
Francesco mandd a Lampedusa,
era gia andato a trovarli a Chieti
ed & «pronto a recarsi tra i ma-
nifestanti in piazza Montecito-
rio, per esprimere la vicinanza
del pontefice stesso, il quale
“intende condividere con quei
malati — ci ha detto I'elemosi-
niere — ogni istante della loro
sofferenza e il suo stesso medi-
co se mai fosse necessario”».
Non che il Papa, si chiarisce
in Vaticano, voglia entrare nella
disputa sul metodo Stamina.
Del resto lo dice anche Davide
Vannoni, presidente di Stamina
Foundation: «Quello del Papa &

stato un grande gesto di com-
passione verso Noemi e tutti i
malati, che non c’entra con Sta-
mina. Ma, chissa, forse potreb-
be essere un primo passo per
iniziare a capire cosa facciamon.
L'«attenzione» di Francesco ai
malati & importante, spiega il
padre di Noemi: «Purtroppo lo
Stato italiano ci ha sempre e so-
lo ignorato; invece un grande
uomo, un uomo santo come
Francesco ha accolto il grido di
una bambina portandola a sé,
facendola entrare in casa e
mangiare insieme con lui», ha
raccontato alla Radio Vaticana.
La speranza dei genitori & che
Noemi possa accedere al meto-
do Stamina a Brescia, «che le li-
ste d'attesa vengano sbloccate».
La madre racconta che al Papa
«abbiamo chiesto se fosse pos-
sibile sperimentare in Vatica-
no... E stato un colloquio molto
sincero: gli abbiamo raccontato
di due bimbi che avevano la
stessa malattia; in uno, col me-
todo Stamina, & arretrata; Faltro
se ne & andato la settimana
scorsa», Francesco li ha affidati
al suo elemosiniere, prima di
andare in piazza e invitare tutti
alla preghiera. «I1 Santo Padre
non ci abbandoneré».
- Gian Guido Vecchi
: ORPROOUZIGNE RISCRVATA
]
H metodo
Lorigine
Il metodo Stamina, ideato
dallo psicologo Davide
Vannoni, s| basa sull'ipotesi
che malattle neurologiche
anche gravi possano essere
curante attraverso infusioni di
cellule staminali. La terapla &
stata contestata dalla
comunita sclentifica
internazionale (la rivista Nature
la ritiene priva di basi
scientifiche)
Lostep
Nl ministero della Salute a
ottobre ha bocclato la
sperimentazione del metodo

Stamina, dopo che il eomitato
sclentifico nominato per
valutarlo lo ha definito «non
LSlcuroy, La terapia viene
ancora applicata a Brescia ai
lenti che hanno ottenuto
‘autorizzazione dal tribunale
‘Ludienza ,
leri il Papa all'udienza generale
g\ plazza San ngtm halg\iesto
i pregare per Noemi, 16 mesi,
aﬂgﬁa da atrofia muscolare
spinale. | genitori vorrebbero
curarla con il metodo Stamina
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Caso Stamina L3 bambma malata dli Sma conigenitoria S. Marta. Il Papa ha fatto pregare i fedell in piazza per |e|

La piccola Noemi nelle braccia del Pontefice

Il padre: «Ha ascoltato il nostro grido di dolore che i politici hanno sempre ignorato»

da pag. 8
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Andrea Acali
a.acali@iltempo.it

Ml I gestisignificativi. La preghiera
silenziosa. La commozione palpa-
bile. PapaFrancescoseguel’esem-
pio del Maestro che «inizio a fare e
ainsegnare» e, prima di predicare,
agisce. Cosimentrelapoliticacon-
tinua nella sua insensibilita a di-
scutere di costi e protocolli, il Pon-
tefice si fa vicino alle persone, ai
loro problemi e ai loro drammi.
Portaquellasperanza chenonvuo-
le venga «rubatan. Ieri ha sorpreso
gli 80.000 fedeli presenti all'udien-
za generale: «Mi permetto di chie-
derviunattodicaritamastatetran-
quilli, non si fara una raccolta». E
ha raccontato: «Prima di venire in
piazzaSan Pietrosonoandatoatro-
vareunbambinadiunannoemez-
zo conuna malattia gravissima. La
mamma eil papa pregano perque-
sta bella bambina, che si chiama
Noemi e sorrideva, poveretta. Fac-
ciamo un atto di amore. Nonla co-
nosciamo, ma & una bambina bat-
tezzata, unadinoi: facciamo un at-
to di amore, una preghiera, chie-
diamo che il Signore 1'aiuti, le dia
la salute. Un attimo di silenzio e
poi preghiamo 1'Ave Maria». Una
preghierapartecipata, commossa,
fiduciosa. Perla guarigione diNoe-
mi forse serve un miracolo. La dia-
gnosi di atrofia muscolare spinale
(Sma) equivale a una condanna a
morte. Ma i genitori, Andrea e
TaherehSciarretta, nonsiarrendo-
no.Lavicinanzadel Papaliconfor-
ta. Laloro battaglia & quella di tan-
te famiglie che speravano nel co-
siddetto «metodo stamina», boc-
ciato dal ministero della Salute.

Il caso di Noemi e drammatico: i
magistrati abruzzesi (la famiglia
Sciarretta vive a Guardiagrele, in
provincia di Chieti) hanno negato
'autorizzazionealle cure conilme-
tododel prof. Vannoni.Il papadel-
la bambina aveva chiesto aiuto al
Papacheil 14 ottobre scorso gli ha
telefonato. Da allora i gesti di vici-

nanzasisonoripetuti. Inparticola-
re,loscorso 1° novembrel’elemosi-
niere del Papa, mons. Krajewski, si
erecatoaGuardiagreleper portare
l'augurio e la preghiera di France-
sco. Martedi Andrea Sciarretta ha
telefonato all’arcivescovo: «Non
c’é pili tempo, Noemi sta moren-
do». Immediato l'invito a correrea
Roma. Ieri mattina il Pontefice li
ha accolti a S. Marta: «Il Papa ha
fatto il segno della croce, ha preso
inbraccioNoemielehadetto: "Fai
labrava, perché tuandraiavanti” -
haraccontato Andrea - I1Pontefice
ha ascoltato il grido di dolore di
mia figlia, cosa che i politici non
hanno mai fatto», accusa. Gia: nel-
lo stesso momento il ministro Lo-
renzin rilasciava un’intervista
all’Adnkronosin cuidichiarava, ri-
ferendosi al caso Stamina, che
«mentre noi stiamo lavorando con
rigore, serietaeanche pudore, sen-
za spettacolarizzare una vicenda
drammatica per migliaia di perso-
ne, altri la vogliono spettacolariz-
zare a tuttiicosti». Chissase anche
il Paparientra in questa definizio-
ne. «Abbiamo parlato al Pontefice
della nostra storia, della storia di
Noemi e delfatto che noi vogliamo
che lei acceda alle cure con le sta-
minali - haaggiunto Andrea Sciar-
retta - Gli abbiamo detto che la
bambina scientificamente non ha
speranza e chela speranza per noi
¢ il metodo Stamina. E abbiamo
chiesto al Pontefice di consentire
cheleinfusionivengano fatteinVa-
ticano». Gli hanno anche conse-
gnato la lettera con la richiesta del
presidente di Stamina Founda-
tion, Vannoni. Intanto mons.
Krajewski e pronto a tornare tra i
manifestanti in piazza Montecito-
rio, dove e gia stato lunedi, accom-
pagnato dal medico personale del
Papa, prof. Polisca, per esprimere
lavicinanza del Pontefice.

Che ha compiuto un altro gesto
significativo, baciando alla fine
dell’'udienzale piaghe di un giova-
ne deturpato da una malattia.
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Al politico fai sapere
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La buona informazione
non manca in Italia,

e laricerca e ancora

piu forte, maidecisori
provocano casi come
Di Bella o Stamina

di Elena Cattaneo

iniziativa  promossa
dall’Accademia Naziona-
le dei Lincei e dal Consi-
glioNazionale delle Ricer-
che su Giornalismo ecultu-
ra scientifica in Italia cade

inun momento particolarmente difficile per
la scienza italiana. Gli ultimi governi non
hanno potuto o saputo fare quello che e stato
fatto in tutti i Paesi che si sono trovati ad af-
frontare la crisi finanziaria e ora ne stanno
uscendo: proteggere o addirittura aumenta-
re gli investimenti in ricerca e istruzione,
conla consapevolezza chelastoria degliulti-
mi due secoli insegna. Vale a dire sapendo
chedalle crisi economiche si esce solo poten-
ziando gli strumenti cognitivi e culturaligra-
zie ai qualisara possibile, come & sempre ac-
caduto, anche innovare e quindi rilanciare
I’economia. Invece danoi, istruzione, univer-
sitaericercasono state trattate e continuano
a essere gestite come spese da razionalizza-
re oaddirittura da tagliare.

Ma soprattutto I'Italia continua a essere
martoriatada una disinformazione scientifi-
ca da regime totalitario. Le decisioni politi-
che e governative su questioni come stami-
nali, sperimentazione animale, Ogm, eccete-
rariflettono un’ignoranza scientifica dram-
matica, in controtendenza con quanto avvie-
ne in sede politica negli altri paesi europei.
Siamonoi italianicosi speciali da vedere solu-
zioni che altri non vedono o ad essere fuori
strada siamo noi? Ed e singolare questo, da-
toche alcuni giornalisti e divulgatori scienti-
fici italianinon sono menobravideiloro col-
leghi stranieri,iquali pero hannolasoddisfa-
zione di comunicare con cittadini e politici
chesannodistinguerelinformazione corret-
ta dalla spazzatura. Tanto per essere chiari
sono sciocchezze le credenze dell’inutilita
dellasperimentazione animale (peraltro con-
dotta negli istituti di ricerca italiani da tanti
giovani ricercatori che lavorano verso obiet-
tivi di enorme importanza sociale con rigo-
re, eticiti e attenzione agli animali) ela vicen-
da Stamina ci ha gia esposto al ridicolo sul
piano internazionale.

Moniteraggin Mediz Yo Aranersano
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Neltesto scrittoda Gilberto Corbellini e Ar-
mando Massarenti per stimolare la discus-
sionetraiconvenuti all’Accademia Naziona-
le dei Lincei, si sottolinea come, di fatto, le
istituzioniscientifiche italiane comunichino
troppo poco e male, se confrontate con quel-
le degli altri paesi occidentali. E sidice che le
accuse mosse dagli scienziati ai giornalisti
scientifici sono fuori luogo, perché sono gli
scienziati italiani i primi che non si sarebbe-
rodotati di strutture funzionali per garantir-
si che le notizie in circolazione siano perti-
nenti e corrette. Un passaggio questoche cer-
to deve essere attentamente ascoltato da noi
scienziati,anche seforse suona po’ troppoas-
solutorio verso il giornalismo scientifico al
quale, secondo me, spetta eccome calibrare i
toni della divulgazione, capire se una cosa e
vera o falsa e stabilirne il suo peso relativo,
anche verificando la storia di chi la propone
e il suo contesto. Il documento solleva poi la
questione del perché una buona parte della
classe politica e dirigente di questo paese
non solo non sappia niente di scienza (e non
eun’accusa), ma (pit grave) non abbia sapu-
to o voluto maturare la consapevolezza
dell'importanza della scienza e della ricer-
ca nel creare i presupposti per una condi-
zione sociale migliore in termini di benes-
sere eliberta dai condizionamenti. Né sem-
bra essere troppo interessata ad ascoltare
chi cerca di fornire le prove oggettive del
suovalore. E questo per me & il puntonoda-
le:lavoce «scienza-ricerca-sviluppo-pro-
gresso» nell’agenda politicaitaliana é persi-
stentemente assente.

