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Famigiia, nascite ¢ asill nido ! Gioce d'sxrarde & psichiatria

anfid, asili nido, sostugno alla farregn, mam-

me & bebe, E ur pacchetto di cinque propo-
ste ouze assegrare ala Affari socali della Camera.
a nproporre i nod delb (scursa) uneh offerta in
falia ala prindpale ktituzione deda societd.

Tre quelle che vedono come pnma firmatam
Brert (Scelm cvca). La prma {condmss con Butti-
dione) purta al sostegno e allincremento delh
ramalins attraverso Fattivazione di un assegno prena-
tle. ke agevolhnom fiscab per fifanzia e # puerpe-
no, b riscruturazione di asih nido, Fsacuzione dy
assegni di cura e custodia (baby sttering). aumend
dela rotrbuzione pr il congedo parenzake e ey
avi alle smprese per Fassunzione di donne bvoraors
d Ancora Binetr (con Cesa) sulle norme par b
promezione del paw fsidlogko ¢ Ia whie d

mamme ¢ neonati, aggetto di un aralogo Ddl pre-
sertato al Serato dal coflega De Poli (Scal civica).
Tra gh oblertvi b riduzione dei cesarel sula falsari-
£ delle puidelne pubblicawe ned 2001 dalttss, ovve-
ro puntando alla rduzione del punti nascita con
meno di mille parti lanno. Stessi protagonisu &
triphce frma, rine, per la isttuzione dv un Garante
dei diricti delly famigha, dotato di voce in cpitolo
anche sulle bollere del gas e della ke, Punmano
iwvece 3 pornzare # Garante defnfanza stuno
nel 201 1, domndolo di autonomi poten regolamen-
i £ ad amivare un pano straordinano di interven
o per b rete warrorale degh asii mdo (rille sout
wre, 28mila posti per | bambini, 10mita ruow post
i lavoro, 500 rrilioni di investimennto) ke due Pdl di
s e primo frmatar Caparmt (Lega Nord).

G oo dazzida o cure puchitnche, tormento-
m ricorrent defty passata legiskiturn, sono pun-
viimente ricompars neilzgenda delie nuove com-
musioni Protagonish (almeno per il momento) asso-
It sui tema delle scoimmesse patologiche, Binetti e
Butbglione (Scelta cvica). cor due Pl orientate 2
stiture un osservitona ad hot, prevenre. curare e
mabiitare le dipendenze comporamentak m mate-
na Nel mix dese soluzioni suggerite figurano o3
T'altro mdusione nel Lea a fronte di adeguata cernf
czone duagnostes, esenzione dally partecipazione
akz spesa sanitana anche per 10quisto d evenoal
presidi meremento delle risorse da gestinare S Fsn
e al Fondo poittiche sconli oramite 13 Mscossione
delle sanzioni amnenistrative pecunianc ¢ ricucendo
dello 0.1% i percentuali di remuneranone oer con-

cessionarn lotta senza quarter e 1 che induce Al goco
1 minork gratite patrognio e assistenzs Jegale per o
risngro dai debit e b weels dalia microcrimimalita; #
Hocco del'esequzione dai proveedanent ¢ rlasao
delle abitaziom. b creazione ¢ un forde per le
tmigie der goaaron patologici.

Viene invece mccotta al Senat da Mannelle (Pdl)
come primo firmatano ‘eredits deta bona da v
I'allora retatore Cicciok (Pd) aveva ricavato if testo
upficato della Afflan socak dela Carvers i teera o
wre pschiamchie 2 parore d2 8 progem di legge
dibatwd neifarco di un oennio. Tra le norme -
nrmste comroverse - figurano B gsopim s defaceer-

sanitano obbiigatonio (Ase), accr
© delle strutture nabhitatve, fe visite psichiaiche
domician e le garangic per Vacolumata des bnilan

Tutela degli animali

Cmqu: dizegne di legge al Senato 14 P tutn dv Arar ¢
Grana ola ¢ unc i Bianconi, Gruppo autonoma € liber-
131 € 4 Pdt atla Cancera (due Pd o Shealin e Villeceo tna P41
dt Fuccr & urs Scelty craca di Benertiy sugh anamatbe il lora
wtilizze € 13 lovo assist

Al Seaato . De! v cencertrane sopratiutto sul trattamen
1o degh amimal, dal dvieto 3 rllevamento, Latturd € UCGsio-
ne per 3 produnene d pethcce af divieto ¢ comungue a'la
raggas tatels por quello ubizzat a fim specimentaii o ag at
swopr soentdics Unoom paticola e nigus da sempre ! dineto
di unlizra d gelli e peliicce, ma i nferisce i mede specifico
acao e g Un Ddlsigaards anche Nstaaziore del Servena
sarilario veterinario naziohale convenzionato per li cara 4
cant e gatt. cons.deratt membel delle famigie Ma prevede il
sgrozia vetorwaes solo pec guelle famiglie g esenn dalle
spese Ssr e definisce anche 'accesso ai farmac veter ma~ che
pere saranne rattati come medicinah di fascia C

Pey var-e le matenie affronrate alla Camiers Aacie g < ¢
una Pdl che peevene hisotwz onc del Serazic santario veteri-
a0 LOAYEN20NaT0, anaioga & Ddl presentaio al Serato.
s pol aguirdy danhizze o farmaa pec o) trattiments
vereninana di anamai nen desenat alla produzione @& al men.
e wnaltry prevede d Brsporto gratwto der cam guda per
ciech’ oopovedent: te meza & tragporee pubkhor e il oo
accesse ne luogh o lavoro ¢ l'ezenione per 'c prestazion
vewrirarie che horguardana. Ues Pal nfine drscipans il
CARPOITG Ma o £ oate Ma solo pet preverre le merocs-
tUre & gesti € 1 Cans 43¢ ARFIESHIVITA NON cont eilata

Patologie

en t5 provvedimenns s van: parclogie 5000 @ nar Gisserns &
Camen € Senato. 1l Senato & w t2st ton 8 Dl 4 cul 5 ael

Gruppe grandi autononve © lbertd o Sancaos uno Bl d Seilipou
e due & Seeka cwca & De Poli Al Camers ce ne sone 7 dicn d
di Sceda civics i Baned. due Pdi di Fucdi € une Pd di Biondafli

La patologia pio froquente « Nopilessa (due DAl ¢ una Pdf) 2
Fargomente prncioale don provwedement ¢ # rionosamento dal
diritti defle prrsone dhe ne sono affiotte Segue con due provvedic
ment lendometriasi s dal punto di ista delia prevonzione © del
tatmento della palatin, six per Vesennone dei sogpeltl e ne
soro affeni ¢ ancora per listitadione di wn regisno naiorale
Sernpre duc provweerne t sulle celachi, une allh Cavera v uao
al Sesvata, entrambi ron o stassa ttolo per le ndagine diagnostche
# Faccertameoto <es barmtine tra sed e diec) anni Un Dl e una Pel
sugh stomizzat: tguello dells Camory muarda anche gh incarimerns
) 2 affrontano quetta condizione soprattutto ney malat i cancro,
ri@ anche in patokogie <he riguardano soprattutto | bamsini

Al Camwern e Pt afrontanc gh accertamern dragnosug
neoratal obbligawor per prevam s e curn e be makite metabol-
che ereditarie la prevenzione e i urd dell actismo {e 1 assistenza
akl: fameghe det colpm) e Pdernmzo Alle persone affene da
sindrome ¢a tlidomide

A Senato | Ddl ramtane di daltorismo {per ue nerdine com-
plessivie defie Hone G 1T HUANGaNG quest k). wggett alfer
da sonsibilia chimica mutiply ¢ dv wutela der soggert afferi da
disabilits ambientale, tutte qunfie condizion oo davate agh efferl
disostanzs chmche, discro-onde. agents tosac ¢ cangl dettro-
magnetici

Personale e professiond

ecchie ¢ nuave professiont £ anche profrccns po |oon
veccht I caprolo @ Ddl e Pdl (dies per ora di cui 6 alla

Camenn ¢ 2 al Senaro. ser Fal Pal 4 Marvedlo, D Ambyceic | erten
Lankanco ¢ Fuca, due a3l Pd di Bocar & Murer = due 83 Seelo
awica ¢i Bineto e De Poll) decican al personale € alla gestone o
alcur aspetn cell atUvith Rpreseata 63 sobits aloune e caka defly
passan lagfatura Come b resporsaniktd professionale dalla e
snane del contendioso al danno biclogica, das dara) aba professione
ai 1che lony o e & bvoco par crcezs di personale. Non
manca ura der cavalh d battagli degh ospedalien. Iy previsione del
trasterrments & competenze per b formanone dalle wniversits al
Servizey santno hadonake, prevedeodo anche §reiporo @ oo
me sulb governance parche medio e dingent assurano ronk
anche nedh gastione marmgenale delle azierde E orma anthe on
Delt sl accesss degh cdorromem ala dingenza dnd Sen

Syt wersante defle professiomt non mediche am<ora ron weno
fatto if lors ingresso sulla scera 1 prowedimenti per [isttazinne
degh Ordiey professionab chee ormas 43 giea arm nor mancaco mas
in Parlamento, my o sono provvadimenn & fisoterapisa ron
vederd, medaton ntercutwrali. 2duction o asdo mde {con e
o1 abo profesvorale; Inun Dal sul ncorosamento 2olla mediara
uadizonale cinese ¢ deflagopunoura poi soro messe bene a fioco
le competenze the dm pratica gueste: disapdine deve avere ¢ o
mizcciign pi Paggromimento

E wfine @i anzians al tavoro Due Pdl prevedono nfacd lo
svolgrente: diserva i uulty womale da parte defle persone
anziane con bsgouly di oncortrat: dh diio povato e ande
lindizazione des relavv compensl.

Invalidi e disabilita

[ ] data

isabilita in primo piano nel carnet delie Pdl gid
candidate per l'esame della XIl commissione
della Camera. La prima (nonche k n. 1) - di iniziativa
popolare, ed erediat dalla XV legislatura - punta a
estendere senza limit di et a invalidi civili, ciechi
civili e sordi che hanno i requisiti di reddito richiestd
le maggiorazioni pensionistico-assistenziali a favore
dei soggetti disagiati stabilite dalla L. 448/2001.
Analoga lunghezza d'onda nella proposta Miotto
(Pd) per modificare il calcolo del fimite di reddito per
le pensioni di inabilita a mutiati e invalidi civili, legan-
dole al solo reddito persorale, senza considerare
quello ddll'evenmuale coniuge e scongiurare che I'lnps
sia indotto a revocare le pensioni di olue B50mily
persone, sull'onda di pronuncamenti della Cassazio-
ne dissonanti rispetto a resi sostenute dalla Consulta.