Il documentodi Corbellini e Massarenti sti-
mola comunque a porre rimedio agli errori
che noi come scienziati commettiamo sul
piano della comunicazione. Presi come sia-
mo dalla necessita di approfondire (giusta-
mente)cio chestudiamo e disopravvivere al-
la fatica di percorrere strade difficili e solita-
rie, non prestiamo la dovuta attenzione ai
meccanismi della comunicazione, che poco
conosciamo o che ¢i illudiamo di conoscere.
Pensiamo che, visto che abbiamotanta fami-
liaritd con I'oggetto delle nostre fatiche, co-
municarloal pubblico siafacilee, fortidique-
sta convinzione, parliamo senza la necessa-
ria cura e attenzione per chi ci ascolta. Sba-
gliamo poi nel richiamare I’attenzione sem-
preesolosull'ultimascoperta. Sappiamo be-
ne invece che ogni avventura scientifica &€ un
percorso, ma dimentichiamo che raccontare
“il come" si ¢ arrivati ad un certo risultato &
spesso la parte pili interessante, e quella pit
"umana", perché parla degli obiettivi imma-
ginati e poi raggiunti per avere saputo con-
trapporre al rischio del fallimento 'assidua
ricercadelle prove. Troppo spesso poi anche
lo scienziato cade nelle lusinghe della "non
cultura" del "tuttoe subito, e facilmente", de-
gli annunci (inutili e deleteri) dell’avvio di
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sperimentazioni cliniche, finendo per mette-
rel’accento preferibilmente su quellaricerca
che propone di "curare subito" (senza poter-
lo promettere) o di "creare il prodotto appli-
cabile", dimenticandoci che il vero valore da
divulgare e salvaguardare & P'abitudine
all’esplorazionediterreniignoti,laconsape-
volezza del dubbio, la conquista di un pezzo
di conoscenza, a prescindere dall'importan-
za dei risultati che ne sono la diretta conse-
guenza. Diquesto, ultimamente, sihalasen-
sazione di doversi quasi vergognare... tanto
sembraprofonda la crisidiquesto vero capo-
saldodella civiltaumana.

Cheil giornalismo scientificoabbia messo
abuonfrutto alcunelezioni del passatosono
irecenti fatti a dirlo. Pensiamo al tragico ca-
so Di Bella. Svoltosi nell’arco di pochi mesi
tra dicembre del 1998 e marzo del 1999, esso
venne sottratto dai direttori di giornale ai
giornalisti scientifici per consegnarlo alla
cronaca e quindi mungere dolore, sofferen-
za eillusioniper trarne audience o copie ven-
duteinedicola. Alorovoltaigiornalisti scien-
tifici, sentendosiimbavagliati, con un’inizia-
tiva partita da Gianna Milano redassero un
appellomoltolucidoe pertinente che fu pub-
blicato pero solo da Armando Massarentisul
Sole-240re. Ebbene, se nella vicenda Stami-
naimezzid’informazione sifossero schiera-
ti all’'unisono a favore dello pseudo-tratta-
mento, oggi Davide Vannoni & Co. starebbe-
ro probabilmente sbancandoil servizio sani-
tario nazionale e trascinando il paese verso
unbaratro morale ecivile. Invece non € anda-
ta cosl. L'unico caso di disinformazione,
grossolana e discutibile, anche nei metodi, a
quanto pare incapace di percepire anche so-
lo dall’analisi delle enormi contraddizioni di
Stamina quello che chiunque abbia un naso
sentirebbe come odore di bruciato, & quello
perpetratosistematicamente dauna trasmis-
sioneche dell’etica del giornalismo scientifi-
co(ricercadelle prove, verifica e incrocio del-
lefonti)non sembra proprioavere alcunaco-
noscenza: Le Iene. E i canali attraverso cui
questavoltal'inganno sidiffonde sonosoloe
soprattutto i social media.

Le questioni vere, da affrontare urgente-
mente, secondo me, non riguardano quindi
certo la qualita del giornalismo scientifico
‘quanto piuttosto la scarsa propensione della

~miostra classe politica per la cultura scientifi-
ca, la mancanza di spazi pii adeguati dove
questapossa essere valorizzata, nei mezzidi
-informazione, che siano stampa o televisio-
Tie.Noiscienziati abbiamoil doveredi comu-
nicare meglio e di impegnarci di piu, anche
fuori dai nostri laboratori. Di porci diretta-
mentela questione del perchélaclasse politi-
ca di questo paese non si confronti pit assi-
duamente conlacomunita scientificae medi-
cacheinItaliacontinuaad essere viva, nono-
stante tutto. Del perchéchideve prendere de-
cisioninonlofacciausandoidati piu attendi-
bili e pit1 utili a disposizione per agire davve-
ronell'interesse della societa. Del perché, in-
fine, nelle decisioni che riguardano la scien-
za e la medicina cosi spesso la politica italia~

na abbia sceltodiguardare altrove.
© RIPRODUZIONE RISERVATA
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VANNONI IN TRIBUNALE
1| caso Stamina potrsbbe presto finire

In un"aula di tribunale. La Procura di Torino
ha infatti concluso le indagini per tentata
truffa ai danni della Regione Piemonte che
coinvoigono Davide Vannoni, fondatore

& presidente defla Stamina Foundation. | fattl
risalgono al 2007 e gravitano attormno a una
delibera con la quale I'ente avrebbe stanziato
500 miia suro in favore dell’Associazione pes
la Medicina Rigenerativa onlus, che faceva
capo a Vannoni, per |a «wealizzazione di un
laboratorio per o sviluppo di tecnologie
biomediches. Lipotesi & che vi siano state

il finanziamento. Che venne irvece stoppato
dall’aliora agsessore alla Ricerca, Andrea
Bairati. «ll dossier fu affidato a me e, come
di prassi, lo inviai a valutatori internazionalis,
spiegp Bairati, «i pareri degli scienziati, perd,
furono unanimi e negativi. Scrissi quindi che,
per quanto ci riguardava, il progetto non era
finanziablle e I'erogazione venne bloocata.

i problema principale era la mancanza

di letteraturas. FL
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«Sia Stamina». Ok dei giudici a una donna

11 Tribunale di Roma ha autorizzato una
«terapia» considerata scientificamente
infondata (e costosa per il Servizio sanitario
nazionale) in nome del «diritto alla speranza».
Si tratta del metodo Stamina, la cui
sperimentazione & stata bloccata dal ministero
dopo la bocciatura del Comitato scientifico che
la aveva esaminata, Il decreto Balduzzi non
consente di farne richiesta agli ospedali, ma i
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giudici romani hanno ammesso il ricorso di una
donna di 46 anni malata di sclerosi multiplae
hanno ordinato all'azienda ospedaliera Spedali
Civili di Brescia la somministrazione del
trattamento con cellule staminali secondo il
protocollo Stamina Foundation. La donna &
affetta da sclerosi multipla dal 1982 e si eragia
sottoposta.a tutte le terapie convenzionali.

© RPRODUZIONE RISERVATA
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alla realta?

Regioni e tribunali
Stamina non si arrende

na possibile apertura da parte dell’Abruzzo. E quanto

emerge dalla giornata di ieri, in cui Davide Vannoni e

Marino Andolina sono stati auditi in Commissione
sanita della Regione Abruzzo. Al termine dell'incontro i
due anno annunciato la costituzione di un tavolo tecnico
di fattibilita per I'applicazione della normativa sulle cure
compassionevoli per il loro metodo di cura con le
staminali mesenchimali, bocciato dalla commissione
ministeriale di esperti che ne aveva fermato la
sperimentazione. Paola Binetti, deputato di Scelta civica,
ha annunciato un’interrogazione al ministro della Salute
Beatrice Lorenzin, che dal canto suo ha ribadito che
Stamina «non & una cura» e che il suo dovere & quello di
far rispettare le regole. Intanto continuano le altalenanti
sentenze: se da una parte per il piccolo Federico di Pesaro
non c’¢ stato il via libera al secondo ciclo di cinque
infusioni, ieri il Tribunale di Roma ha dato ragione a una
malata di sclerosi multipla alla quale, secondo la
sentenza, «non si puod negare la speranza.

© RIPRODUZIONE RISERVATA
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Cassazione
Si alle cure con Stamina
C¢il diritto alla speranza

M ROMA Si alle cure con il metodo
Stamina, malgrado il decreto Balduzzi
che non consente di farne richiesta agli
ospedali, perché i malati «<hanno diritto
alla speranza». Lo ha stabilito il
Tribunale di Roma, che ha ammesso il
ricorso di una donna di 46 anni malata di
sclerosi multipla e ha ordinato
all’azienda Spedali Civili di Brescia la
somministrazione del trattamento con
cellule staminali secondo il protocollo
Stamina Foundation. La donna & affetta
dasclerosi multipla dal 1982 e si era gia
sottoposta alle terapie convenzionali. Il
ricorso nasce da una prescrizione del
medico specialista che indicava con
urgenza il trattamento con cellule
staminali.

T )
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Adestra,

una manifestazione a favore
delmetodo Stamina.
Sotto, Davide Vannoni

d:Michele Bocci
IRENZE. Promette di
‘: curare oltre 100 malat-
tie con un unico meto-
do miracoloso basato sull'uso
delle cellule staminali, ma per
presentarlo ha fatto ampio uso
di Wikipedia, oltre che di stralei
di studi scientifici altrui.

Il professore di psicologia
Davide Vannoni ha perso una
battaglia importante alcune set-
timane fa, quando la commissio-
ne di tecnici del ministero ha
bocciato il metodo Stamina.
Eppure sembra non aver fatto
molto per vincerla, tanto che in
una relazione preliminari a
quella conclusiva, poi fatta pro-
pria dal ministero, si commenta
il suo documento dicendo che
probabilmente «non corrispon-
de, per intenzionale contraffa-
zione, al “protocollo” di Bre-
sciar. Ovvero l'ospedale dove
vengono seguiti 33 pazienti sulla
hase di sentenze di giudici civili.

Gli esperti sono netti: «intere
sezioni, amplissimi passaggi » si
legge ancora nella relazione,
«sono trascrizioni testuali non
solo di materiale scientifico
pubblicato da altri, ma addirit-
tura di Wikipedia». Come fidar-
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PER GL! ESPERTI DEL MINISTERO INTERI PEZZ]
DELLA RELAZIONE SONO TRATTI DA INTERNET

IL COPIA EINCOLLA
DIMR. STAMINA
PRESO NELLA RETE

ilvenerdi

si di chi presenta un documento
del genere si chiedono gli esper-
ti del ministero che hanno dili-
gentemente elencato le parti
ricopiate. La pili nota enciclope-
dia online, é stata ripresa pari
pari per descrivere tre patolo-
gie: Iatrofia muscolare spinale,
la paralisi cerebrale infantile e
la Sla. Dalla stessa fonte provie-
ne la descrizione diun colorante
usato in laboratorio per indivi-

Dll‘ Resp.: Attilio Giordano

R R 5 SRS A

NON HO
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pl MORIRE

duare le cellule morte, il trypan
blue. Non solo, i professori han-
no anche trovato varie parti
mutuate da studi scientifici
«con passaggi pit volte alterati
e distorti ad hoce». Quando pre-
sentd il suo metodo, Vannoni
aveva preteso che rimanesse
riservato, rivendicandone la
proprietd intellettuale. In real-
ta, proprio in ragione delle tante
parti copiate questa richiesta

22-NOV-2013

da pag. 48

viene giudicata senza senso.
«Niente nel materiale sottopo-
sto a valutazione si puo identifi-
care come proprieta intellettua-
le di Stamina», € il commento
degli esperti.