Tema piu ampio per |3 propost - di cui e primo
firmatario Biondelli (Pd) - avente per oggetto l'istin-
zione di un Fondo a sostegno delle persone con
disabilitd grave, nel solco del lavoro istruttoric gia
affrontato in Senato sulle norme a favore di chi
assiste familiari gravemente disabili.

Vi si prevede la areazione di un Fondo ad hoc
presso la Salute, da ripartire o le Regioni per detta-
ghati progetu di intervento a favore delle famiglie piv
esposte a sacrificl.

interamente dedicam al disagio delle persone sor-
de, infine, la Pdl presentata da Francesco Saverio
Romano {Pdl) che sallecit il riconoscimento della
lingua imliana dei segni, riproponendo integraimente
i testo condiviso in Commissione Affari sociali nel
corso delfa XVi legislatura

Cellule staminali e cordoni ombelicali

B attezzata la prima legge della legislaturs allin-
segna delle staminali marca Vannoni. il terma
ha ottime chance di riproporsi in entrambi i rami
del Parlamento con un apparato di norme che
vanno olue la trattazione d'emergenza legata al
caso Stamina. Tre le proposte in materia, di cui
due “fotocopia”™: Binemi-Cesa (Scelta civica) alla
Camera. De Poli (Scelta civica) al Senato.

Il testo - focakizzato sulta donazione-conserva-
zione di cordone ombelicale e derivati per fini
terapeutici ¢ di ricerca come obiettivo del Ssn -
destina: | milione di euro 'anno a campagne di
sensibilizzazione Salute-Ricerca: 5 milioni di euro
Fanno per un piano biennale di ricerca sui tessuu
Lavore-Salute dintesa con ['lss; | milione di euro
fanno a borse di studio per la formazione un-

der-30; 5 milioni di euro I'anno per la creazione e
il funzionamento di tre centri nazionali per la
ricerca sui tessuti (Dm Lavoro-Salute di concerto
con la Stato-Regioni); 2 milioni di euro I'anno per
borse di studio per ka formazione del personale.
Allattenzione del Senato c'é anche la proposta
Barani (Gruppo Autonomie e liberta) che punta a
garantire la liberta di scelta della donna sul tenere
per sé e famigla o destinare a terzi il cordone.
Previsto I'accreditamento dei centri di raccokta e
ta tenuta di registri; lautorizzazione per uso auto-
logo del 50% del materiale conservatoc a spese
dell'interessato; il divieto di vendita. scambio o
cessione dietro compenso: il via libera allesporta-
zione di staminali cordonali ai fini di tapianto per
uso autologo allogenico a spese degli interessati.
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Ricerca e malattie rare

emi spinosi e delicati, ricerca e accesso alle cure per le
terapie rare non Potevano non ripresentarsi tra gl argomen-
t ereditad dalb passar legislatura. Due i testi che propongono
uma disciplina organica in materia pront per i banchi della Igiene e
Sanitd: primi firmatari, rispettivamente, Bianconi e Barani, entram-
bi appartenenti al Gruppo autonomie e libertd (Gal). Tra gl
obiettivi. garantire accesso immediato ai nuovi farmaci, favorire la
R&S in lalia attraverso k creazione di un Fondo nazionale ad
hoc. creare consorzi nazionali per la ricerca e ['esecuzione dei
trial, garantire incentivi alle imprese che finanzino studi in mate-
ria, prevedere um riserva non inferiore al 15% anche nei bandi
regionali. Allo stesso modo mutuato dalla precedente legislawra
il tera della donazione del corpo post mortem e di utilizzo dei
cadaveri ai fini di ricerca: lo propone Binetd (Scelta civica), alla
Affari Sociali della Camera. prevedendo listituzione di regisui e
lndividuazione delle strutture universitaric e ospedaliere da
uglizzare come centri di riferimento per la conservazione.
Ancora alla Camera alut due temi sempreverdi in materia di
cure: le modifiche alla L 309/90 per favorire lutlizzo della
cannabis a fini terapeutici (primo firmatario Realacci. Pd) e le
disposizioni di modifica al Digs 219/2006 (Codice farmaci) propo-
sta da Lupi (Pdl) per agevolare ka raccolta e ks donazione di
medicinali non utilizzad attraverso le organizzazioni non lucrative
di utllita sociale
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La «legge Stamina» non scoraggia
i sostenitori delle cure senza garanzie

alegge c'é ma i contorni della sperimentazione non sono ancora definiti. Nei

giomni scorsi & stato pubblicato in Gazzetta ufficiale il testo che da il via libera al

cosiddetto "metodo Stamina" di cui per 18 mesi, dal 1° luglio, si potranno
sperimentare gli eventuali benefici su una trentina di pazienti che hanno gia
iniziato il trattamento grazie ai ricorsi in tribunale. Tre milioni di euro il costo della
sperimentazione, dal Fondo sanitario nazionale, con tecnici di Agenzia del farmaco
(Aifa) e Istituto superiore di sanita (Iss) a sovrintendere l'operazione. Il "metodo”,
infatti, un anno fa era stato bloccato dell'Aifa anche per 1'assenza di dati scientifici
' su riviste internazionali accreditate, condizione che la comunita scientifica pone a
| tutela dei pazienti per giustificare 'uso di qualunque terapia. Di Stamina invece si
sa ancora poco o nulla, solo quanto si & potuto conoscere dal brevetto pubblicato

] e dall'ufficio statunitense dal quale la onlus
18 mesi e 3 milioni di euro a  con sede a Torino aveva visto bocciata la
i i7i ° 1 richiesta per inadeguatezza di

dtSpQS}Z!Ole dﬂl 1 Iugho per documentazione. (%Lcl)s‘l, mentre nei giorni
esaminare la discussa scorsi Davide Vannoni, presidente di

"terapia”. Attorno alla quale  Stamina, ha continuato a dichiarare a

. Ty - ' mezzo social media che le infusioni di
conlinua un acceso LOﬂf Tonto staminali mesenchimali devono essere

fatte solo da medici e specialisti di
Stamina, Aifa elss fanno sapere che ancora non ¢’é stato un confronto tra le parti
per raggiungeére iin accordo cosi come prevede invece la legge. Intanto i ricorsi
vanno avanti, con episodi paradossali. Come quello capitato a Martino Introna,
direttore della Gmp (il laboratorio certificato secondo standard europei di
sicurezza) dell’Ospedale di Bergamo. Introna é stato convocato dal giudice per un
ricorso di una coppia di genitori che volevano le cure per il proprio figlio. Stamina
non era presente. Il giudice chiede al medico se & in grado di replicare il metodo
nel suo laboratorio: «No, perché non & stato reso pubblico». Eppure Vannoni con
Marino Andolina, il medico di Trieste che prescrive la cura di Stamina, non
frenano le richieste di ricorso per via giudiziaria, nonostante I'approvazione della
legge, anzi. E intanto continuano iniziative: cene di autofinanziamento e incontri
pubblici, come quello di Rho dove sabato nella Biblioteca comunale il Movimento
vite sospese e Alleanza italiana - che affiancano la campagna pro-Stamina -
organizzano un incontro con Vannoni e Andolina, patrocinato dal Comune. Il
sindaco fa sapere di non essere stato informato della loro presenza, ma di aver
accolto la richiesta di un conoscente di un malato che vuole essere trattato con le
staminali. Malgrado la legge, il caos-staminali ¢ assai pili che un rischio.
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Il flop delle mesenchimali
studiate al Burlo Garofolo

L’esperienza deludente del trattamento su cinque bambini

Coinvolti pazienti

con Sma di tipo |

La Atrofia muscolare spinale (Sma) di tipo T &
una malattia newromuscolare ereditaria che cau-
sa una progressiva degenerazione delle cellule desti-
nate al controllo dei movimenti dei muscoli volonta-
1i. Clinicamente la malattia si manifesta con un
progressivo indebolimento dell'apparato muscolare
che, nella forma di tipo [, la pill grave, & presente
gia dai primissimi mesi di vita con decorso spesso
fatale entro i primi anni.

Non esiste attualimente una cura che sia in grado
di arrestare o di far regredire la progressione della
malattia. Le terapie di supporto (ventilazione, ali-
mentazione, posture, giochi, ginnastica) migliorano
la qualita della vita dei bambini affetti e aumentano
la loro sopravvivenza. Recentemente & stato ipotizza-
to un possibile ruolo delle cellule staminali mesen-
chimali umane. L'vso di tali cellule in modelli ani-
mali con danno neurologico secondario ai motoneu-
roni (quindi in condizioni quali la sclerosi laterale
amiotrofica e i traumi al midollo spinale) ha mostra-
to un possibile effetto positivo in
termini di rallentamento della pro-
gressione del danno neuronale.
Non sono pero disponibili in lette-
ratura studi con evidenze fisiopato-
logiche che supporttino 1'uso delle
cellule staminali mesenchimali nei
pazienti con Sma.

Queste limitate evidenze hanno
comunque avuto un grosso impatto nell’opinione
pubblica che ha portato alcune famiglie di bambini
affetti da Sma di tipo [ a rivolgersi alla magistratura
per ottenere accesso alle cure con staminali mesen-
chimali umane. Presso I'Irccs materno-infantile Bur-
lo Garofolo di Trieste & stato trattato un numero
limitato di bambini con Sma 1. Durante il periodo
di trattamento i possibili effetti delle staminali me-
senchimali sono stati monitorati in maniera estrema-
mente rigorosa, attraverso esami strumentali e vide-
oregistrazione delle visite di controllo. Una commis-
sione costituita da professionisti dell'Istituto (pedia-
tri, neuropsichiatri infantili, laboratoristi, neurofisio-
logi) ha seguito costantemente 1'evoluzione clinica
con I'obicttivo di determinare i possibili benefici
del trattamento realizzato e la comparsa di eventi
avversi che avrebbero portato alla immediata inter-
ruzione della sperimentazione. Le cellule staminali
mesenchimali sono state fornite dalla Cell Factory
autorizzata dell’Ospedale San Gerardo di Monza e
venivano somministrate per via intratecale. Tra di-
cembre 2010 e dicembre 2011 sono stati arruolati 5
bambini con Sma tipo 1, di et compresa tra 3 e 20
mesi. La terapia € stata somministrata a ogni bambi-
no per almeno 6 mesi (una somministrazione al
mese). In occasione di ciascun ricovero venivano
realizzate una valutazione clinica completa (cresci-
ta, funzionalita respiratoria, alimentazione), la valu-

tazione della funzione motoria sia con strumenti
clinici sviluppati specificamente per i bambini Sma
1 che con test neurotisiologici di stimolazione ma-
gnetica, la registrazione video dei movimenti spon-

tanei dei bambini.

I risultati ottenuti su questi 5 pazienti sono stati
purtroppo molto deludenti. Uno dei 5 bambini, armuo-
lato nello studio all'eta di 13 mesi, ¢ morto a 18
mesi (1 mese dopo la seconda somministrazione di
cellule staminali) per insufficienza respiratoria. La
famiglia di un altro bambino ha chiesto di fermare la
terapia dopo la 5" iniezione, all'eta di 8 mesi, e il
bambino ¢ morto all'cta di 12 mesi per insufficienza
respiratoria. Gli altri 3 pazienti hanno completato il
ciclo completo di 6 mesi. In questo periodo tutti ¢ tre
hanno avuto bisogno di iniziare le terapie di suppor-
to alimentare ¢ respiratorio. Il quadro clinico ha
evidenziato un progressivo deterioramento della fun-
zione motoria, senza alcuna evidenza di migliora-
mento. La valutazione neurofisiologica non ha evi-
denziato miglioramenti successivi all’avvio dei trat-
tamento. Nel corso del trattamento non sono stati

segnalati eventi avversi di rilievo.
[ risultati ottenuti sono stati rivi-
sti e discussi con un comitato
scientifico esterno, che includeva
esperti italiani su cellule staminali
e Sma. Le conclusioni sono state
che il trattamento con cellule sta-
minali mesenchimali umane non
ha portato a una modificazione del-
la storia naturale della malattia. Di conseguenza,
vista I'assenza di efficacia, nel dicembre 2011 si &

decisa la sospensione dell'arruolamento. I risultati _

di questa sperimentazione sono stati pubblicati nel
2012 suila rivista scientifica internazionale Neuro-
muscular Disorders, la pili prestigiosa nel campo
delle malattie neuromuscolari.

Questa nostra breve esperienza, svolta comunque
utilizzando cellule staminali mesenchimali prodotte
da una cell factory autorizzata (nulla a che fare col
mectodo Stamina che a nessuno ¢ ancora dato di
sapere in cosa consista esattamente), ci ha insegnato
che ¢ necessario avere un approccio di cstremo rigore
agli studi clinici. In particolare, & sempre necessario
disporre di dati fisiopatologici di base e di studi sul
modello animale che supportino il razionale della
somministrazione nell'uomo, anticipando I"applica-
zione clinica di approcci terapeutici. Va infatti consi-
derato che, sebbene non siano stati evidenziati eventi
avversi di rilievo, la somministrazione di trattamenti
comporta sempre dei rischi per i pazienti che li ricevo-
no. Nel caso specifico delle cellule staminali va poi
sottolineato che nulla si sa sul dosaggio ideale, e
questo comporta un aumento dei rischi legati alla loro
somministrazione.

Giorgio Zauli
Direttore scientifico Irccs materno-infantile
Burlo Garofolo - Trieste
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Un nuovo caso Di Bella? Lltalia spaccata |16 anni dopo

() data ¥
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L o spettro aleggia dall'inizio di questa storia. E
si chiama Di Bella, come la multiterapia in-
ventata dall’'omonimo professore modenese che
nel 1997 spacca I'Italia. Un cocktail di vitamine,
somatostatina, melatonina e microdosi di antiblasti-
ci somministrato ai malati di cancro ¢ spacciato
come “cura miracolosa”, cfficace scnza avere gli
effetti collaterali della chemioterapia.

Per molti versi il caso Stamina & un nuovo caso
Di Bella. Con alcune differenze che perd vanno
sottolincate. La prima: il metodo Di Bella si pre-
sentava come alternativa alla medicina ufficiale
per curare patologic diffusissime come i tumori. Il
metodo Stamina si propone come qualcosa di
assolutamente inedito (la ricerca sulle staminali, ¢
sulle staminali mesenchimali in particolare, & anco-
ra ai primi passi nel mondo) per trattare malattie a
oggi incurabili o molto rare, comunque molto
diverse tra loro. La multiterapia Di Bella non era
per niente invasiva. Il metodo Stamina prevede
infusioni di cellule.

La diversita € anche nei protagonisti: «Professo-
ri» entrambi, come li chiamano i malati e i familia-
ri. Ma mentre Di Bella era un docente universita-
rio di fisiologia e un medico, che per di piu si
presentava come un rassicurante dottore dal volto
umano, capace di ascoltare i pazienti e di seguirli
uno per uno, in contrapposizione a una medicina
ufficiale gelida e de-umanizzata, Vannoni & un
laureato in Lettere che insegna psicologia della
comunicazione: né un medico né un ricercatore.

Eppure le analogie si sprecano. Identica I'onda-
ta popolare che sollecita il riconoscimento ufficia-
le dei due metodi, con un impatto emotivo addirit-
tura pit forte nella vicenda Stamina: impossibile
non commuoversi davanti alla piccola Sofia e al
calvario quotidiano di tante famiglie. Difficile non
lasciarsi sfiorare dal dubbio.

Identico il ruolo giocato dai giudici: da quel
pretore di Maglie che ordind alla Asl di fomire
gratuitamente la cura Di Bella agli odicmi tribuna-
li che hanno permesso di continuare i trattamenti
con le staminali nonostante lo stop dell’Aifa.

Identica la ritrosia quando non il netto rifiuto di
fornire le cartelle cliniche (quando fu consentito
'accesso a quelle raccolte da Di Bella i risultati
furono pitt che deludenti). Identica la levata di
scudi della comunith scientifica internazionale.
Identico, infine, I"esito della pressione, deciso dal-
la politica: I'avvio di una sperimentazione.

Nel caso Di Bella, i risultati degli 11 protocolli
applicati, pubblicati sul Bmj, furono fallimentari:
nessuna prova di efficacia. Molti anni dopo, a fine
2003, arrivo il de profundis del Consiglio supcerio-
re di Sanita (reso noto per la prima volta su queste
paginc, v. II Sole-24 Ore Sanita n. 20/2007),
mterpellato dall"allora ministro Francesco Storace
per valutarc un'ultcriore sperimentazione. La mul-
titerapia - scriveva il Css - «potrebbe essere non
solo incfficacc ma anche nociva per i pazient,
negando a essi (o procrastinando) 'accesso ai
farmaci anti-ncoplastici di dimostrata cfficacia».

I figli di Di Bella, Giuseppe e Adolfo, continua-
no a prescrivere la cura e a gridare al complotto.
Qualche giudice continua a ordinarla alle Asl. Ma
il metodo scientifico ¢ un'altra cosa, ¢ qui non sc
ne ¢ vista traccia. A Stamina, adesso, la patata
bollente di dimostrarc la differenza pitt grande:
quella di non essere mera speranza, ma scienza.

M.Per.

@ RIPRODLZIONE RISERVATA

RICERCA SCIENTIFICA

166



Lettori: n.d.

Diffusione: n.d.

= QORE Sanita

Dir. Resp.: Roberto Napoletano

28-MAG-2013
da pag. 3

L) data

(] stampa

e
?Azﬂnuiwrscriv
-

«Test impossibile
senza le prove»

L a sperimentazione prevista dalla legge & destinata a
non partire, per il semplice fatto che il metodo
Vannoni non pud essere «mostrato». Ne & convinta
Elena Cattaneo, direttore del centro UniStem dell’Uni-
versita di Milano.

Quindi i 3 milioni stanziati dal Parlamento per
testare il metodo non saranno utilizzati?

Per agire secondo le regole il metodo Vannoni deve
essere “mostrato™: si deve dire quali cellule vengono
impiegate. quante ne sono state isolate, quante volte &
stato ripetuto |'esperimento. E dimostrare che ogni volta
che le cellule vengono trattate nel modo “truce” enuncia-
to da Vannoni. ciog esponendole ad alcol. non solo
sopravvivono ma si trasformano anche in neuroni. Noi
sappiamo che tutto cid non accade: gli stessi uffici brevet-
ti americani hanno affermato che nell’ intero procedimen-
to Stamina non ¢'¢ nulla di simile a un neurone o a un
metodo scientifico. Quest'ultimo, perché sia tale, deve
essere stato replicato almeno 20 volte con gli stessi
risultati, trascritti nefo su bianco in una relazione detta-
gliata. Il metodo Stamina ¢ privo di questi requisiti. Ma
se Vannoni ha da qualche parte fa documentazione op-
portuna e per qualche motivo non I'ha mai presentata,
ora la legge gli da la possibilita di mostrare le carte.

Quindi la legge che gli scienziati hanno tanto
contestato riuscira almeno a fare chiarezza?

Questa & senz’altro una nota positiva del provvedi-
mento, a cui si & arrivati dopo la coraggiosa operazione-
verita compiuta prima dalla commissione Affari sociali
¢ poi dall’Aula della Camera, che hanno scongiurato il
“rischio far west™ stralciando quel comma 2 bis intro-
dotto in prima lettura al Senato, che ammetteva al
metodo Vannoni tutti i malati rari. Un pericolo enorme,
che avrebbe aperto in Europa un varco a tutti i mercanti
di terapie fasulle basate su staminali fuori dalle regole. I
deputati hanno fatto un lavoro serio. sentendo in audi-
zione sia la comunita scientifica che Vannoni e Andoli-
na. La chiave di volta, poi. ¢ stato il ricondurre la
procedura nell’alveo delle terapie, come tali soggette al
controllo dell’ Aifa e alle norme europee sulla sicurezza
dei pazienti. Cio detto, per la sperimentazione vengono
stanziati 3 milioni. a fronte degli 8 ricevuti nel 2009
dalla ricerca pubblica sulle cellule staminali.

A questo proposito, si pud parlare di un busi-
ness-staminali?

11 business ci sard solo allorquando le staminali si
dimostreranno efficaci. Non a caso oggi le grosse azien-
de farmaceutiche non si mostrano particolarmente inte-
ressate. La ricerca dara i suoi frutti, forse, solo tra
vent’anni. Oggi ci sono cure gia disponibili e “passate”
dal Ssn per le leucemie. per le lesioni alla cornea e per
ustioni e malattie genetiche della pelle. Tutto il resto &
pura sperimentazione. Gli ambiti in cui nutriamo pit
speranze - ma il rischio fallimento & sempre in agguato
- sono quelli in cui le patologie sono molto circoscritte.
Tra le malattie neurologiche, non ce n’¢ una che sia
trattata con staminali. Se poi guardiamo alle mesenchi-
mali, non esistono terapie avallate dalla Fda americana.
Lo scenario ¢ insomma ancora aperto: bisogna dare il
tempo alla comunita scientitica di lavorare.

Dall’altra parte ci sono le richieste dei malati e
delle loro famiglie...

Innanzitutto non sappiamo che cosa venga iniettato
a queste persone. L’efficacia di una terapia non si testa
su un singolo paziente, perché tutte le malattie sono
soggette a fluttuazioni, anche quelle neurologiche. Mi-
glioramenti temporanci possono verificarsi durante il
decorso di patologie anche gravi. In ogni caso, alla
sofferenza si risponde con la volonta di fomire prove
trasparenti, visibili e ripetibili. Senno non stiamo facen-
do nulla di compassionevole e questo va ribadito con
assoluta fermezza.