Nella relazione preliminare
'@ un passaggio interessante,
che riguarda le patologie per cui
Stamina ha chiesto la sperimen-
tazione. Tra queste non ce ne
sono due finite in questi mesi di
frequente sui giornali quando si
¢ parlato del metodo, cioé la
Sma e la MId o leucodistrofia
metacromatica. Agli atti dellu
commissione ¢i sarebbero le di-
chiarazioni di Vannoni che le
definisce due «patologie con ri-
sultati non valutabili». Eppure
da tempo Stamina dice che i
pazienti in cura per quelle ma-
lattie migliorano. Comunque,
all'ospedale di Brescia, si conti-
nuano a praticare il metodo su
33 persone. Ma oltre 100 sono i
pazienti in lista d'attesa ma la
struttura pubblica ha fatto sa-
pere di non essere in grado di
seguirli. Anche perché chi gia si
sottopone al trattamento fa ri-
corso per proseguirlo oltre le 4
applicazioni previste dallo stan-
dard di Stamina. ]
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Stamina, i malati assediano Montecitorio
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»In piazza per le cure
Sangue sulle foto
di Letta e Napolitano

IL CASO

ROMA Piazza Montecitorio: gocce
di sangue sulle foto del presiden-
teNapolitano, del premier Letta e
del ministro Lorenzin. Sandro Bi-
viano e Roberto Meloni, entram-
biin carrozzella, hanno utilizzato
flebo e siringhe per estrarre san-
gue e dar vita al gesto simbolo
della manifestazione pro metodo
Stamina che ieri mattina ha para-
lizzato il centro di Roma. Una ma-
nifestazione a scacchiera con pre-
sidi in vari punti tra piazza Vene-
zia, via del Corso, il Senato e Mon-
tecitorio. Un quadrilatero fermo.

DA FIORELLO

In piazza malati, la maggioranza
sulla carrozzella o aiutati da
stampelle, familiari, amici e so-
stenitori. Felpe per ricordare che
«lo non voglio morire», che «Le
cure non si devono chiedere per
favore» che «O il decreto o ci la-
sceremo morire». Sitin agli ango-
li delle strade, un tentativo, re-
spinto, di forzare il portone del
Parlamento. L'atto di protesta
con le siringhe & stato interrotto
solo alla notizia che una delega-
zione sarebbe stata ricevuta a Pa-
lazzo Chigi. Incontro che non si &
svolto perché, secondo il diretto-
re generale del ministero della sa-
lute Marcella Marletta «le asso-

Morateragge Mecia Yo drnnerano
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Per il si alle cure

Stamina, assedio
a Montecitorio

Centinaia di manifestanti
hanno protestato davanti
a Montecitorio per chiede-
reundecreto che autorizzi
subito le cure con il meto-
doStamina,

Massi e Mercuri a pag. 11

ciazioni hanno cominciato a por-
re una serie di condizioni». Dalla
richiesta di far entrare una teleca-
mera all’essere accompagnati da
Davide Vannoni, ideatore, non
medico, della terapia. E creatore,
un paio di anni fa, della Stamina
Foundation («Il mio metodo cam-
biera la medicina» aveva detto ie-
ri mattina all'edicola di Fiorello).
Proprio Vannoni ed alcuni mala-
ti, nel tardo pomeriggio, si sono
incontrati con il prefetto di Roma
che avrebbe il compito di media-
Te.

La protesta ¢ stata decisa contro
ladecisione del comitato di esper-
ti nominati dal ministero della Sa-
lute di non dare il via libera alla
sperimentazione del metodo Sta-
mina con cellule staminali prele-
vate da midollo osseo e trattate. I1
no di ottobre ha bloccato I'allar-
gamento del metodo (destinato
soprattutto a chi ha malattie neu-
rodegenerative) gia utilizzato su
una quarantina di pazienti che
hannoavutoil sidai tribunali.

LISTE D'ATTESA

I manifestanti con i loro familiari
chiedono un decreto ministeriale
d’'urgenza che introduca l'istitu-
zione di cure campassionevoli
per i malati gravi e in pericolo di
vita, I'immediato sblocco delle li-
ste d’attesa degli spedali Civili di
Brescia (dove hanno iniziato il
trattamento nel 2011) per i circa
140 malati e I'autorizzazione an-
che per gli altri ospedali ad avvia-
re il metodo. Si chiede anche una
sperimentazione «scientifica mi-

26-NOV-2013

da pag. 11

nisteriale con i crismi di traspa-
renza». Per questa viene proposta
la nascita di un altro comitato
«che non sia composto da scien-
ziati che abbiano conflitti di inte-
resse, ovvero che abbiano gia
espresso pubblicamente giudizi
negativi sulla metodica Stami-
na».

Il ministro della salute, Beatrice
Lorenzin, ha invitato Vannoni a
rendere pubblico il suo lavoro
«per un atto di chiarezza». «Noi -
ha aggiunto il ministro - non dob-
biamo fare marketing su questa
vicenda ma dare risposte a perso-
ne che stanno male». Si rivolge a
Vannoni Alessandro Nanni Co-
sta, direttore del Centro naziona-
le trapianti: «<Ha vincolato il comi-
tato alla riservatezza e noi siamo
obbligati alla riservatezza sia sul
suo metodo sia sul nostro giudi-
zio. Ci autorizzi a divulgare e sco-
pralecarte».

ILNO A NOEMI
Proprio mentre erano ancora in
corso le trattative tra i malati e il
governo («I1 dialogo sia, anche in
questo caso, lo strumento pil effi-
cace» ha detto il presidente della
Camera Boldrini) si & diffusa la
notizia che il giudice del lavoro
dell’Aquila ha rigettato il ricorso
per l'accesso al metodo Stamina
presentato dai genitori della pic-
cola Noemi, 18 mesi abruzzese,
colpita da atrofia muscolare spi-
nale, ricoverata d’'urgenza dome-
nica all’'ospedale di Chieti.
CarlaMassi
©RIPROOUZIONE RISERVATA
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T Messannero

Che cosa ¢ la tecnica
di Davide Vannoni

Ilmetodo Stamina & stato messoa punto da Davide Vannoni, un
professore di Scienze cognitive (non medico) che, per dilfondere
la cura, ha creato la Stamina Foundation. Il trattamento si basa
sulle cellule staminali mesenchimali del midollo osseoche
dannoorigine a tessuti di ossa, pelle e cartilagine.

Latecnica consiste nell'estrarre le cellule dal midollo osseo dei
paziend, neltenerle in coltura per due ore nell’acido retinico
diluito (per farle differenziare in cellule nervose) e poi
impiantarle di nuovo nei pazienti. Per Ia Stamina Foundation
questo metodo viene descritto dal suo ideatore come utile per
curare malattie di tipo diverso tipo, anche moltodiverse tra loro
per cause. sintomi e decorso. In particolare viene indicato da
Vannoni per lacuradi circal20 malattie neurodegenerative.
Prima tra tutte, I'atrofia muscolare spinale (Sma).

Si tratta di una patologia delle cellule nervose delle corna
anterioridel midollo spinale da cui partono i nervi direttiai
muscoli e che trasmettono i segnalimotori. La causa € genelicu e
attualmente non esiste una cura. La patologia é diventata famosa
come «malattia di celeste» dal nome della piccola di due anni i cui
genitori hanno presentato ricorso, nell'agosto del 2012, alfinché
la bimba potesse riprendere la terapia sperimentale negli Spedali
Civili di Brescia.

26-NOV-2013
da pag. 11
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Perché la bocciatura
della commissione

La sperimentazione, su ordine di diversi tribunali, iniziataa
Brescia. Manel maggio del 2012 I'Agenzia italianadel farmaco
decidedi bloccare il lavoro in laboratorio per tutelare la
sicurezza dei pazienti. L'ordinanza viene impugnata da alcuni

genitori nelluglio 2012.

Pochi mesi dopo, marzo 2013, I'allora ministrodella Salute
Renato Balduzzi firma un decreto per la prosecuzione del
trattamento per chi e gia in cura. A maggio unostanziamentodal
Parlamento di 3 milioni di euro per permettere ai malatidi
usufruire del metodo anche senza conferme scientifiche.

Il ministero della Salute nominaunacommissionee alla finedi
agosto arriva il parere dopo 'esame dei documenti forniti dalla
Stamina Foundation: bocciatura perché «privo di consistenza
scientificar e polenzialmente pericoloso per la salute dei
pazienti. Trei punti contestati dal comitato ministeriale: «la
inadeguata descrizione del metodo», la «insufficiente definizione
del prodotto» e i «potenziali effetti sui malati». Nel frattempo
Stamina é andata avanti per la strada delle cure compassionevali,
trattando tutti quei pazienti che hanno vintoil ricorsoal Tar. E
viene congelato lo stanziamenta di 3 miliardi destinato ai
pazientiche aspettavano di poter usufruire del metodo di Davide

Vannoni.

La storia di Sofia, 3 anni:
via libera al trattamento

Tra ottobre 2011 e luglio 2012 agli Spedali Civili di Brescia
vengono trattati con il metodo Stamina quattro bambini e otto
adulti. Poi il blocco dell' Agenzia italiana del farmaco. Irisultati
del trattamento non vengono resi noti ma le [amiglie e i malat
chiedono di proseguire. Il simbolo della battaglia e Sofia, una
bimba di tre anni toscana alla quale é stato dato il via libera per il
trattamento. La piccola é affetta da leucodistrofia
metacromatica.

Erano 36 pazienti che seguivano il metodo a Brescia quando il
comitato, i primidi ottobre, ha dato risposta negativa
all'allargamento della terapia. Solo pochi giorni prima l'ospedale
di Brescia aveva presentato reclamo contro il provvedimento del
giudice che autorizzava il proseguimento della cura per Sofia.
«Siamo legittimati per legge solo a completarei trattamenti gia
avviati,ovvero cinque infusioni» le motivazioni della direzione
ospedaliera. «Le infusioni non hanno mai provocato effetti
collaterali - le parole della mamma Caterina - ma ogni voitac'e
stato qualche piccolo miglioramento. D'altra parte che
alternativa ci viene offerta? Nulla». L'altra seitimana il tribunale
diLivorno harespintoil reclamo dell'ospedale di Brescia
(dichiaratoinammissibile) e ha affermato che la bimba ha diritto
allaprosecuzione delle cure senza restrizioni.

Sorteraggny Medie '\ Aranersano

da pag. 11

La proposta

«Ci autotassiamo
per avere la cura»

«I'malati eifamiliari,in questa
fase, sonodisposti ad
autotassarsipersostencere le
spese dovute alle terapie chesi
dovrannosvolgere negli
ospedali pubblici (carotaggi ed
infusioni)al finedi
nongravare sul servizio
sanitarionazionale». A
sostenerlo sono i manifestanti
pro-Stamina. In un volantino
distribuitodavantilaCamera
dei Deputati viene avanzata
gquesta propostainsieme
all'elenco delle richieste diun
nuovo decreto e 'avvio della
sperimentazione.
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LA PROTESTA CHOC

Stamina, malati in guerra
Assalto a Montecitorio

Enza Cusmai

B Hanno funo scorrere il san-
gue sulle foro di Napolitano,
del premier Letta, del ministro
Lorenzin. Dopolostopallaspe-
rimentazione clamorosaprote-
sta a Roma dei sostenitort del

metodo Stamina,

apag o 18

PROTESTA CHOC «Sangue» sulle foto di Letta e Napolitano

Stamina, ora i malati
non sono piu pazienti

Assedio a Montecitorio

Dopo lo stop alla sperimentasione assalto al Palaz<o
Cariche della polizia, chiuso il portone della Camera