B.Gob.
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delle cure e se un malato preferisce rivoigersi a uno stregone, pace,
deve poterlo fare», Chapeau. Cosa succede perd se, per ipotesi,
LA LEGCE SU STAMINA  lastregone indassa i camice, sbandiera brevetti mai ottenuti e porge
E U E LL'U N ’CO N O la pozione magica come se fasse un ritrovato di laboratorio? Rosy Bindi

& soddisfatta delle nuova legge. ma sa bene che su certi temi & facile.
IN'NOME DI VOLTAIRE o

volterrianamente, fare confusione; cosl qualche mese fa ha mandato
a tutti i colleghi del Pd «con la memoria corta» le pagine del suo libro

Tutti, ma non proprio tutti. Pochi giorni fa it Parlamento ha dato l'ok (La sanitd impaziente) dedicate al caso Di Bella. Come in uno specchio,
alla sperimentazione sulle staminali secondo il non ancora decifrato riecco un elenco di malattie gravissime (ieri i tumori, oggi patologie
metodo di Stamina Foundation, con un voto che pil compatto non si neurodegenerative), le cure approvate

pud: due contrari al Senato, une solo alla Camera. La legge prevede
regole severe nellesequire i test e Davide Vannoni, che guida Stamina
Foundation, & tutt'altro che entusiasta di questo ok sotto tutela.

A votare contro alla Camera e stato Marco Di Lello, avvocato, socialista
eletto con il Partito Democratico. Un no dettato

dallavversione per Stamina? Al contrario:

«ll mio voto & simbolico e filosoficos. Cioé? Cepuiato
«Volternanamente, sono per la liberta di scelta Marco Ditello

dai giudici ma non dai medici, la tv che ci mette
prepotentemente del suo {ieri Verissimo

e Moby Dick, oggi le fene); riecco anche cortei
esitin e, naturaimente, Ia disperazione di tante
famiglie. Vent'anni dopo, tutti si augurano che
le analogie finiscano qui. | test sul metedo

Di Bella, infatti, si chiusero per sempre il 13
novernbre del 1998 senza dare speranze.

SRTTErSATY
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PRIMO PIANO

FACCIAMO
CHIAREZZ/

|L CASO DELLA BAMBINA
AFFETTA DA UNA GRAVE
MALATTIA GENETICA CURATA
CON [F

HA RIEMPITO LE PAGINE DEI
GIORNAL. SPESSO PERO

Cl SI LASCIA SOPRAFFARE DALLA
COMMOZIONE E Sl DANNO
GIUDIZI SENZA CONOSCERE
REALMENTE U'INTERA VICENDA.
PROVIAMO ALLORA A CERCARE
DI CAPIRE QUALCOSA DI PIU
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Il professor Michele De Luca |
& ordinario di biochimica all'U-
niversita di Modena e Reggio
Emilia, direttore del Centro di
medicina rigenerativa Stefano
Ferrari e del Centro interdipar-
timentale cellule stominali e
medicina rigenerativa. Consi-
| derato il massimo esperto
mondiale nel campo dell'appli-
 cazione dinica delle cellule
| starminali degli epiteli di rivesti-
mento, ha per primo messo a
punio, ussieme alla professo-
resso Graziella Pellegrini, col-
ture di cellule staminali limbo-
corneali per la rigenerazione
della corneq, una tecnica oggi
- applicata in
tutto il mondo,
in grodo di re-
stitvire la visto
o malati con
gravi ustioni
della superficie
oculare.

|
{
|

1 21 marzo scorso, un de-

creto legge approvato dal

Consigliodet ministri ha

di fattu concessa di por-
tare a termine la cura con il
cosiddetto metodo Staming a
chiungue Tavesse cominenta o
non avesse linora subito gravi
effetti collaterali. Secomvdo Re-
nato Balduzzi. mimstro della
sulute allepoca des fatti il
provvedimento & statn dettato
al principio etico per cui un
trattamento sanilario gia av-
3 in“”. ('h!‘ nan M'”ll"'.'l ')I'(‘.\(‘”'
tare controindicazioni. non
deve easere nterrotto, Tale
presa di posizione ha scatenato
critiche feroci. unche a live)-
lo internazionale, o saspir oi
sollieva i tante altee persone.
soprattutto ned genitori dei
Lambing affeti da malattie ra-
e e incurabili che hanno visto
in tale metodo un'ancora di
salvezza i cui aggrappare le
proprie speranze. Per Tex mi-

nistro Balduzzi. insomma.

2
Stampa - — Anmiversane

Come Stai

questo era un alto dovute, per
togliere alle aule dei tribunali
e ai giudici il peso di interpre-
tare una legge sul cosiddetto
“uso compassionevole del
tarmael”. che dava adito a co-
s tante contraddizioni dua con-
sentire sl aleunt malati o
accvdere alla vura e ad ahin
no. In tale decreto, perd, non
st seritto da nessuna parte
che =1 riconosee ufficialente
la valudita del metodo m que-
stione: s afferma soltanto che
el ha cominciato un prercorso
terapentico. qualuneue esso
st o pudr portane o termine,
Eoper il futuro, s promettono
linee ginda e controlli. non st
~a bene pern quando ¢ eonme,
Seda an lato il decreto pare
~ahvare capra e cavoli. toghen-
do dehinitivamente questi ¢
altri cast dalle mant delbu gio-
risprudenza. dallaltro apre 4
veeehi ¢ nuovi interrmgativi.
molti det quali pesuntissimi.

L'inizio

DELLA VICENDA

A devisione presa e a vaos me-
diatico calato di tono, per gh
spettatori che hanno assistito
confust allimera vieemda e
prime questiont sul tavolo <ono
scontate: e sono 1 vert buom
e 1 vert catting i tla questa
sttt ~e vost st puan banaliza-
re? Perché 1] Ministern, almeno
i un primo momento, o Lot
~vienziati vhe lavoranns guon-
dianamente con le staminali
hatino Latto murm canto il owe-
Lok Stumina? Ma e gnesti
hambini non hanno i nulla
di perdere, che vasy costava
tentire il tatio per tutto ¢ ali-
mentare per lo neno la speran-
za? Quanta parte hacavoto e
mativith e quanta la ragionevo-
fezza e il buonsenso? E adesso,
soprattutto, che cona succede-

ra? Per dare una risposta a
questi e ad altri quesiti. comin-
clamo con un veloce riassunto
della faceenda. Da aleuni loea-
li degli Spedali civili di Bre-
s¢ia. Il professor Davide
Vannoni, direttore della
Fondazione Stamina, affer-
ma di poter curare numero-
se malattie. ~oprattitto quel-
le neurodegenerative® come e
paralisi. le sindromi neurologi-
che e aleune malattie congeni-
1e, Appena la notizia si sparge,
aumentano le persone clie vor-
rebbern approlitlarne per sture
meglio o addininura goavine.
Ma come mai un privato pud
usulruire di una Struttura pub-
bliea peer somministrare la sia
vora. fra Faliro brevettata?

Cure
COMPASSIONEVOLI?
Pappiglio e dato proprio dalla
legge taliang che, conal de-
creto mimsteriale 8 muggio
2003 *Uso terapeuticn i me-
dicinale sottoposto a speri-
mentazione chinica”, prevede
che farmact sperimentali ita-
liani o stranieri pussano es-
sere somministrati ad amma-
Lati che non hanno altre risor-
se. sempre che le probabilita
rixchio/benelicio appaiano

01-GIU-2013

un bambino statunitense
m

gravissima, YAda-Scid*. Lo
sua malattia non gli per-
meheva di uscire aﬂ’ariq

i bombini, perché an-
che un minimo contatto
con leslero sarebbe siato
per ki letale. Grazie olla
ricerca Telethon, ora Seba-
stian ho nove anni e vive
una vita normale. Dopo
aver supercilo con succes:
so linfervento di terapio
genica condotto in lalio

oo byl
no, il bi poltuto per
lo prima volta andare al
cinema, fore una posseg-

da pag. 28
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tavorevoli. «Ma il metodo Van-
noni non dovrebhe essere in
aleun modo considerato una
cura compassionevole sempli-
cemente perché & una non-
cura, a base di celiule non
identificate né caratterizza.
te. coltivate in laboratori non
qualificati & somministrate in
malattie per le quali non esiste
neanche una motivazione per
e cene con be stesses aderng
il professor Michele De Tuca.
che st oceupa da oltre 25 anni
diterapie eellulari per malattie
vane, «Per nientenre nelly cate-
sorta i cura compassioneole,
i quadsiast farmaco tnelusa
v coltura di collulen, anearcheé
non formalmente antorizzato,
deve aver mtrapreso un iter
regolatorio e autorizzativo
ben preciso. chie prevde stu-
di preclinici e sperimentazioni
chimche i Fase . vhe dia
eiir indicazioni sia ~allu sua
steurezza st sulla s ettien-
el Questa coxiddetta cura on
<ol non @ sostenuta da al-
cuna evidenza di efficacia
per le patologie per le quali &
proposta. ma non ha dato alqo-
na esidenza di essene sieura, In
sostanza. non =i ha aleun Jdato
sul rapporto rischio/beneficio

i questa 'NG’Udﬂll‘R{IliiI".
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1 PRIMI DUBBI:

PARTE L'INCHIESTA

E. in effetti. <u tale cura vo-
mineia anche a sorgens qual-
che interrogative gia dal 2000,
quanido i familiari di aleune
persone prese i vura da Van-
noni non vedono alcun mi-
glioramento 1+ decorso dellu
malathia. nonostante ke miglia-
ia di euro shorsate. \nhe
<ulla figura el professors e
vuadehe onbras Peorelt Das wle
Vannoni ¢ <t docente, ma i
Seiettze voenitive alla Facolta
di lingue e letterature stra-
niere Jdell’l niersitia o Udine
e Lo sttt serentifiea <1
Lomta a tre pubiblcazions nel
edestmo ambiio seiemtithieo,
Chee centierehbe, quindi. con
ueste cose? Anche Nistituto
superiore di sanita esprime
parecchie perplessita <
Huiesto metodo, i non vede
abeuna buse ~scwntifica. Parte
vomt Dinchiestaded prns Yoo
Cuariniello, che mugovers f Nas
NNneler antisohisticazione di
Carabimiery e FAila (F\genzaa
waiiana del Birmaco) che, o lo-
rovolta, seoprivanng numero-
se irregolarita. non ol dal
puestto di vista amnnnisiratisi,
Mentre Pinchiesta fa ] st cop-
<o, L cura Stamina comtinng

T N She 5 R MRS SN 5 0 s

CHE COSA
SONO

LE
STAMINALIS

Le staminali sono cellule
iymuhn, noN anNcora

@ senza una
zione specifico, ti
nell'organismo. in

di proliferare, dan-
origine a diversi fipi di
celiule. Si deﬁnisconomfoﬁ
potenti le cellule staminali
che possono dor luogo a
tutti i tessuti, multipotenti
quelle che possono dar
logo ad alcuni fipi di cel-
lule o tessuli, unipotenti
quelle che possono dar

luogo soltanto a un fipe
cellulare. Le staminali em-

fopoietiche e mesenchima-
li} o unirooenﬁ {come le
epiteliali} e si trovano nel
midollo osseo, nel cordone
ombelicale e, in genere,
nei tessuti delforganismo
?ié formato. Le embriona-
i hanno alte capacita di
proliferazione, percid sono

rapeutico. Le cellule stomi-
nali odulte provvedono
invece al mantenimento
dei tessuti e alla loro even-
tuale riparazione, ma le

01-GIU-2013

da pag. 28

exsere somministrata su ondine
dei tribunahi, con provvedimen-
1o durgenza. La motivazione ©
la meddesina che permetteva Ta
pratica nellospedale Dresciana:
Finterpretazione della legge

>

solle “ceure compassionevoli”™,
Dallispezione al laboratorio di
Vannoni. perd, enwergono fatti
gravissimiz 1 campioni di cellu-
I sono conservati in modo
approssimativo e inquinati.
Jee cedlides staminali usate han-
o tate provenienza diversa
raleune giumgono persine da
altri anmmalati, con po=sibile
trasntissione de gravi malathe,
non sembra esistere alcun
protocolio medico. nuin i
~i \“5‘“ Pr('!‘}i”i"i o, !‘0)‘)!'{“"
tulto. nessuno vuole spiega-
re in che cosa consistano
queste cure - per quatli moti-
cedebbano esaere atenate ofhi-
caci. Oltretutto. ~ehbene Ia
Forsduzione s dichiart ondus.
per cntarsi da lora ocearre
~preticdere devine dimishaa di
et Dvantt atitte ciao, Lrma-
wislratura non g clie nna seel-
1 bloccare tutto.

iL sEQuUITO:
LAPPELLO E LO SDEGNO
e storta finsse g =1 trat-

terehbee el Tennesimo cuarkata-
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no che vuole curare i tumori
sfruttando emotivita di perso-
ne che soffrono v e, perd, la
lepge riesee a fermare prima
vhe faceia troppi danni. sebibxe-
ne questattivitd vada avanii
dal 2009, anno in cui parte
ochiesta. E varrebbe la pena
rileggere le pagine dei giorna-
1i di allora per trovare loni bet
diversi da quelli prademi i
oggi. Perehé oggil appunin,
non oo la storia prosegie i,
anzi. pui dirsi appena comin-
cidla. Per contrastare il veto
dedle istinzionic inkanti. parto-
na i rcorsi i tribunale. Qual-
cuno vinee b causie qualeunn
la perdes, Tn mezzo aquesta
confusion 11 sentenze con-
traddittorie. culru u vamba
tesa Girho Golia, inviale de
Le lene conun paio di servizi
wlrawmLn'rinw‘ ."~¢-|uleuHu
quetlo della piecolis Sofia al-
fettan dda ima sara malattia ges
netica neardesenerativa, Ia
lencadistrofian metacromatica,
vhe ha esito letale entro cinque
anni dat prim sintomi. b Sofia
el gii tee o nezzo, < Perché
add altri hambini =i e a nosta
figghian noz- st ehiedono seomvol-
i genitort della piceola, che si
<ono vist ritintare dal gindice
il proseguimento della enra
Vannont oo elletti, la do-
mianda ¢ pruche Jeetas se la
homta o weno di nna enra ¢
alla fine decisa dalla libera in-
teerpretazions di una legae, che
privariaee da gidiee agindi-
ve. che tipo i gnstizia reale <)
othiene? Ma Finterrogative puer-
de importanza di fronte allopi-
mone pubblica. che n questa
vicenda sharra gl occhy su una
oli cosa: ¢é w vara per la
piceola Sofia, mentne Stato e
magistrati vogliona impedire
che Ta bimha possa muarire! F,

vost si seatena il caos,

sta m pa ?_?.Jn)ﬂ{'tﬂdﬂﬂ
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FRA COMPROMESSI

E CAPITOLAZIONE

1t Ministero della salute corea
compromessi ¢ accordi per ten-
tare i restare nei limiti della
legalita e della ragionevolezza,
ma i genitori di Solia non v
stanno: vogliono solo e soltanto
il metodo Vannoni. niente i
piti, viente di meno, La gente
comineiil a prolestare i ogin
livello. pensando che esizla
davvero uni curasla qualehe
parte. che per qualehe stupido
impedimento burocration le au-
torita not soghiono sia usata.
L lettera aperta di 13 scien-
ziati. im iata al Ministero della
<alute. tenta i viportare Losi-
cenda =u ragionamentn (o
~cientifien ¢ razionali. ma ha il
difetto di exprimersi in mame-
ra trappo algida su una que-
stione che ormai pare gesti-
ta dalla pura emozione. \lli
finee. insomma. 1l Ministero
cede e prochiee 1l decreto legee
che permette di pro<eguire la
curi. I ona trasmissione de
Le lene successiva al decreto
liberatorio. dopo el i tribuoa-
le i Livornn avena consentito
Al pentton i Satiadi prosegin-
re L enit, Giulio Golia alferma
testualnuente che i genitont i
Softa <hanno dato scacea alla
burocrazias e ancora una volts
parlando del metodo Vannon,
che & -unu cura oo sperizien-
tala a sulleenza ma consent-
t dalla Tewge, potché non esi-
<tono altre cure possibilis deli-
neando in doe parale quanto
dai media ¢ Stato espresso su
questa vicenda, <1 problema,
peron riladisee ancora il pro-
fssor D Tueas che compare
anche fract 13 firmatari delia
Laumosa lettera allvy munstro
Balduzzt «& ¢he non i affati
cost, Foqui lorse dobbiarme nat-

ti fare un o’ on mea culpa,

A S AT, ST

snprattutto noi scienziati che
lavoriame con le staminali.
perche non siamo rusei a far
pas=ar L veriti: chie il meto-
do Stamina non & in alcun
modo una cura-.

CHE COSA CURANO
DAVVERO

~Quando si parla di cellule
mesenchimali. cio tratte dul
te<sito connetlivo cinbrionale
Gaddiritlura non wecessana-
wmente le staminali mesenchi-
malii, b gente & portata a rite-
nerle lu panacea di tutti i
mali» dice il prolessore, «Per

la genle, ormai. curano tutto.

01-GIU-2013
da pag. 28

Cosi, quando & emersa questa
vicenda, tutti hanno pensato
che Vannoni avesse davvero
Ui cura, magar oot orbodos-
<l HIAZATT DO SICUEd. T cee
mungoe una cura a base di
mitacolose staminali che desse
almens una ebile speranza,
Non & cosi. Lome <1 pud solo
pensare nn cosa diqueslo ge-
nere?- Detlo questo elen-
chiamo che cosa st cara day-
vero con queste cellule, «Con
{- embrionali. pi-r atlesso. non
o1 sbat curamdo andlas sonn an-
vora in fase i sperimentazio-
ne clinica di Fase UVl e linn-
ttamente a malatte p-tmchice
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prosegue il professore. «Le
slaminali indotte suno ancora
in fase di ricerca di base e
preclinica: non siamo ancora
ben certi di come funzionino e
st siano davvero in tutlo e per
tutto simili a quelle embriona-
li. Le uniche eure vere ¢ pro-
prie le stiumo realizzando con
le staminali adulte, in parti-
colare con quelle ematopoieti-
che {del sangue) per la tera-
pia delle leucemlies ¢ on
quelle epiteliali (per esempio
della pelle e di altri tessuti co-
me la cornea). usate anchiesse
it tutto il wondo. per le terapie
el grandi ustioni della cu-
te e della cornea~. Uio che
nggl &l cura con queste nltime
vellule pud sembrare poco, ma
i~ mollo importante. Si usa il
trapianto el midolio osseo o
il cellnle del cordone ombe-
licale inei bambinii per le
malattie del sangue ¢ alcuni
tumori. Lsiste- Fautotrapianto
di corneu generata in vitro da
cellule del Timbus dellnechne
controlaterale nelle ustioni del
la cornca: lautotrapianto i
epidermide coltivala nei grandi
ustionatiz la terapia delle im-
munodeficicnze congenite con
Fautotrapianto di cellule ema-
topuictiche, geneticame e cor-
rettes infine, & in fase i speri-
mentazione la terapia genica
dell'epidermolisi bollosa*
com atotrapianto di cellule
staminali epidermiche geneti-
camente carrette, In questa 1i-
sta non ¢ la malata di Sofia,
che perd & o fase avanzata i
stuci precliniei per un approc-
cin basato sulla terapia genica
cont eellule ematopoietiche,

OSSA, CARTILAGINE
E MIDOLLO
Mu. forse, il metodo Vannoni -

il colpo di genio i un singolo,

L data
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che & riuseito a trovare una
strada dove ttti ghi altri ricer-
catori non sono arrivati. «(Cer-
chiamo di capirci» dice il pro-
fessor De Luca «in nalura esi-
stono cose possibili ¢ cose im-
possibili, che non si possona
proprio fare, 4 mena che non si
voglia credere ai miracoli.
Quello che non siamo riuscili a
comunicare # che la cosidderta
cura Stamina vorrebbe fare
una di quelle cose impossibili,
Perché? Perché ¢ contraria
persino alle nozioni base
della biclogia. ’er questo non
el sono ma e non el sono forse,
Fa parte di quello che io e altri
wiei colleghi definiamo il mer-
cato della speranza. \unno-
ni usa cellnle staminali adulte
mesenchimali. ossia staminali
che si trovano soprattutto nel
midedlo osseo. Ora, queste cel-
lnle non fanno miracoli solo
per il fatto che i chiamano
staminali: possono tuttal pin
generare cartilagine, osso e
midollo osseo. Se Vannoni le
inictta alla piceola Sofia e agli
altri malati affetti dalle svaria-
te malattie che si propane di
curare, la piti rosea delle ipote-
=i & rhe si trasformine appunto
in qued tessuti per i quali han-
no la lor ragion dessere. Ma.
in realta. non arrvano neppure

‘Anche Adriano

si sia scagliato contro il
metodo Stomina e la ded-
sione del governo italiano
di far proseguire ogli om-
malati questa cura. Il muro
compatio d'apposizione
da parte della scienza in-
ternazionale dovrebbe for

favore
Ma chi & o fovore di que-
sbnqugzazerbpiﬁper—

dellc Ty o dello polifica,

serva davvero o ,
in mancanza di prove
sdentifiche, lo afferma sol-
fanto il doMor Vannoni.

Celentano, sullonda
emotiva, ha rivolto un

appello alle istituzioni
perché concedessero
il trattamento
Stamina alla
piccola Sofia

01-GIU-2013
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a4 lanto: finiscono nel flusso
sanguigno e, verosimilmente,
si fermano nei polmoni, il pri-
mo filtro che incontrano, dove
restano a degenerarsi. spe-
ranrlo che non facviano dannix.