Enza Cusmai

B Hanno fatto scorrere il san-
guesullefotodelpresidente Na-
politano, del premier Enrico
Letta, del ministro Lorenzin,
dinnanzi alle telecamere, ai
passanti e ai giornalisti. E cosi
oratuttisappiamo cheladispe-
razione non ha né dignita né li-
miti. I malati terminali tentano
tuttelestrade purdipoterusare
ilmetodo Stamina, quella cura
cheliallontanidall’incubodel-
lamorte. Almeno perunpo’.
Ieriperleviedel centrodiRo-
ma non c'era il solito corteo di
operai in cassa integrazione o
didisoccupati. Amandareil tilt
iltrafficopertreoreéstatalama-
nifestazione dei sostenitoridel
metodo Stamina supportato di
carrozzelle per handicap e me-
gafoni. Malatiefamigliedidisa-
bilihannourlatoiloroslogandi
fronte a Palazzo Chigi, al Sena-
to, al Campidoglio. A decine si
sonosdraiati perterraperpara-
lizzare la circolazione e per
chiedere algoverno undecreto
legge che autorizziiltrattamen-
to sulle persone malate.
Adoggi,infatti,lasperimenta-
zione sul contestato metodo a
basedicellulestaminalimesen-
chimali,messoapuntodaDavi-
de Vannoni, era stata bloccata
dal ministro della Salute, dopo
cheilcomitatotecnicodiesper-
ti lo aveva bocciato in quanto

| data
stampa 5
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«privo di consistenza scientifi-
ca». Ma queste conclusioni
non hanno placato gli animi. E
ieri qualcuno sembra aver fo-
mentato una vera e propria ri-
bellione collettiva. Due malati,
ifratelli Biviano, damesiin pri-
mafilanelleproteste, hannoat-
tuato un gesto clamoroso, to-
gliendosidelsangue conunasi-
ringaeversandolosualcunefo-
to del presidente della Repub-
blica, di Letta, del ministro Lo-
renzin. Cisono anche stati atti-
miditensione quandoimanife-
stanti hanno sfondato il cordo-
nedisicurezzadavantiaMonte-
citorio ma le forze dell'ordine
hannoallontanatoidimostran-
ti.«C'érabbia, perchémoltedel-
le persone in piazza combatto-
noognigiornocontrolamorte-
ha detto il presidente di Stami-
naFoundation, Davide Vanno-
ni - chiedono un decreto d'ur-
genza e lo sblocco delle liste
d'attesa a Brescia, dove da giu-
gno ¢ stato fatto un solo nuovo
carotaggio». E questa situazio-
nedistallohaesasperatogliani-
mi di persone disperate verso
cuilaparolad’ordinedovrebbe
essere«comprensione». Daipa-
lazzi, pero, hafattocapolinoso-
lo il coordinatore nazionale di
Fratelli d’Italia, Guido Croset-
to, che ha parlato con Vannoni
cheglihaspiegatodisentirsiun
ospite indesiderato.
«L'incontro che era stato an-

nunciato a palazzo Chigi, tra
una delegazione di malati e i
rappresentanti delle istituzio-
nj, & saltato perché non hanno
volutolamiapresenza». Poiiro-
nizza sulla provocazione degli
schizzi di sangue sulle foto del-
le autorita: «Bastava dissan-
guarsi per incontrare un politi-
co. Malasofferenza che hanno
provato - ha aggiunto - nonsa-
ra mai pari a quello che questi
malati hanno patito negli ulti-
miquattromesinell'indifferen-
za piu totale».

Queste e altre rimostranze,
Vannoni le ha riferite anche al
Prefetto che ameta pomeriggio
ha incontrato lui, pazienti e fa-
miglie pro-Stamina. E anche
Laura Boldrini, dall’alto scran-
no della Camera, sostiene che
sia necessario «lanciare un se-
gnaledi attenzione e di dialogo
a chi si trova in una situazione
tanto delicata». Peccato che il
dialogoele parolenon servano
aconfortare Andrea, il padre di
Noemi, labambina di 18 mesi,
amica di Papa Francesco, che
ormainon avra alcuna speran-
zadipoteraccedereallacuradi
Stamina: anche il giudice del-
I'Aquila, dopo quelli di Chieti
hannodetto «no»seguendolali-
nea del comitato scientifico.
«Lamiabambinaieriharischia-
todimoriree oraarrivailnodel
giudice - dice disperato An-
drea.Unpadrenelle miecondi-
zioni cosa dovrebbe fare?».

26-NOV-2013

da pag. 18

10C

| manifestanti che hanno
protestatoin piazza
controitaglia allaricerca

_sclentifica
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Tvolti

del premier
Letta, del
presidente
Napolitanoc
¢ del ministro
Lerenzin

¢ imbrattate
divermice
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ARRABBIATI

Malati ;anche alcuni bambini;
e le loro famiglic a largo Chigi
a Roma con artelli per
protestare contro il divieto

di accesso al metodo Stamina

data
stampa
Monderaggm Medis ,\) ,,(‘inmwn.mn 433



Lettori: n.d.

Diffusiong: 124._052

FUROPA

NDir. Resp_.: Stefano M_gni;hini

s e

Imalatibloccano

per oreil centrodi Roma

Per ore e oreil centrodi Roma, ieri, &
rimasto bloccato dalla protesta di
un centinaio di persone e malati di
Sla e distrofia muscolare controi
taglialla ricerca del metodo
Stamina. Due malati, i fratelli
Biviano, hanno attuato un gesto
clamoroso, togliendosi del sangue
conuna siringa e versandolo su
alcune foto del presidente della
Repubblica, del premier e del
ministro Lorenzin. La Questuraha
smentito di aver compiuto «alcuna
caricay. Il presidente di Stamina
Foundation, Davide Vannoni ha
incontratoil prefettodi Roma,
Giuseppe Pecoraro,ilquale ha
assicurato «che sifara portatore
delle nostre istanze con il governo.

26-NOV-2013
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Dieci mesi di proteste nella sofferenza

DI FRANCESCA LoziTo

ieci mesi di alta tensione in una esca-
D lation di toni. Avevano gia portato le
bare in piazza i sostenitori del metodo
Stamina a maggio scorso, quando in discus-
sione alla Camera era il decreto per la speri-
mentazione, per cui non ci sono state le con-
dizioni. Toni forti, slogan ripetuti come «mor-
te di stato», che prima di arrivare nelle piazze
sono stati per mesi il leit motiv dei social
network.
E poi i video dei bambini malati pubblicati su
you tube. 1l mail bombing nelle caselle di po-
sta elettronica dei parlamentari. A sostegno di
questa causa: Movimento della rete, che di-
venta "Vite sospese" e trova sponda in Sicilia;
il"Civico 117A" chefirmail comunicato stam-
pa con cui si chiamano a raccolta i manife-
stanti per un fantomatico «atto finale». E poi i
bresciani di "Alleanza italiana” fino al neona-
to movimento di Primavera nazionale e agli
ultras di Napoli e Salernitana ieri in piazza.
1l punto centrale che ha generato la situazio-
ne eilsigillo alle cure Stamina del maggio 2012
dopo un’ispezione ministeriale fatta, sotto la
spinta dei Nas, dall’Aifa, motivata da una to-
tale mancanza di sicurezza nei confronti del-
la salute dei pazienti. Il laboratorio degli Spe-
dali civili di Brescia non solo non garantiva la
produzione cellulare complessa, secondo le
norme europee, ma non aveva nemmeno le
norme di sicurezza di base. Ai Civili oggi la
somministrazione di Stamina continua a col-
pi di sentenza dei giudici del lavoro che han-
no autorizzato quasi 150 persone ad accedere
almetodo. Un ospedale ormai al collasso: 360
mila euro spesi per i pazienti curati con Sta-
mina (10 mila a malato), 500 mila di spese le-
gali. Una settimana fa Brescia non ha impu-
ato la sentenza di Roma che autorizzava al-
a cura sulla base di un presunto «diritto alla
speranza». C'e da ipotizzare perchéi soldi sia-
no finiti.
Il destino degli Spedali civili oggi non é chiaro
a nessuno. La struttura continua a difendersi
dagli attacchi di Vannoni e Andolina a colpi di
comuncati. In quello del 25 ottobre afferma-
no che Andolina «avrebbe sottoscritto centi-
naia di prescrizioni seriali cambiando solo il
nome del paziente e 'indicazione della pato-

logia, talvolta senza nemmeno visitare i pa-

zienti; circostanze, queste, emerse neivari giu-

dizi». E su Brescia il capogruppo in consiglio .=
regionale del Patto civico, Umberto Ambroso-= =
li, ribadisce il pericolo oggettivo che dal me- - -~

todo Stamina - «definito inefficace e pericolo-
so da organismi scientifici e giudiziari» — po-
trebbe derivare anche dal punto di vista am-
ministrativo. «Qualcuno potrebbe chiederne
conto alla Regione». Lancia infine I'allarme
Paola Binetti di Scelta civica: «Ilquadro & dram-
matico la protesta sta diventando inaccettabi-
le. Lo slogan "Stamina solo Stamina e niente
altro che Stamina" & boomerang che siritorce
contro i malati». [ rischio & «la morte di qual-
cuno di loro anche solo per riaffermare il di-
ritto alla vita».

© RIPRODUZIONE RISERVATA
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La vicenda Stamina
Gen 28 sottombre 2011
teb Accurdo ta gli Spedali Civill i Brescia

¢ Vannoni per applicare il metode
Stamina in un laboratorio della struttura

Ottobre 2611-Aprile 2012
Trattati 12 pazienti (4 bam:bini e 8 adultii

thar

Apt

12 maggio 2012

1 *Aifa chiude il Iabnrasorio

per mancanza di autonzzazion

e rischi per 1z sicwi2zza del panen'

Luglio 2012
L ordinanza dell'Aifa & impugnata
dz Stamina e da alcuai ganitori

Agosto 2012

Il tribunale di Venezia rpone agh
Spedali di Brescia di cormuare le cure
con il melodo Steming su i una piccola
pecienie. Almens 30 famiglie oitenyonc
le cure per via gindiniaria

— Marzo 2013

Cecreto Balduzzi. prosecuaicne

del trattamence par chi ¢ gil in cura
& sperimentazione sul metodc

con le regole dei trapianci

b —Maggio 213

Cambuc di linea. stenzia’i con devrela
3 milioni di eurn per sperunemacione
chinicd segugnde 18 regele dei ‘armact
“ab € coordinamente dell 1SS .
Nominatn un comitato scientifico

~1 agosto 2013

Copo divarsi rinvii, Vannani consegna

la metodica Staming &) comitato scientifice
ottenendo garcnzie di niser/atezza

- 29 agesto 2013
Parare negativo all'unanimita del
comitato scientifice sul matoda Starinz
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n 10 attobre 2013

e I} ministerc firme la presa d'atic
sull'impossibilita i presequire
Ia sparimentazions

Tle
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PFallarme

I manifestanti avevano
gia portato in piazza

le bare, poi & seguitala
mobilitazione attraverso
isocial network fino

al coinvolgimento di
gruppi ultras campani
Binetti: «llquadroe
drammatico, la protesta
stadiventando
inaccettabile. Lo slogan
"Staminasolo Staminae
niente altro che Stamina”
e boomerangchesi
ritorce contro i malati»
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Slamina, assedio
a Monleciforio
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Stamina, protesta choc
Assedio a Montecitorio

Sangue sulle foto di Napolitano e Letta. ll ministro Lorenzin: ora basta col marketing