UNA BLANDA AZIONE
ANTINFIAMMATORIA
Quella di Sofia & una malattia
neurodegenerativa di origine
genetica. Cio significa che, an-
che se senissero iniettate me--
senchimal autologhe wssia del
paziente stessal © queste ru-
svissero ipoteticamente a <o-
sLitui e un tessito nervoso di-
strutte., guedlo nuovo contine-
rebbe a subire Tattaceo della
malattia. che & appunto scritta
nei geni della piceola. In ogni
vasa. quindi. nou riuscirebbery
mai a risolvere la malattia né a
unpedirne il decorso. Pud ca-
pitare, 4l massimo. che aleu-
ni sintomi possano essere
mitigati dalle cellule me-
senchimali, perché a volte
semhrano avere azione antin-
{lanunatoria, v | nervi sono co
stanteniente infiammati. o can-
sa dellattacea della malattia.
Le staminali da donatore, invee-
ce.sarchbero rigettate ¢ avredy-
bero quindi una vita linitata. |
mighioramenti visti dai genitori
della piccola. insomma, sanch-

da pag. 28

170



Lettori: 206.000
Difquione; 30.830

hero soltanto ghi effetti di que-
sla blanda attivita antin-
flammatorla. la stessa su cui
tante aziende straniere, soprat-
tutto cinesi, hanno montato la
loro fama di guaritrici, spingen-
do mighiaia di persone a costo-
sissimi guanto inutili viaggi
delly speranza, nel tentativo di
guarin: da tali malattie, Pur-
trappo questi effetti spari.
scono rapidamente ¢ non
sonn segnali di guangione, La
malattia avanza e il metado
Vannoni non la pud curare,
perché la causa sta da un'slia
parte. Nt geni di Sofia, appun-
to, «Ci hanne provato anche in
Germania. eon la Xeell, una-
aenda simide alla Staming, La
differenza ¢ che il governo te-
deseo hachiuse la Xeells com-
menta lesperto.

UNA QUESTIONE

DI BUONSENSO

Si putneble obicttane che ognu-
no dovrebbe avere il dirto o
fare cit che vuole, senza che
nessuno intervenga. «Per cari-
ta« continua il professore
«Ognune puo fare ciir che vao-
le. i mancherebbe, Ma da qu
al fatto che uno Stato wutoriza
la somministraziome i cure
staminali improprie. la cui of-

T

Come Stai

IN GiE cosA
CONSISTE

In urfintervisia a

;:,o, il professor 3.
Yannoni spiega cosl il suo
melodo di cura: eUtlizzio-
mo le celiule siominali pre-
levandole dallo porte spu-
gnosa delfosso, dal baci-

no, e la lavoriomo in mo-
do che abbiano una gran-
de quantit di celiule pro-

enitrici. Chiunque pud
gonorle perché non c'é
alcun rigetio. Ogni coltura
ha cinque differenti tipi di
cellule, ognuna con la sua
funzione: le progenitrici
sono le pi importanti per-
ché rigenerano i tessuti

danneggiat, poi ci sono le
immunq'agoﬁ:rici che re-
golano il sislema immuni-
tario, quelle che ricreanc i
hleabmsriity

difendono dal sistema im-
munitario, e quelle antin-
infezioni. le cellule sono
fesiate cinque volte prima
di essere inietiate, per ve-
rificare che non ci siano
funghi, batteri e contami-
nazionis, ﬁome tutlo cid
sia possibile, perd, non si
sa, poiché ilp;'rz&ssore
non infenzione
di svelare i dettagli del

metodo, sul cui mistero
coniribuisce

dwelutdu{cossem:g.i
Pblicoazion: scienific

L g g

ficacia e la cui sicurezza non
sono dimostrate in aleun modo
¢ du nessuna parte, ce ne vuo-
le. Non credo sia neppure etico,
0, perlomeno, non risponde ai
mici canoni di eticitd, Non si
vuole negare alle persone di
fare cid che vogliono della loro
vita. Si vuole dire: attenti, se
cominciamo ad allentare la
sorveglianza scientifica su cure
e medicine, presta o tandi ttti
potranno affermare di avers in
tasca la cura miracolosa. sen-
za uno straccio di prova che
questa funzioni. Lin approce
el genere credo sia addinttura
lesivo della dignita dei pa-
zienti. S¢ ci wono delle regole.
s i sono dulle Jeggl, se cisono
dei proteolli e dedle metodolo-
gie nella vera ricerca scienii-
ca non & per puro amore della
hurocrazia. Feco, questo & un
altro messaggio che non & pas-
salo. Tulto questo esiste. infatti.
per garantire la sicurezza
delle persone che si affida-
no a queste cure ¢ |1 creare
dei farmaci efficaci. In caso
contrario, come faccio a capue
s chi mi sa curando & un vero
medico o un clardatano, se non
esiste piit aleuna diflerenza. se
posso permettermi di aggirare
regole. procedure. sperimenta-

‘La ricerca scientifica
risponde a protocolli

e metodologie che
garantiscono la

sicurezza del paziente
e permettono di
distinguere il ciarlatano
dal vero medico,

01-GIU-2013
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zioni, lanto basty una trasmis-
sione televisiva per muovere 4
favore un intero governo? Cre-
do sia una questione di buon-
Senso»,

BANDO ALLE ILLUSIONI
«(i abblamo messo un secolo
a differenziare I'alichimia
dalla medicina» proscgue il
professor De Tuea «a operare
secondo quel coneetto di evile
dence-based-medicine (111-
divina basata sullevidenza) che
vi ha permesso di proporre n-
medi di provata efficacia. A
elaborare procedurne che potes-
<ot assicirare non solo Teffi-
cacia. ma anche la sicurezza
et larmaci e delle terapie nuo-
ve, Chi ha la mia eta si ricorda
la storia dey bambing nati con
la focomedia® prer colpa della
talidomide che la mamma
prendeva come sedativo antie-
metico. Fper questo che sono
nate ugenzie come la Fda sta-
tunitense. Ema curopea o
FAifa italiana, F per vigilare
sulle sperimentaziom cliniche
che esistony Istituziond come
I'Nih neghi Usa o Tlss nel no-
stro Paese. Questa storia ¢1 fa
tornare indietro Ji un secola.
forse pii. K anche gli scienzia-
ti devono farsi un esame di
coscienza, Perché, per fini rhe
non sono del tutto chiari, anche
sewenziati “officiali” hanno le
loro colpe nella genesi di que-
<to mercato della (falsa) spe-
ranzar. B anche vero che.
quando ¢i sono di mezzno vasi
cosi treagici, e difficile negare
alle persone almeno un pa’ i
sprranza... «Da quasi 30 anm
lavoro con malati gravi. gra-
vissimi. a volte disperatis dice
il professor De Taea, «Mi ha
molto addolorato sentirm ac-
cusare, assiene g iet colle-
ghi firmatari. dinsensibilita

E]L’ data o
[ ] stampa 3.-,4nmm5.:m.

171



Lettori: 206.000
lefus one: 30 830

o g

di frome alla soflerenza di
questi bambini. Proprio per-
ché conosco il dolore autenti-
co. conosco anche la diffe-
renza fra la speranza e I'il-
tuslone. Lu prima nasce da
qualcosa magari labile, ma
conerela, cone pud essers
una cura sperimentale: non
sappiamo se ¢ come funzione-
ra. ma abbiamo dati, esperi-
menti, vicerche, studi che e
indicano un cannmine per lo
meno du lentares,

UN PRECEDENTE
PERICOLOSO

<A gquesto punto mi chiedo: ma
un governo. che doveebbe
prevdensi cora det propn cilta-
dini. puir davvero gutorizzare
ipiesto sulla base di un‘onda
emotiva populista o di una
delibera di un giudice” >¢i-
bira uno scontro tra i poteri del-
lo Stato. F qui si entra i un
campo delicato, Giurist ¢ ma-
gistrati mi dicono che i eriteri
che partano un gindice a deli-
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lule siumlmh dal midollo

osseo del paziente, molti-

icazione delle stesse in

e sannmm

zione, 15-20 giorni dopo il

prelievo, delle staminali
plicate in tre

noda‘A] ai 51 euro.
Queste, per lo meno, sono

lenformunomd‘:amﬁcr

o w&&

hstg Adriana Bozzn del

Corriere della Sera.
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A N e BTG L SRR VARSI e

berare sono diversi da quelli
“regolatori” i cui stiamo par-

.

lando, Che un gindice “rleve”
agire von leggi e coldici alla
mana e che quindi & la legge
che v modilicata, Obietto che
un giucier, che di medicina ¢
di hiologia delle staminali ne
st come il sotloseritto di fisica
quantistica. forse prima i de-
liberare in un campo cost de-
licato dovrebbe sentire anchie
un nanipelo i consolenti di
provati valenza scientifica nel
campo sperifico della grestio-
nee Fab s anche probabile e
verosinile che. abronte di sen-
tenze digadicn un mimistero
non poteva forse agire diversa-
menle. lo Guesto non lo <00 gill-
dicare. So pero che andare
contro I'evidenza scientifi-
ca. coulre quelle regole vhe
<ono <Lt staladite proprio puey
arginae ueste cure garihabh
ne. addirittura contro eegh
enti, che sono statt ereati pro-
prio per profeggere le persone

da queste cose ¢ chie hannn

01-GIU-2013
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preso dei proveedimenti drasti-
¢i. anche contro il buotisenso,
& inlrinsecamente, sustangal-
mente shagliator sotlolimea il
professore. <k non stupisea che
la comumiti seientificn interma-
zinale reagisca con stupone ¢
segnoe, Nel [rattenpo, la gen-
te scende in piazza per prote-
stare ancora. La protesta, que-
atan volta, nasee dal Gatto che i
dreretn & stato vislo come tna
toppr parziale, poiche mtoriz-
et questo tipo di cnne soltan-
1o chi ginr e ha comnicnae. ma
non offre possibilita a el aneo-
ranon e ha miziale, a meno
vhe e promesse linee ettidda
sulle cure compassionevols non
le- permettano, S oca, insom-
nil. 1 maggiore liberazio-
ne. aflinched a it sia coneessn
i curest con titto, Senza e-
pole. L 1 atteggiamento dav-
vero pericoloso i confronti
della salite di i soprattatlo

det hambini. L |

Sy i st

ADA-SCID: rara patologia che appartiene
al gruppo delle immunodeficienze severe
combinate (Scid). malattie in cui il sistema
immunitario € gravemente compromes-
s0, al punto che l'organismo & incapace
di difendersi persino da infezioni comuni
come il raffreddore o la varicella. Si ma-
nifesta fin dai primi mesi di vita. In passa-
to questi bambini per sopravvivere erano
costretti a vivere isolati dal mondo e in
ambienti con arnia filtrata.
EPIDERMOLIS!I BOLLOSA: nome gene-
rico dato a un gruppo di malattie geneti-
che in cui la cute e i tessuti di rivestimen-
10 (epitelio) delle mucose vanno incontro
a scollamento e formazione di bolle.
FASE WiI: sono le prime due fasi delle tre
che costituiscono un trial clinico, per ve-
rificare se un prodotto & idoneo alluso
nelluomo. Le prime due fasi valutano la
tollerabilita e la sicurezza del medicinale,

ABCDizionario

oltre alla risposta alla cura da parte del
sistema immunitario.