Blitz dei manifestanti, che
hanno tentato di entrare alla
Camera. Allafine il portone e
stato chiuso. Traffico in tilt per
orenella Capitale, vistala
concomitante protesta dei
malati diSla. Cappellodella
Boldrini: «Il dialogo resta lo
strumento pil1 efficace»

pa RoMa Pvo Ciociora

a protestastavolta e stata durissima.
L Culminata nel gesto choc di Sandro

Viviano e Roberto Meloni, entrambi
in carrozzella, che utilizzando delle flebo,
hanno fatto cadere il loro sangue sulle fo-
to di Giorgio Napolitano, Enrico Letta e
Beatrice Lorenzin. E poi in alcuni minuti
di subbuglio, con i manifestanti pro-Sta-
mina che hanno tentato di entrare a Mon-
tecitorio (del quale veniva chiuso il por-
tone) mentre le forze dell’ordine trattene-
vano alcune persone tra fischi e urla e u-
naragazza colta da malore. La replica del
ministro della Salute, Beatrice Lorenzin,
da Trieste, € I'invito a Davide Vannoni a
«rendere pubblico» il suo metodo, perché
«non dobbiamo fare marketing su questa
vicenda, ma appunto chiarezza scientifi-

ca, darerisposte a persone che stannoma-
le». Ultima considerazione: «Sono molto
vicina a tutti i malati e alle persone che
anche oggi in &areda a un dramma perso-

nale sono andate in piazza. Poi c'erano
anche altri che c’entravano molto poco
con la malattia».
Una richiesta, quella al patron della "Sta-
mina Foundation", avanzata anche dal di-
rettore generale dei dispositivi medici del
ministero della Salute, Marcella Marletta:
«Da anni sostiene che il suo metodo é ri-
chiesto in mezzo mondo. Non si fida del
iudizio della commissione e dice anche
i non volere lucrare sul metodo e di far-
lo per il bene dei malati. A questo punto
pugblichi il metodo, saranno gli scienzia-
ti di tutto il mondo a giudicarlo. Noi po-
tremmo finalmente pubblicare il parere
del comitato scientifico. Solo cosi i mala-
ti avranno la verita che cercano». R
Intanto si muoveva anche la Camera. «E
importante che venga un segno ulteriore
di attenzione da parte delle istituzioni a
chi si trova in una situazione tanto deli-
cata. Credo che il dialogo sia, anche in
?uesto caso, lo strumento piu efficace»,
aceva sapere la presidente, Laura Boldri-
ni. Toccava a Paola Binetti, poi: «Sono sce-
sa a parlare con loro su precisa sollecita-
zione della presidente Boldrini — faceva
poi sapere I'esponente centrista —. ma se
alcuni hanno approfittato della ennesima
occasione di confronto per ribadire le lo-
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ro ragioni, altri hanno gridato tuttoil loro
disprezzo verso le istituzioni, altri ancora
hanno insistito sul diritto a scegliere le cu-
re che vogliono nei tempi e nei modi che
vogliono». Morale? «I pazienti che chie-
dono di essere curati con il metodo Sta-
mina non sono disposti ad accettare al-
cun tipo di mediazione. 1l quadro & dav-
vero drammatico e il livello della protesta
sta diventando inaccettabile».

Insomma, ieri & stata lunghissima e tesa
giornata. Coi malati di Sla e distrofia mu-
scolare a manifestare, con un presidio fis-
so davanti Montecitorio, per «lo sblocco
delle liste di attesa a Brescia e, parallela-
mente, una interpretazione coerente con
lo spirito con cui e stata scritta la legge
Turco-Fazio, che permetta le terapie com-
passionevoli negﬁ ospedali italiani». Con
il tira e molla fra la delegazione di mani-
festanti che avrebbe dovuto incontrare i
rappresentanti delle istituzioni a Palazzo
Chigi, ma chealla fine (per avere posto co-
me condizioni la presenza di Vannoni e di
una telecamera, inaccettabile secondo la
Presidenza del Consiglio) sono stati di-
rottati dal Prefetto di Roma. «Si e impe-
gnato a chiamarmi questa sera (ieri sera,
ndr), dopo avere portato le nostre istanze
a Palazzo Chigi, per darci una risposta»,
hariferito all’'uscita Vannoni. Aggiungen-
do cheil presidio davanti alla Camera po-
trebbe protrarsi, perché «oggi e stato com-
piuto un atto forte da parte dei malati» che
«non puo essere buttato via prima di aver
avuto almeno una risposta».

© RPRODUZIONE RISERVATA
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Caos, megafoni e (di
nuovo) carrozzelle nel
centrodi Roma perla
protesta controi taglialla
ricerca sul metodo
Stamina. Le famiglie
chiedonol'intervento del
overno, malaveritae che
il padre del protocollo,
Davide Vannoni, non
vuole saperne di rendere
pubbliciidettagli, cosida
sottoporsi al giudizio
della comunita scientifica
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IL PROTOCOLLO «FANTASMA» TRA SEGRETI E RIVELAZIONI
Giocare a carte scoperte. Nella giornata della protesta estrema le istituzioni
rilanciano la palla a BavideVannoni. Se lui rende pubblico il suo metodo, sono

ronte a rendere note le ragioni della bocciatura della commissione ministeriale.

o ripetono nella tarda serata sia il ministero della Salute che il direttore del
Centro nazionale trapianti Alessandro Nanni Costa.A fare da apripista ¢ la
dichiarazione del ministro Lorenzin che aveva invitato Vannoni a smettere di fare
marketing, Nanni Costa, che ha fatto parte della commissione ministeriale che il |
agosto ha recepito il protocollo della societa torinese, chiarisce: «E stato luia
chiederci la riservatezza. Se fa un passo avanti lo facciamo anche noi chiedendo
agli organismi scientifici internazionali - organi valutatori esperti, riviste — di
giudicare il tutto secondo presupposti oggettivi». Per ora sappiamo solo che la
commissione si & espressa dicendo che nelle carte diVannoni ¢’'¢ una «inadeguata
descrizione del metodo» e una «insufficiente definizione del prodottoy. Nei

iorni scorsi — secondo indiscrezioni non smentite — & trapelato che alcune parti
gel testo sarebbero state addirittura copiate da Wikipedia. Il dirigente ministeriale
Marcella Marletta ha incontrato piu volte in questi mesi i malati. «A questo punto
- dice - credo che la questione stia diventando soprattutto mediatica.Vannoni
non si fida del giudizio espresso da 13 componenti su |3 della commissione. A
questo punto pubblichi il metodo, lo renda noto in tutto il mondoy. (F. Loz.)

O e TR VIR LI RN

La protesta dei malati, ieri a Roma
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Malati e sangue. Assalto a Montecitorio per Stamina

o Bloccato il traffico nel centro per ore. I ritratti
di Letta, Napolitano e Lorenzin imbrattati

33

Y. Aranersane

FRANCA STELLA
ROMA

Centinaia di persone hanno manifesta-
to ieri davanti a Montecitorio per chie-
dere al governo un provvedimento
d’urgenza, un decreto legge, che auto-
rizzi il trattamento del metodo Stami-
na sulle persone malate. La sperimen-
tazione a base di cellule staminali me-
senchimali, messo a punto da Davide
Vannoni e dalla sua Stamina Founda-
tion, era stata bloccata dal ministro
della Salute, Beatrice Lorenzin, dopo
che il comitato tecnico di esperti medi-
cilo aveva bocciato in quanto «privo di
consistenza scientifica».

Al raduno di ieri c'era un po’ di tut-
to. C’erano alcuni malati, c’crano i lo-
ro parenti, ma c’era anche un gruppo
ultra della Salernitana. I tifosi, alcuni
dei quali avevano indumenti con nome
e lostemma della societa sportiva, han-
no ringraziato il presidente di Stamina
Foundation Davide Vannoni promet-
tendogli di sostenere la causa a favore
del metodo Stamina. Prima di lasciare
la piazza hanno intimato ad alcuni ca-
meraman di non riprenderli in viso.
Vannoni ha spiegato ai giornalisti che
quelia della Salernitana non & I'unica
tifoseria organizzata a sostenerli, ma
che hanno manifestato il loro appog-
gio anche tifosi dell’Atalanta e della
Roma.

Dopo ore di blocco del traffico in di-
versi punti del centro, ci sono stati atti-
mi di tensione quando i manifestanti
hanno sfondato il cordone di sicurezza
davanti a Montecitorio e si sono avvici-
nati all'ingresso del palazzo. Inmedia-
tamente & stato thiuso il portone prin-
cipale della Camera e le forze dell’ordi-«
ne hanno allontanato i dimostranti.
«Oggi c’e rabbia, perché molte delle
persone in piazza combattono ogni
giorno contro la morte-ha detto il pre-

sidente di Stamina Foundation, Davi-
de Vannoni - chiedono un decretod’ur-
genza e lo sblocco delle liste d’attesa a
Brescia, dove da giugno ¢ stato fatto
un solo nuovo carotaggio».

Due malati, i fratelli Biviano, da me-
si in prima fila-nelle proteste, hanno
attuato un gesto clamoroso, togliendo-
si del sangue con una siringa e versan-
dolo su alcune foto del presidente del-
la Repubblica, Giorgio Napolitano, del
premier Enrico Letta e del ministro
Beatrice Lorenzin. La protesta si & in-
terrotta quando & arrivato I'annuncio
che una delegazione di manifestanti sa-
rebbe stata ricevuta a Palazzo Chigi da
alcuni dirigenti della sanita pubblica,
inviati dal ministro. Tra loro il diretto-
re generale dell’Agenzia italiana del
farmaco (Aifa), Luca Pani, il direttore
del Centro nazionale trapianti, Ales-
sandro Nanni Costa c il dircttore gene-
rale dei dispositivi medici del ministe-
ro della Salute, Marcella Marletta.
L'incontro & poi saltato perché il gover-
no avrebbe messo il veto su Vannoni.
Per evitare altre tensioni ¢ intervenu-
to anche il prefetto. Che avrebbe rassi-
curato Vannoni di farsi interprete del-
le istanze dei dimostranti davanti al go-
verno.

Intanto anche la giustizia, che in at-
tesa di riscontri scientifici aveva per
prima autorizzato I'utilizzo di questo
metodo, si sta uniformando alle tesi
del comitato scientifico del ministero.
Ieri, ad esempio, il giudice del lavoro
de L’Aquila ha negato alla famiglia di
una bambina di 18 mesi, Noemi, affet-
ta da distrofia muscolare spirale, la
possibilita di curarsi presso 'azienda
ospedaliera Ospedali civili di Brescia
dove viene praticato il metodo Stami-
na. «Devo leggere I'ordinanza - ha com-
mentato I'avvocato Michela Di Iorio -.
1l giudice, evidentemente, deve aver
privilegiato le tesi del comitato scienti-
fico voluto dal ministro Lorenzin».
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Stamina, a Roma l'ira dei malati

*Decidiamo noi come curarcl

*9

Ma l'esperto: “Su di voi una speculazione degna di Wanna Marchi”

IL MINISTRO

«Si pubblichi il metodo
Occorre fare chiarezza,
non marketing»

«Civico 117a», agguanta il

microfono. Grida. «L'avete

voluto voi. Ora non ci possia-

mo pil fermare. Questo san-
gue ricadra sulla vostra coscienza».
Qualcuno, nella tenda dietro di lui, in
piazza Montecitorio, accende uno stereo.
La cavalcata delle Valchirie. Per terratre
fotografie. Sono quelle del ministro della
salute, Beatrice Lorenzin, del presidente
della Repubblica, Giorgio Napolitano, e
del primo ministro Enrico Letta. E I'ora
di pranzo. Le strade del centro sono bloc-
cate da una serie di manifestazioni ge-
melle a quella che si svolge alla Camera.
Via del Tritone. Via del Corso. Piazza Ve-
nezia. Traffico in tilt. Centinaia di perso-
ne con cartelli che dicono: «Il corpo & mio.
La malattia ce I’ho io. Voglio decidere io
come curarmi. Si a Stamina».

Un uomo calvo, in preda a una rabbia
poco improvvisa, prende a calci le foto.
«Schifosi. Pezzi di merda». Applausi. An-
che da una pattuglia di ultras della Saler-
nitana, arrivati a Roma per offrire il pro-
prio appoggio al santone Davide Vanno-
ni, il laureato in filosofia che giura di esse-
re in grado di restituire la speranza ai
malati di Sla o di atrofia muscolare spina-
le. Ci crede davvero o & una Wanna Mar-
chi 2.0. di quelle che ormai sono spuntate
ovunque? «Questa vicenda é assai peg-
giore di quella di Wanna Marchi. Qui si
specula su persone deboli, malate, usate
strumentalmente, sottoposte a tratta-
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menti pericolosi. B

una colossale mistifi-

cazione a fini com-

mereciali, in Italia co-

me altrove nel mon-

dow, dice il professor

Paolo Bianco, uno dei

pili importanti esperti italiani di cellule
staminali mesenchimali.