FOCOMELIA: grave malformazione con-
genita per cui gli arti superiori e/o inferio-
ri non sono sviluppati in parte o in tolo.
Pub essere mono o bilaterale e interes-
sare porzioni pill 0 meno estese degli ar-
ti interessati. Nei casi piu gravi sono pre-
senti solo abbozzi rudimentali di dita al-
laltezza della spalla. E associata a difetti
cardiaci, mancanza dell'orecchio esterno
o malformazioni intestinali,

MALATTIA NEURODEGENERATIVA:
malattie, come I'Alzheimer, il morbo di
Parkinson, la corea di Huntington e la
sclerosi laterale amiotrofica (Sla). carat-
terizzate dalla perdita lenta e progressiva
di una o pil funzioni del sistema nervoso.
Si tratta di forme invalidanti, finora tratta-
te con scarsi risultati con la somministra-
zione di farmaci puramente sintomatici.
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la Repubblica
Dir. Resp.: Ezio Mauro

Tabelline

Cosi I'Ttalia
perde la fiducia
della comunita

scientifica

PIERGIORGIO ODIFREDDI
Ilz giugno, giomo dellafestadella

Repubblica, si prestaa unariflessione sul suo

atteggiamento nei confronti della scienza.
Riflessione stimolata da una recente vicenda,
chesiripropone come unariedizione della
famigerata vicenda Di Bella di alcuni anni fa.
Tutto ha origine da un certo professor Davide
Vannoni, laureato in lettere, e insegnante di
Psicologia presso 1'Universita di Udine. Questo
fior di umanista ha inventato un metodo
terapeutico denominato Stamina, per una
sedicente “cura compassionevole” per malattie
rare, dalla atassiamuscolare spinale al coma
vegetativo, basata sulle cellule staminali.
Sperimentata fino apoco tempo all'Ospedale di
Brescia, lacura & stata sospesadai Carabinierie
dall'Agenziaitaliana del farmaco, sollevando
l'interesse dei giornalisti diLe Iene, ele
conseguenti proteste del pubblico favorevole
alle cure dei vari stregoni fai-da-te.
Il neoeletto Parlamentoitaliano, alla stregua di
quello chenel 2004 emanod la famigerata legge
sulla procreazione assistita, non ha perso
I'occasione per dimostrare subito il proprio
oscurantismo. E ha approvato all’'unanimita
(con soli quattro astenuti e un contrario alla
Camera) I'avvio della sperimentazione del
metodo, sotto il coordinamento dell'Istituto
Superiore di Sanita. Facendo diventare il nostro
paese, ancoraunavolta, lo zimbello del mondo
scientifico, sbeffeggiato al proposito perben
duevolte (il 26 marzo e il 16 aprile) da Nature, la
pili famosa rivista scientifica del pianeta.
Grillo continua a sbraitare che i parlamentari
“sono tutti uguali”. Per quanto riguarda
Yignoranza scientifica ha ragione: compresii
suoi. Pili che degli auguri, la nostra Repubblica
ha dunque bisogno di una sveglia!
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«Nessun aumento
dei ticket
Pit cure a casa»

di MARGHERITA DE BAC

A PAGINA 10

«Prevenzione e cure a casa
No a nuovi ticket nel 2014-»

11 ministro Lorenzin: recupereremo altri due miliardi

per i ticket sanitari
secondo la Corte dei conti

ROMA — Beatrice Loren-
zin, secondo la Corte dei conti
gli italiani sostengono 2,9 mi-
liardi di ticket all’'anno. Evite-
rete la nuova stangata da 2 mi-
Liardi nel 2014

«La domanda non & esatta»,
obietta il ministro della Salute.-

Perché?

«Questi nuovi ticket non
Possono essere aggiunti. La ma-
novra finanziaria del 2011 pre-
vedeva di chiedere ai cittadini
un contributo ulteriore alla spe-
sa per un valore di 2 miliardi
ma una sentenza della Corte co-
stituzionale nel 2012 ha stabili-
to che lo Stato ha usato uno
strumento illegittimo. Quel
punto della manovra é stato
cancellato tanto che il Docu-
mento di economia e finanza
2013 ha preso atto della senten-
za e I'ha correttor.

Quindi?

«Q;nndl & gia scritto. Niente
nuovi ticket». -

Perd c'é il rischio che quei
2 miliardi rientrino dalla fine-
stra sotto forma di tagli in
una manovra successiva, co-
me sospettano le Regioni. Ti-
more fondato?

«No, & un timore irrealistico
se guardiamo la situazione del

?._ Anmiversaro
~

fondo sanitario nazionale. La
spesa sanitaria € nel seftore
pubblico la piu conosciuta e
dunque la pill aggredibile. In
quattro anni siamo riusciti a ta-
gliare 4 miliardi di deficit sui 6
previsti. Un sacrificio immane
per le Regioni e le strutture. Re-
stano due miliardi da recupera-
re ma sono interventi sul terri-
torio dove comunque sono gia
in atto importanti ristruttura-
zioni. Nel giro del 2015 il defi-
cit dovrebbe essere rientrato.
Non significa che finira la fase
del ngore. Ci sono altri margi-
ni di risparmio che si possono
realizzare senza tagli lmean at-
traverso la programmazione re-
gionale e iniziative di raziona-
lizzazione come ad esempio
portare a regime la sanita elet-
tronica, il riordino delle reti
ospedaliere, la medicina di ini-
ziativa, cioé di prevenzione atti-
va, I'assistenza domiciliare».
La mina del nuovi ticket &
stata disinnescata. Quelli gia

esistenti li lascerete invariati

o pensa ci debba essere una
revisione, lavoro gia abbozza-
to dal governo precedente? -
«Eun tema legato alla rifor-
ma fiscale e alla pressione sulle
famiglie. I ticket dovrebbero es-

assistite dal sistema sanitario

nazionale esenti dai ticket: il 25%

per patologia, il 20% per reddito
sere si riformati collegandoli al-
le reali capacita economiche
dei cittadini. C’é in effetti una
disparita. Circa il 50% delle per-
sone assistite dal sisterna sani-
tario pubblico sono esenti, qua-
si il 25% per patologia, circa
20% per reddito, la percentuale
residua per condizioni di invali-
dita riconosciute dalle leggi at-
tuali. 1 meccanismo della com-
partecipazione alla spesa sani-
taria deve essere pilt equo. Ma
& evidente che in questa fase
economica bisogna stare atten-
ti che eventuali contributi mo-
dulati diversamente non abbia-
mo una ricaduta negativa sul
piano -della prevenzione e del-
I'attenzione alle cure. Per non
pagare; i cittadini potrebbero ri-
nunciare alla salute».

Le Regioni battono cassa.

da pag. 10

03-GIU-2013
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Reclamano un Fondo piu ge-
neroso per la Sanita. Hanno
?

«Intanto assicuriamoci di po-
ter lavorare senza scosgoni con
il fondo che gia esiste. E indub-
bio che le Regioni siano state

fortemente stressate dall’ulti-
ma revisione della spesa e che
sia necessario trovare soluzio-
ni in modo da darela possxblh-
tadi operare al meglio, ottimiz

zando le risorse».

11 suo ministero negli ulti-
mi anni ha avuto un atteggia-
mento subalterno rispetto al-
I'Economia, piu attento alla
spesa che alla salute. Inverti-
rete la rotta?

«In tutto il mondo & 1'Econo-
mia che tiene i cordoni della
borsa. Ognuno fa il suo mestie-
re. D’altra parte gli strumentl
per agire in modo pm efficace

per garantire i Lea, cioe le pre-
swzioni ritenute essenziali, esi-
stono e vanno utilizzati. In
ogni caso non abbiamo com-
plessi di inferiorita. Ho trovato
in Saccomanni un interlocuto-
re sensibile ai problemi sociali.
Non ci sono poliziotti buoni e
cattivi, miriamo ambedue allo
stesso obiettivo». -

Lei pero ha riorganizzato il
suo Gabinetto con tecnici pre-
si al ministero del’Economia.
Non ¢ un segnale preciso?

«l.’obiettivo & tradurre in lin-
guaggio economico le scelte
sulla salute. Dobbiamo fare pro-
poste attuabili, basate sulla co-
noscenza e sulla concretezza.
Solo cosi non saremo sudditi».

11 suo primo impegno appe-

na nominata ministro & stato
il decreto sulle staminali. La
sperimentazione del metodo
Stamina si fara?

«Noi siamo prontl a partire,
come previsto, il 1° luglio. Ora

tocca a Davide Vannoni, titola-

re del metodo, collaborare».
Margherita De Bac

© RIPRODUZIONE RISERVATA -
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Chie

Romana

Beatrice Lorenzin,

41 anni, romana, ha
cominciato a fare
politica nel movimento
giovanile di Forza ftalia
nel Lazio nel 1996
diventandone
coordinatrice nel 1999
La carriera

Nel maggio 2001 viene
eletta consigliere
comunale di Roma.

Tra la fine del 2004

e la meta del 2006 &
capo della segreteria
tecnica di Paolo
Bonaiuti, sottosegretario
alla Presidenza del
Consiglio dei ministri
per I'informazione e
l'editoria nel governo
Berlusconi il

Alla Camena

Viene eletta alla Camera
dei deputati alle
politiche del 2008

con il Pdl. Diventa
ministro della Salute

il 28 aprile 2013
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MALATTIE RARE UNA FAMIGLIA LANCIA L'SOS

STAMINALI,
LODISSEA

DANIELE

«DOPO UN CICLO DI INFUSIONI LE CUR
DI STAMINA A MIO FIGLIO SONO
RITENUTE CONCLUSE», DICE MAMMA
ANNA, sMA COSI RISCHIA D! MORIRE.
E LANCIA UN APPELLO ALLA POLITICA.