Rumore. Urla. Qualche braceio teso. In
piazza Montecitorio ci sono anche mili-
tanti del Fronte Nazionale. Ma che ci fan-
no in mezzo ai malati? Alle carrozzine? A
mamme che mostrano disperate i propri
bambini incapaci di muovere le braccia, le
gambe, di guardarli negli occhi? Che cosa
vogliono? Qualcuno rimette le foto al loro

posto. Poi un gruppo

di una cinquantina di

persone si stringe at-

torno a Folgore. «E’ il

momento. Non ci

hanno voluto riceve-

re. Ora vedranno».
Indossano magliette nere con la scritta:
«non ho pitt voglia di morire». C’¢ la poli-
zia. Ci sono i carabinieri. Le ambulanze.
Gli infermieri con le barelle. Le telecame-
re. I tutto molto teatrale. E lo spettacolo
annunciato é il suicidio. Due uomini su
una sedia a rotelle, Sandro Biviano e Ro-
berto Meloni, ammalati di distrofia mu-
scolare (una forma degenerativa, ma non
letale), prendono il centro della scena.
Marco Biviano, in carrozzina anche lui,
guarda il fratello. «Non lo fare, sussurra.
Ha lo sguardo vitreo. La voce glitrema. La
tensione sale assieme alla musica. Sandro
e Roberto prendono una siringa e se la fic-
cano in un braccio. Sucechiano sangue. E
poi lo lasciano colare sulle foto. «Da qui ci
portano via con una bara. Per noi non ci
sono cure. Perché ci vietano questa?». Gli
infermieri sono pronti a intervenire. Li
ferma prima una telefonata che arriva da
Palazzo Chigi. «Ci ricevono, ci ricevonoy,
assicura Folgore. E tutto assurdo. Vanno-
ni replica alle agenzie un concetto gia
espresso in radio da Fiorello. «Queste
persone stanno morendo. Non si possono

prendere per il culo. Evidentemente ba-
sta dissanguarsi per farsi ricevere da un
politico». Chi & che gioca con la vita degli
altri? E perché Fiorello, dopo Celentano,
rilancia la sua causa? Decine di ragazziin
carrozzina pendono dalle sue labbra. E il
loro pifferaio magico. La loro guida.

Michele, che ha 23 anni, e in carrozzina
ci ¢ finito appena nato per colpa di un er-
rore medico, ha uno di quei sorrisi veloci
che non ti lasciano piti andare. «Perché
non ascoltano Vannoni?», chiede. «Non
hai paura che ti sfrutti?», gli risponde una
signora in lacrime. «Perché gli altri che
fanno?», replica lui. L'incontro con la Lo-
renzin salta. Lei & a Trieste. E gli esperti
di Palazzo Chigi, disposti a incontrare i
malati , si rifiutano di vedere Vannoni.
«Qui la speranza e la compassione non
centrano niente. Praticare trattamenti
pericolosi non é né dare speranza né ave-
re compassione. I tumulti di piazza per
forzare regole che proteggono i pazienti
servono a promuovere interessi ben di-
versi. Migliaia di malati ne sono consape-
voli»», aggiunge il professor Bianco. «E
mi dispiace, ma le star del mondo dello
spettacolo non hanno titolo a parlare di
malattie e terapie. E grave che lo facciano.
Smettano di farlo».

Da Trieste il ministro Lorenzin dice:
«Si pubblichi il metodo Stamina. Su que-
sta vicenda & necessario fare chiarezza
scientifica. Non marketing». Un centinaio
di manifestanti prova a sfondare il cordo-
ne di sicurezza schierato all'ingresso del-
la Camera. Qualcuno riempie I'aria con la
musica dei Doors. «This is the end my be-
autiful friend». Questa é 1a fine amico mio
meraviglioso. Buio. I cortei si sciolgono.
Chi lo ferma questo disastro?
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Ancoraunno dei
giudici alla terapia
perNoemi, 1la
bambina ricevuta
da papaFrancesco

ROMA—Lefotodel premieredel
capo dello Stato imbrattate di
sangue. Il tentativo diirruzionea
Montecitorio. Slogan, striscioni,
lacrime e malori. Proteste shock,
momenti di tensione, urla, spin-
toni e una citta bloccata dalla di-
sperazione di chilotta per il dirit-
to ad un’esistenza non condizio-
natadauna malattia cronica.
Atenereinscaccoil centrosto-
rico di Roma sono stati, ieri, ma-
lati, familiari e attivisti del movi-
mento “Pro-stamina” e dell’as-
sociazione “Civico 117/a”, chea
sorpresa hanno lasciato il presi-
dio allestito dal 23 luglio scorso
sottoMontecitorioehannobloc-
catoil trafficolungo via del Corso
e via del Tritone, paralizzandola
circolazionein tuttoilcentrodel-
la capitale. «Siamo vite a tempo,
lasciateci curare» I'appello dei
malatiin sediaarotelle checonil
sit-in hanno cercato di sensibi-
lizzare I'opinione pubblica e il
governo sulla «necessita di auto-
rizzareilmetodo Stamina», ovve-
ro il controverso trattamento te-
rapeutico messo a punto da Da-
vide Vannoni e basato sull’utiliz-
zo di cellule staminali per la cura
di malattie neurodegenerative.
La protesta, iniziata pacifica-
mente, & sfociata in momenti di
tensione quandoifratelli Sandro
eMarcoBiviano, malatidiSlaein
presidio da luglio sotto a Monte-
citorio, si sono staccati le flebo
imbrattandodi sanguelefoto del
premier Letta, di Napolitano e
del ministro della Salute, Beatri-
ceLorenzin. «Sonovicinaatuttii
malatieallepersone cheinpreda
aundrammapersonalesonoan-
datein piazza—ha commentato
lostessoministroLorenzin—ma
sulla vicenda del metodo Stami-
na non dobbiamo fare marke-

i o oo e

ting, bensi chiarezzascientifica».
Motivo per cuiil ministro hainvi-
tato Vannoni «a rendere pubbli-
co il suo metodo di cura, per un
atto di chiarezza». Immediata la
replica: «Il ministro Lorenzin ha
bloccato la sperimentazione, ha
scelto di non voler conoscere» le
parole di Vannoni.

Dopo aver paralizzato il traffi-
co, i manifestanti hanno tentato
di irrompere a Montecitorio.
Mentre infatti una delegazione
attendeva un incontro con il go-
verno, alcuni attivisti hanno sca-
valcato le transenne e tra urla e
spintonihannotentatodiforzare
il cordone di polizia e carabinie-
ri, che nel frattempo avevano
sbarratoil portone dellaCamera.
Nel blitz una donna ha accusato
un malore ed & statasoccorsadal
118. «E importante che ci sia un
segno di attenzione da parte del-
le istituzioni a chi si trova in una
situazione tanto delicata» 'ap-
pello al governo della presidente
della Camera, Laura Boldrini. E
proprio in serata, il prefetto di
Roma, GiuseppePecoraro, hain-
contrato una delegazione di ma-
nifestanti, guidata da Vannoni.
Due le richieste presentate:
«L’applicazione della legge Tur-
co-Fazio sulle cure compassio-
nevoli negli ospedali, ma anche
lo sblocco delle liste d’attesa a
Brescia», dove due malati sono
morti.

In serata, I'ultima notizia che
ha gelato i manifestanti: il giudi-
cedellavoro deL’Aquilahariget-
tato il ricorso al metodo Stamina
per Noemi, la bimba di 16 mesi
affetta da Sma e che nelle scorse
settimane con i suoi genitori era
stata ricevuta in udienza privata
da Papa Francesco. «Sii brava e
andrai avanti» le aveva detto in
quell’occasione il pontefice. Ma
nel frattempo la bimba ha avuto
unagravecrisi. «<Serveun decreto
d’urgenza— l'appello di Andrea
Sciarretta, papa di Noemi — che
facciaaccedereal metodo Stami-
naimalatigravissimi: nonabbia-
mo pilt tempon.

© RIPRODLIZIONE RISERVATA

26-NOV-2013
da pag. 19

alati sulle foto dei politici

Protestashocka Roma controlostop alla sperimentazione: centro bloccato e assedioa Montecitorio
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No alia cura per Noeml
Protesta stamina
I malati assediano
Montecitorio

MR Staminali, la protesta dei
malati ha bloccato il centro
dellaCapitale. Le foto di Napo-
litano, Lettae Lorenzinimbrat -

tate con il sangue. Intanio il
giudicedell'Aquilahadettono
alla cura perla piccola Noemi.

Solimene - apagina 11

Il caso Stamina manda Roma in tilt

Una giornata di traffico impazzito per i sit in degli ammalati in centro storico
I manifestanti all'assalto di Montecitorio versano sangue sulle foto dei politici

Vannoni 1l ministro Lorenzin
«Chiediamao lo sblocco «Renda pubblici i suoi
delle liste d’attesa metodi. No al marketing
Diritto di curarsiper tutti»  sulla pelle dei malati»

Carlantonio Solimene
c.solimene@iltempo.it

Il Sangue, proteste, sofferen-
za, tensione. E, alla fine della
giornata, la sgradevole sensa-
zione chenonsiaservitoanul-
la.Perchélaveritasul caso Sta-
minaresta ancoraunavoltase-
polta nel mistero, occultata
daidettaglidiunmetodo cheil
presidente diStamina Founda-
tion, Davide Vannoni, si osti-
naanonvoler rendere pubbli-
coelapolitica continuaa con-
siderare inutile per la cura dei
pazientiaffettidagravi patolo-
giecome Slaedistrofiamusco-
lare.

A Roma, in tutta la giornata
diieri, le proteste degliamma-
latihanno toccatounnuovoli-
vello, compli-
ceanchelaso-
pravvenuta
mortedialcu-
ni  attivisti
che avevano
partecipato
alle ultime
manifestazio-
ni. Centinaia
dipersone, ra-
dunate dalla Stamina Founda-
tion, hanno tenuto in scacco il
centro cittadino per ore bloc-
cando il traffico in vari punti,
come Piazza Venezia e Largo
Chigi, e tentando un assalto a
Montecitorio che si & fermato
solo dopo la chiusura del por-
tonediingresso.Mailmomen-
to pill drammatico si & vissuto
quandodue malatidi distrofia
muscolare, Sandro Biviano e
RobertoMeloni, hanno comin-

ciato a estrarsi il sangue con
unasiringaeaspruzzarlosulle
foto del premier Enrico Letta,
del Capo dello Stato Giorgio
Napolitano e del ministro del-
la Salute Beatrice Lorenzin.
Una serie di gesti, compreso
I'«assalto» a Montecitorio du-
rante il quale un’altra attivista
ha perso i sensi, che ha spinto
il prefetto di Roma a ricevere
una delegazione dei manife-
stanti e a farsi tramite delle lo-
rorichieste con il governo

In particolare, gli ammalati
guidati da Davide Vannoni
hanno chiesto «lo sblocco del-
leliste diattesa a Brescia e, pa-
rallelamente, una interpreta-
zione coerente con lo spirito
con cui e sta-
ta scritta la
legge Tur-
co-Fazio, che
permetta le
terapie com-
passionevoli
negliospeda-

li  italiani».

Ma il mini-

stro della Salute Beatrice Lo-
renzin ha ribattuto invitando
Vannoni a «rendere pubblico»
il suo metodo di cura a base di
cellule staminali «per un atto
dichiarezza»perchénonside-
ve «fare marketing su questa
vicenda, ma fare chiarezza
scientifica, darerisposteaper-
sone che stanno male».

E stata una giornata di alta
tensione a Roma. I malati di
Sla si sono riuniti in un presi-
dio fisso a piazza Montecito-
rio per manifestare a favore

del metodo Stamina. I manife-
stanti hanno bloccato via del
Corso, nel tratto che va da lar-
go Chigi a piazza Venezia, via
del Tritone e hanno anchepro-
testato all’altezza del Traforo
mandando in tilt il traffico.
Non sono mancati momen-
ti di paura. Nel pomeriggio al-
cuni manifestantihannosfon-
dato il cordone di sicurezza e
si sono avvicinati all'ingresso
del palazzo di Montecitorio
che @ stato chiuso dalle forze
dell’ordine. Unaragazza &sta-
tacoltadamalore. Immediatii
soccorsi da parte degli opera-
toridel 118 che hanno portato
via la giovane manifestante.
Ladelegazione di malati di Sla
edistrofiamuscolare che dove-
vaincontrare, insieme conDa-
vide Vannoni, i rappresentan-
ti delle istituzioni a palazzo
Chigiestata convocata dal pre-
fetto.«Sieim-
pegnato  a
chiamarmi
stasera e mi
ha detto che
avrebbe por-
tato le nostre
istanze a pa-
lazzo Chigi,
dandoci una
risposta». Co-
si ha riferito Davide Vannoni
dopo l'incontro in Prefettura.
«Per la prima volta - ha detto
Vannoni - abbiamo incontra-
to una persona sicuramente
aperta a questo tipo di discor-
so. Una persona che, ovvia-
mente, si fa portatrice di una
scelta che & politica. Certa-
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mente non potra decidere lui
ma si fa portatore delle nostre
richieste. Ci auguriamo che
sia stato indicato come una
sorta di mediatore fraleistan-
ze di Stamina e il Governon.

DapartedelministroLoren-
zin, solidarieta' ai malati che
hanno manifestato. «Sono
molto vicina a tutti i malati e
alle persone che anche oggi in
preda aun dramma personale
sonoandatein piazza», hadet-
to il ministro che aggiunge:
«Noncredochelepiazzesiano
un posto giusto per i malati. I
posti giusti sono gli ospedali,
le famiglie con una struttura
territoriale chelipossaaccudi-
re».

Sulla manifestazione, pero,
sono piovute le critiche di di-
versiesponenti del mondo sa-
nitario. Per Angelo Vescovi,

professore di
biologia cellu-
lare all'uni-
versitaBicoc-
ca di Milano,
«l metodo
Stamina, at-
traverso
l'iniezione di
poche cellule
staminali, non potrebbe mai
curare la distrofia muscolare,
una malattia genetica che
coinvolge tutta la massa mu-
scolare. Insomma, per questi
pazienti unsimile approccio &
tecnicamente impossibile che
porti benefici». Per Silvio Via-
le, medico ed esponente
dell’Associazione Luca Coscio-
ni per la Liberta e la Ricerca
Scientifica, «dispiace vedere
comela speculazionesuimala-
tispinga alla disperazione, ma
bisognaavereil coraggio didi-
recheinvocarelasperanzaco-
me unico argomento significa
vendere illusioni».

26-NOV-2013
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I toni esasperati e le vibranti
proteste di piazza stanno
portando la vicenda
del discusso «metodo»
a un punto di non ritorno
Ma & il momento per
trovare una via d'uscita
1i F Lozi
e 36 cartelle diniche dei pazienti che
agli Spedali Civili di Brescia hanno
completato il cido di cinque
infusioni con le cellule staminali
preparate dai biologi di Stamina
Foundation sono arrivate al
Ministero della Salute. A breve saranno
prese in esame. Inviate dall'ospedale in
forma anonima, sono un ulteriore
elemento di chiarezza nei confronti dei
malati che chiedono ancora di essere curati
con Stamina, nonostante la bocciatura della
Commissione ministeriale di esperti che ne
hanno giudicato il protocollo presentato da
Davide Vannoni lo scorso 1° agosto.
Proprio su questo documento si concentra
I"'ultimo braccio di ferro con le istituzioni. I
ministro della Salute Beatrice Lorenzin ieri &
tornata a ribadire che il patron di Stamina
deve rendere pubblico questo documento.
In tal modo sara possibile al ministero
rendere note le ragioni della bocciatura:
«Stamina - ha detto ieri la Lorenzin - non é
un problema economico ma di veridicita
scientifica e di metodo, e non penso sia una
cosa bella portare le persone che soffrono in
piazza e farle stare al freddo per
manifestare», come avvenuto lunedi scorso
durante la rumorosa manifestazione sotto il
Parlamento. Ferma rimane la linea del
ministro: «Il metodo Stamina - ha ribadito
- & stato valutato dal Comitato scientifico
totalmente insufficiente: non ci sono gli
elementi per poter avviare la
sperimentazione neanche il laboratorio, e
in pilt questo metodo ha elementi di
insicurezza per i pazienti». Posizione, ha
aggiunto, «confermata anche
dall'Avvocatura dello Stato.

el parere di quest’ultima si legge
infatti che la mancata differenziazione

delle cellule del midollo in cellule dei
neuroni pud causare encefalopatie.
Eppure i giudici continuano ad
autorizzare il trattamento non
considerando le ragioni del veto posto
dall’Agenzia italiana del farmaco nel
maggio 2012. L'ultima ordinanza
autorizzativa é stato solo una settimana fa
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a Roma. Ma c’e chi nel mondo giuridico
comincia a reagire. Nell'ultimo numero di
Famiglia e diritto il magistrato di
Catanzaro Antonio Scalera compie una
lunga riflessione sul caso Stamina e
sostiene che con questa vicenda é stata
inaugurata una nuova stagione: quella
della medicina pretensiva, ovvero che
"pretende": «Qui - scrive Scalera - il
medico figura come il soggetto passivo
dell’obbligazione di praticare i trattamenti
richiesti dal malato, ancorché privi di
alcuna efficacia terapeutica e finanche
pericolosi, purché rispondenti a una
concezione esasperatamente soggettiva
del diritto alla salute».

Pichezzi, presidente di Viva la vita onlus

(associazione romana su posizioni
totalmente diverse da quelle dell'omonima
pugliese che manifesta con i pro Stamina).
«Non si pud andare in piazza in quel modo
per difendere qualsiasi "verita". Cosi
finiscono per avere ragione tutti e nessuno».
La soluzione per Pichezzi é una «chiara e
trasparente comunicazione ai malati da parte
delle istituzioni», concentrando
«l'investimento di tre milioni di euro,
inizialmente destinati alla sperimentazione,
nella ricerca seria. Al pil1 presto». Prospetta
un paragone con il caso Di Bella il
neuroscienziato torinese Alessandro Vercelli:
«In quel caso I'attenzione si ando spegnendo
perché non arrivavano i risultati. Le persone
non curavano il cancro e morivano.
Succedera anche in questo caso, ma in tempi
pilt lunghi: queste persone sono affette da
malattie purtroppo ancora prive di una
soluzione».
Non resta che una strada per porre fine
all'onda mediatica, ai toni forti, alla piazza.
Lo dice Martino Introna, responsabile del
laboratorio cellulare del Papa Giovanni
XXIII di Bergamo: «Il punto nodale & Brescia
- dice -. Fino a quando questo laboratorio
continua a permettere di far produrre le
cellule dai biologi di Stamina, anche se per
esecuzione di sentenze, non finisce nulla.
Occorre che chi ha le responsabilita della
struttura trovi una soluzione».

Il caso & chiuso» secondo Mauro
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«Tentata truffa»
PerVannoni il pm
chiede il giudizio
TORINO. La procura di
Torino ha chiesto il rinvio
a giudizio di Davide
Vannoni, fondatore e
residente della Stamina
‘oundation, con l'ipotesi di
tentata truffa ai danni della
Regione Piemonte. La
vicenda & relativa a una
delibera del 2007 che
stanziava un finanziamento
di 500mila euro per il
metodo Stamina, poi
revocato, quando la Giunta
regionale era guidata da
Mercedes Bresso. Secondo
il pm Giancarlo Avenati
Bassi,Vannoni avrebbe
esercitato pressioni su
alcuni componenti della
Giunta e del Consiglio
regionale del Piemonte.
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LO STANZIAMENTO FU PRIMA CONCESSO E POI REVOCATO

Torino ipm contro Vannoni
“Pressioni indebite sui politici”

I guru delle staminali aveva chicesto 500 mila euro alla Regione: tentata trutta

Stomteraggn
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. g . Il guru delle staminali, stando

Il pm: nei documenti alle indagini, avrebbe venduto fu-
inviati per ottenere mo pur di mettere le mani sul
i fondi c’erano solo contributo regionale. Vannoni, si
L. - legge nel capo d'imputazione fir-
dei casi inventati mato dal pm Avenati Bassi, ha
%I'\“s'\?cI)MILIANO PEGGIO «presentato un progetto privo di

Davide Vannoni, il «guruy del-
le staminali, dovra rispondere
di fronte a un giudice torinese
di tentata truffa ai danni della
Regione Piemonte. La procura
ha chiesto ieri il rinvio a giudi-
zio del fondatore e presidente
della Stamina Foundation,
I’associazione creata nel 2009
«per sostenere la ricerca sul
trapianto di cellule staminali
mesenchimali e diffondere in
Italia la cultura della medicina
rigenerativay.

Secondo le accuse sostenu-
te dal pm Giancarlo Avenati
Bassi, uno dei magistrati im-
pegnati nell’inchiesta sull’'uso
allegro dei fondi regionali,
Vannoni avrebbe «utilizzato
I'’Associazione Di Medicina Ri-
generativa Onlus, non iscritta
all’anagrafe delle Onlus presso
’Agenzia delle Entrate, e quin-
di priva dei requisiti, per chie-
dere la somma di 500 mila eu-
ro stanziata dalla Regione per
lo sviluppo delle tecnologie
biomediche applicabili nel-
’'ambito della medicina rigene-
rativax. I fatti contestati risalgo-
no al 2007-2008, ¢ si intrecciano
con le attivita imprenditoriali
dello psicologo, da anni nel miri-
no della procura torinese. Su di
lui indaga da tempo il pm Raffa-
ele Guariniello che lo accusa con
i suoi collaboratori di «associa-
zione per delinquere finalizzata
alla truffa e alla somministrazio-
ne di prodotti medicinali imper-
fetti e pericolosi per la salute
pubblicay.

contenuto scientifico, asserendo
che in Torino operavano dal 2006
due strutture, l’associazione
stessa ela societa Re Gene srl nel
cui organico vi erano due lumina-
ri russi, il professor Vyacheslav
Klimenko e la professoressa
Elena Schegleskaya». E per
rendere pil credibile la sua ri-
chiesta di finanziamento avreb-
be millantato la collaborazione
anche di altri docenti universi-
tari russi, ucraini e italiani, tra
cui i professori Antonio Amo-
roso, Angelo Pera e Mario Lom-
bardo: tutti indicati come com-
ponenti del comitato scientifico
creato in seno all’associazione.
Comitato che «in realta nonsi é
mai riunito». A sostegno del
progetto, Vannoni avrebbe illu-
strato inoltre sei casi di pazien-
ti affetti «rispettivamente dal
morbo di Parkinson, epilessia,
danni alla colonna vertebrale,
ictus e sclerosi multipla». Tutti
casi inventati di sana pianta,
secondo il pm.

Per ottenere il finanziamen-
to, Vannoni avrebbe anche eser-
citato pressioni su componenti
della giunta e del Consiglio re-
gionale. Lo stanziamento, chie-
sto nel 2007, venne inizialmente
concesso e successivamente
bloccato dalla giunta guidata da
Mercedes Bresso.

Irapporti professionalitralo
psicologo e la Regione risalgo-
no nel tempo: a fine Anni No-
vanta aveva gia ricevuto incari-
chi per consulenze. Tra il 2002
e il 2003 I'Istituto di Ricerche
Economiche e Sociali per il Pie-
monte gli aveva commissionato
studi e ricerche.
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LA SENTENZA Medici valutati come se fossero magistrati

Caso Stamina, se i giudici
bocciano gli scienziati

Gli esperti del ministero che scartano la cura con le staminali secondo il Tar

«non sono neutralir: avevano gia espresso giudizi negativi. Si riparte da capo

Maggio Marzo
2012 2013
UAgenzia del Farmaco 11 Decreto Balduzziauto-

blocca la somministra-
zione del Metodo Stami
naritenuto rischioso

rizza |a terapia per chie
giaincurael'awiodiuna
sperimentazione

Comitato

TRA_TT,ATWA Scientifico.
Il ministro della Salute, Sia chiaro: i
Lorenzin: «Subito giudici amministrativi non en-
un NUOVO comitator trano nel merito del Metodo

m

diFrancesca Angeli

iamo alla «Medicina giu-
diziaria». Per il Metodo
Stamina é tutto darifaree
Davide Vannonisegnaunpun-
to a suo favore nella battaglia
contro il ministero della Salute
mentre siriaprono le speranze
per centinaia di malati che cre-
dono in questa terapia. Il Tar
delLaziohabocciatolacompo-
sizione del Comitato Scientifi-
co, nominato proprio dal mini-
stero,cheavevabloccatolaspe-
rimentazione del Metodo per-
che considerato privo di pre-
suppostiscientificiepotenzial-
mente pericoloso per la salute.
Macomeepossibile cheunate-
rapia bocciata dagli scienziati
vengainvece,dinuovo, ripesca-
tadaitribunali? Ancoraunavol-
tanellatormentatavicenda Sta-
minailpareredellascienzavie-
nescavalcatodaquellodeigiu-
dici.Il Tar, il tribunale ammini-
strativodel La-
zio, infatti ac-
coglieil ricor-
so diVannoni
che aveva ac-
cusato di im-
parzialita i
membri del

Stamina per dire se e valido o
nomadannoragioneaVanno-
ni sulla necessita di rivedere la
composizione del Comitato
perche, e scritto nella senten-
za, alcuni membri( comeipro-
fessori LucaPani, Nanni Costa,
Bruno Dallapiccola) avevano
gia «espressoforti perplessitao
addirittura accese critiche sul-
I'efficacia scientifica del Meto-
doStamina». Dunquenon ésta-
tagarantita«l’obiettivitael'im-
parzialitadelgiudizio». Nonso-
lo. I giudici chiedono che nel
nuovo Comitato siano presenti
esperti che «si siano espressiin
favoredel Metodo»interpellan-
do anche stranieri.

Un passo necessario perche,
sostieneil Tar,imembridel Co-
mitato non avevano neppure
presoinconsiderazionele «car-
telle cliniche dei pazienti». A
questo punto soltanto «un’ap-
profonditaistruttoria» potrafa-
rechiarezzainmododanonla-
sciare «margini di dubbio an-
cheaifautoridelmetodoinesa-
me». Al ministro della Salute,
Beatrice Lorenzin, non resta
cheannunciarel'immediataat-
tivazione «delle procedure per
lanomina del nuovo Comitato
suStamina per non lasciare fa-
miglie e malati nel dubbio».
EsultaVannoniche addirittura
vorrebbe vedere il ministro ac-
cusato di omicidio colposo .
Unacosaécerta:laprotestadei
pazienti in attesa della terapia
Stamina, chenonsisarebbefer-
mata comunque, non potra
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Dopo il parere negativo
del Comitato Scientifico

ligovernofermalasperi
mentazione

cherinforzarsi dopoladecisio-
nedelTarchehafissatol'udien-
za dimerito perl'11 giugno.

Quellocheil Tar sembraaver
ignorato ¢ il fatto che non sol-
tanto i membri del Comitato
ma anche tutta la comunita
scientificainternazionalesiera
espressa contro il Metodo Sta-
mina.Nonacasoil professorSil-
vioGarattinifanotareche«sara
difficiletrovare espertidistami-
nalichenonsisiano gia espres-
sicontro Stamina».

Maseéverochespettasoltan-
to al medico o allo scienziato
stabilire se una terapia medica
siaomenoefficaceéaltrettanto
vero che in questa vicenda so-
no stati evidentemente com-
messi errorimacroscopicidico-
municazioneversoipazientiei
loro familiari daparte delleisti-
tuzioniedapartedegliscienzia-
ti stessi. Pure larivista scientifi-
ca Nature (che per prima ha
pubblicato una stroncatura
senza appello del Metodo Sta-
mina)pochigiornifahadedica-
to alla ricerca nel nostro paese
una spietata analisi la cui con-
clusioneé chel'Italia “noneun
paese per scienziati“ citando
come esempio negativo fra gli
altripropriolagestionedelladi-
vulgazione scientifica. Gli
scienziati in Italia, scrive Natu-
re, appaionoincapacidicomu-
nicareinmodosempliceedeffi-
caceimetodiedirisultati della
ricerca. E infatti alla luce della
sentenzadel Taranche unodei
membri del Comitato «boccia-
to», BrunoDallapiccola,siram-
marica per «'incapacita di co-
municare correttamente leno-
stre conclusioni».
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CONFLITTO
SULLA PELLE
DEI MALATI

A sinistra
un momento

della protesta
dei malati
incura

col metodo

Stamina.
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Vanni: « gennio al a a ii
la sperimentazione del mio metodo»

B Comincerail prossimo gennaio - tra il ey cath A destra

10eil 14- lasperimentazione a Miami del Davide

metodo Stamina, «con test approfonditi Vannoni,

sulle cellule». fondatore
Inparallelo «sistapensandoadunapub- di Stamina

blicazionedeidati,anchese nonsonosta-
tiraccoltiinmanierasistematicar, relativi
aipazientiin trattamentoagli SpedaliCivi-
lidiBrescia. Adannunciarele dueiniziati-
ve, il fondatoredi Stamina Davide Vanno-
ni, chelavorera, spiega all’ Adnkronos Sa-
lute, «con Camillo Ricordi» lo scienziato
italianochedirigeilCentrotrapianticellu-
larieil Diabetes Research Institute a Mia-
mi.
«Con Ricordi - dice Vannoni - ci siamo
sentiti ieri sera e ¢’@ accordasulla volonta
di realizzare la sperimentazione biologi-
ca». Vannoni sara a Miami il prossimo 10
gennaio. «Abbiamogiarimandatotuttele
infusioni previste a Brescia, perché reste-
remo almeno 10 giorni negli Usa», dice
Vannoniimpegnato areperire risorse per
finanziare i test americani.
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VERE CURE, PRESUNTE TERAPIE

NE STRAPPI
NE MURI
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ASSUNTINA MORRESI

ara difficile nominare un comitato di
specialisti trai quali nessuno abbia mai
espresso pubblicamente un giudizio
sullavicenda Stamina, che va avanti da
anni, e ha risonanza mondiale. E sara
difficile che un nuovo comitato accetti un proto-
collo identico a quello gia respinto all'unanimita
da personalita competenti come quelle nomina-
tenel precedente.
Lapronunciaieri del Tar del Lazio prolungail con-
flitto che si & venuto a creare, e non offre soluzio-
ni: le istituzioni che vigilano sulla salute degli ita-
liani, a cominciare dal Ministero della Salute, non
possono far altro che applicare la legge, per cui il
percorso Stamina non & consentito neppure a pa-
gamento. Le terapie avanzate che utilizzano cellule
e tessuti, secondo le norme europee, devono es-
sere trattate con le stesse regole seguite per i far-
maci, mentre Stamina propone per sé quelle dei
trapianti: & questo il vero nodo del contendere. La
vicenda Staminarischia di essere il grimaldello con
cuiitribunaliitaliani potrebbero far saltarelanor-
mativa europea: un percorso inammissibile per
legge, come quello proposto dal leader di Stami-
na, Vannoni, sta rientrando dalla finestra grazie a
pronunciamenti di giudici del lavoro e tribunali
amministrativi. Leregole certe e rigorose della spe-
rimentazione scientifica sono la prima tutela dei
malati, che hanno innanzitutto il diritto a essere cu-
rati bene, con terapie di provata efficacia, o alme-
no di cui si & esclusa la pericolosita. E la certezza
dinorme condivise dalle autorita regolatorie e dal-
lacomunitascientificaagarantire cheimalatinon
cadano in balia dei ciarlatani di turno. Ma al tem-
po stesso & necessario correggere il tiro, ed evitare

3.
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rigidita e ridondanze qualorai percorsi previsti per
le sperimentazioni non risultino adeguati: lo sug-
geriva tra gli altri anche un ricercatore di fama co-
me Michele De Luca, quando invitava proprio le
autorita regolatorie aripensare alcuni di questi pa-
letti, senza abbassare il livello di sicurezza dei pa-
zienti. Se le norme non sono adeguate, non € con
strappi dei tribunali italiani che si pud interveni-
re, ma attraverso un'eventuale riconsiderazione
delle regole in sede europea.

Con la vicenda Stamina si vedono anche i risulta-
ti di talune campagne ideologiche, ad esempio
quellache spaccia come diritto indiscutibile il con-
cetto di autodeterminazione per cui ogni volonta
espressa deve essere vincolante per i medici, ogni
richiesta di cura esaudita, anche quelle che cure
non sono ma desideri. Se veramente I'autodeter-
minazione di ogni individuo & totale, se veramen-
te la liberta di ricerca & assoluta, e non sono am-
messi limiti, per quale motivo adesso si chiede il
rispetto di leggi restrittive? I paladini del diritto di
morire, purché su "libera" richiesta, dovrebbero
approvare la "libera" scelta di sottoporsi a percor-
si non sperimentati, come quello di Stamina.

La carica ideologica con cui sono state affronta-
te tante questioni eticamente sensibili sta mo-
strando i suoi frutti avvelenati, e tutte le sue con-
traddizioni.
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Caos Stamina, il Tar
boccia la bocciatura

Stop a Stamina, per il Tar ¢ tutto da rifare

@ Accolto il ricorso di
Vannoni contro il comitato
scientifico: «Imparzialita

non garantita» @ Il ministro
Lorenzin: «<Faremo subito
un altro gruppo di esperti»

Si erano gia espressi in passato sul me-
todo Stamina. E bastato questo per
convincere il Tar di Roma ad accoglic-
re il ricorso di Davide Vannoni contro
il comitato che a settembre aveva defi-
nito «incosistente» il metodo. Boccian-
do il comitato, il Tar ha cosi invalidato
il giudizio degli esperti. [ ministro Lo-
renzin: «Subito un nuovo comitato».
APAG.M

@ Accolto il ricorso presentato da Vannoni contro
il comitato scientifico: «Non garantita imparzialita»

'VINCENZO RICCIARELLI
ROMA

Sul caso Stamina si ricomincia da capo.
11 Tar del Lazio, infatti, ieri ha accolto il
ricorso presentato da Davide Vannoni,
fondatore della Stamina Foundation
per cui proprio lunedi la procura di Tori-
noha chiestoil rinvioa  giudizio per truf-
fa, contro la composizione del comitato
scientifico incaricato dal ministro della
Salute Lorenzin per valutare il protocol-
lo basato sul trattamento terapeutico a
base di cellule staminali mesenchimali.
Fissando l'udienza di merito al prossi-
mo 11 giugno, il tribunale amministrati-
vo ha sospeso la nomina degli esperti
cancellando di fatto anche il parere con-
trario alla sperimentazione che il comi-
tato aveva dato nel settembre scorso
bollando come «scientificamente incon-
sistente» il metodo di cura ideato da
Vannoni. Il Tar infatti ha accolto la tesi
del ricorso secondo la quale il comitato,
essendosi i suoi espe<ns1:XMLFault xmlns:ns1="http://cxf.apache.org/bindings/xformat"><ns1:faultstring xmlns:ns1="http://cxf.apache.org/bindings/xformat">java.lang.OutOfMemoryError: Java heap space</ns1:faultstring></ns1:XMLFault>