E

«AIUTATECI, NON C'E PIU TEMPO»

Matera, maggio
ancio un appetlo a chi ne ha la re-
“ sponsabihica, al Minntero, alla di-
rezione dell’Ospedale di Bresc,
perché spattvino ¢ cratutio a far npren-
dere le cure a mio mipote. Per lur potreb-
be essere ultima occasione..
Viro Tortorelhi. ¢ 1l nonno materno di Da-
miele, un bimbo di Matera aftetto dalla
malatta di Niemann-Pick, una patologia
rara invahdante, di origine metabolica,
Tortorelh ¢ stato da sempre in prima hinea
nella baceaghia delle tanaglie per ottenere
il tractamento con le
stitminaln messo a
punto dal professor
Davide Vannoni. La
setrimana scorsa la
Camera ha trastor-
maton legge o De-
creto Balduza, che
avvia la sperimenta-
zione sul merodo del-
La Stamina Foundatinu
eoautorizza o malan
che hanno gii avvia-
to 1 trattamenty a
proseguirli. Ma la
legee, per o Tortorel-
b1, & solo una vittoria
ameta
«No1 ¢1 rirroviamo

® Sul caso Stamina e sulle cure per ie malattie rare: www.osservatoriomalattierare.it

di Rita Cenni

ancord una volta in
mare aperto. H caso
i Damicle € amlby-
ZU0, NoD cCapiamo
che cosa succederia
nelle prossime set
amane. Tenamo
di dover ricorrere di
nuovo al grudice del Lavoro, Con perditadi
tempo prezioso, oltre che di denaros
Tutra la vicenda di Daniele, che ha com-
piuto ser anni lo scorso marzo. € costella-
ta i stop cond Lo, un'odissea di permessi ¢
rihuci.

1 bimbeo ¢ stato 1] pri-
mo itabiano a venire
trattato, dal 2010, con
le cellule staminali me-
senchinalt segoendo il
meeodo della Sramizina
Fuundatiun. Per arrivare
a quella prima vittoria,

LOTTANO PER LUI

Matera. Anna Tortorelli,
31, coi due figh: Gabnele,
9, e Daniele, 6, affetto dalla
malattha di Niemann-Pick.
«Con le cure di Staminan,
dice Anna, «il piccolo

ha avuto mighorament:
miracolosm.

05-GIU-2013

da pag. 63

Vito Tortorelli ¢ la igha Anna, madre del
bimbo, avevano bussato a turte le porre.
LOttenemmo un permesso straordinario
per avviare la terapia a Brescia dallallora
ministro della Salute, Ferrucdio Fazo e dal
presidente Napohtano, al quale ¢1 erava-
mo rivolu per fargli conoscere 1 problen
di salute di Daniele. La terapia ha tunzio-
nato, du subiato, Le imtusions hanno blocea-
to la malatoa ¢ maghiorato la vita di mio
mpotes. Maadesso, s Tortorel b st sentono
di nuovo sull otrovolante.

COME CELESTE, SMERALDA £ SOFIA

Dapo il blocco, un anno fa, aseguto del-
le 1spezioni del pm Guarinicllo, le cure
vennero bloccue. «Una situazione para-
dossale, perché eravamo stat indirizzat a
Brescia dalla Direzione generale del mu-
mistero della Sanica. Per ottenere che a1l
trattmento proseguisse, abhiamo dovata
ricorrere alla magistratura, come i tami-
lar di Celeste Carrer, di Smeralda, della

piccola Sofia di Firenzer. F Daniele ha -

?._.' Anmrversane
-
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L'ODISSEA DI DANIELE, IL PRIMO PAZIENTE DI STAMINA

VANNONI: «SPERIMENTAZIONE TRASPARENTE»

«Speravamo di poter trattare
tutti i soggetti con malattie
rare, invece la legge parla di
60 ammalati e tre patologie.
Perd si apre una fase nuova,
che non consentira piu

a nessuno di accusarci

di metodi pericolosi per

i pazienti». Per il presidente
di Stamina Foundation
Davide Vannoni, la legge
appena approvata sulla sua
metodica e limitata. Pero e
disponibile ad avviare al piii
presto Ia sperimentazione.
«Faremo di tutto per avere
un ruolo da protagonisti,
con la presenza dei nostri
biologi e del professor
Marino Andolfina in tutte le
fasi cliniche. Attendiamo

L) data ok

D stampa v-—.;inmms.mﬂ

di essere
contattati dal
ministero della
Salute e
dall'lstituto
Superiore di Sanita
per mettere a loro
disposizione tutti

i dati e le fasi della
metodica=. In quanti
laboratori si lavorera alla
ricerca’ «La legge riguarda
un numero esiguo di
pazienti, solo i 60 che
avevano gia avviato le
terapie: proporremo di partire
da due cefl factories». E le
migliaia di malati che si
erano illusi di avere accesso
immediato ai trattamenti?
«Dovranno aspettare i 18

mesi previsti dalla
legge, o ricorere ai
tribunali, facendo
appello alla legge
Turco-Fazio e
all'articolo 32 della
Costituzione». Una

RN OEr] Considerazione

finale. «Invito tutti
i soggetti coinvolti a lavorare
nella massima trasparenza e
a rendere pubbliche tulte le
fasi della sperimentazione.
Chiedo al ministero e allISS
di impegnarsi a un controfio
feciproco, a garanzia delle
famiglie e degh ammalati.
Bisogna fare scienza in
modo nuovo. E anche
media dovrebbero partecipare
alla sperimentazione». R.C.

05-GIU-2013

da pag. 63

-+ potuto completare il ciclo previsto di
cinque infusioni.

UAMBIGUITA DELLA NUOVA LEGGE
«Qualche sertimana fa, perd, Fennesima
docaa gelatar una lereera che per Danicle
stona come una condanmas. Tortorell leg-
ge la rccomandataomviata dalla Direaione
Generale degl Spedah Civily di Bresoa
23 diaprile. Poche nghe: «In riscontroalla
notadel 17172013, st nicorda che 1l Protocol-
lo a suo tempo promosso da uesta Azwenda
Ospedaliera prevedeva un ciclo di nro S
intusions di cellule staminabi. Per lefiette
O SEFAVVISATIIO rﬂ'('.\UPPUS(I l"(’l Ul((‘l o
somannistrazions, Distnu salut.
<Con questa letter Breso achindoso la
portion faccia. B adesso, anche dopo Vap-
provazione della legge, per Daniele resta
Fambiginaa: fa legge non dice nulla a pro-
posito der ciclt in teorta g conclusi. Una
sola Cosit per Not € certin senza le stanina-
., Daniele aischia di morire .

Rita Cenni
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LA CURA CONTROVERSA
Morta Sofia, sei mesi
Yoleva ricorrere
al metodo Stamina

B Lafamiglia sta pensando se
farcausaper«omicidiovolonta-
rio» EDavide Vannoni,fondato-
re di Stamina, avverte del ri-
schiochesistia«perdendotem-
po».Masudiluipiombal’accu-
sa di strumentalizzazione. An-
cora una volta il caso Stamina
divide. E lo fa nel giorno della
diffusione della notizia della
mortediSofiaPirisi,unabimba
di sei messo e mezzo di Civita-
vecchia affetta da Smal edece-
duta lo scorso due giugno per
una crisi respiratoria mentre
erain lista diattesa per iniziare
la terapia agli Spedali Civili di
Bresciadopoavereavutoilviali-
bera da parte del tribunale «lo
scorso 8 aprile». Vannoni I'ha
definita «la prima vittima della
legge» sulle staminali approva-
ta a fine maggio dal Parlamen-
to.MaFilomenaGallo, segreta-
rio dell’Associazione Luca Co-
scioni replica: «Vannoni anco-
ranon haprovvedutoafornirei
dati necessari all'Aifa e all'lss
per poter iniziare l'applicazio-
ne nei laboratori autorizzati.
Cosa aspetta?». Dopo aver
espressopienavicinanzaallafa-
miglia di Sofia, la Gallo insiste:
«Quello che deve interessare
ora tutta la comunita & una ri-
spostaseriaaquantoaccaduto.
EdamarzocheaVannonichie-
diamo, come Associazione Lu-
ca Coscioni per la liberta di ri-
cerca scientifica, in ogni modo
" dicollaborare con il Ministero,
I'Aifael'lss, maad ogginessuna
disponibilita, solo accuse».

da pag. 20
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La morte di Sofia, bambina affetta
da Sma e in attesa di ricevere cure
col discusso metodo, accende la
polemica di chi da la colpa alla
nuova legge dimenticando pero che
occorre awiare subito i test scientifici

a morte di una bambina affetta da Sma 1
fa riaccendere il dibattito sul «<metodo Sta-
mina». E scoppia di nuovo la polemicaa po-
chi giorni dal varo della legge che dovreb-
be far partire entro il 1° luglio la speri-
mentazione per testare che le 5 infusioni di
cellule staminali mesenchimali, proposte dalla on-
lus diretta da Davide Vannoni, abbiano benefici
reali sulla vita di malati inguaribili ma non incu-
rabili.
Sofia Pirisi € morta domenica 2 giugno. Sei mesi,
affetta dalla forma pit grave di atrofia muscolare
spinale (Sma), & deceduta a seguito di una crisi re-
spiratoria a Civitavecchia. I genitori avevano chie-
sto di poter accedere alle cure di Stamina e aveva-
no vinto il ricorso appellandosi, come tutti i ma-
lati che ne stanno facendo richiesta, all'articolo 700
del Codice di procedura civile, provvedimento di
urgenza. Vinto il ricorso ad aprile, anche questa
bambina era in lista di attesa agli Spedali Civili di
Brescia, finora 'unico in Italia in cui si effettuano
le infusioni per ricorso. Esattamente un anno fa
l'Aifa (Agenzia del farmaco), a seguito di una i-
spezione dei Nas nell'ambito dell'inchiesta giudi-
ziaria condotta dal pm Guariniello che a Torino ve-
de indagati 12 componenti di Stamina tra cui lo
stesso Vannoni, aveva fatto chiudere il laboratorio
di Brescia perché inadeguato rispetto agli standard
internazionali su coltura e lavorazione delle sta-
minali.

con Sma 1, ventilata artificialmente, avevano
vinto il primo ricorso aprendo questa via per
richiedere cure che non hanno seguito un percor-
so di sperimentazione secondo gli standard inter-
nazionali (laboratorio-cavie-pazienti). E proprio

Ad agosto i genitori di Celeste Carrer, bambina

)2
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contro gli Spedali civili di Brescia si scagliano sia
Davide Vannoni che il papa di Sofia, Claudio Piri-
ni, armivando ad annunciare addirittura un’azione
legale contro la struttura. Che rompe il silenzio, re-
plicando stizzita che il personale sanitario ¢ im-
pegnato con i pazienti di Stamina «al punto da ren-
dere critico il mantenimento dei livelli assistenziali
a pazienti ordinari spesso affetti da patologie al-
trettanto grav1»

Sempre Vannoni ieri ha detto la sua asserendo che
«& colpa della legge se la piccola & morta». E hari-
badito di non essere stato contattato ancora da I-
stituto superiore di sanita (Iss) e Aifa per la speri-
mentazione. Sergio Pecorelli, presidente dell’Aifa
chiede di «non strumentalizzare la morte di una
bambina, deceduta a causa della malattia che 'ha
colpita. Per il resto, invito tutti ad attenersi alle re-
golevotate all'unanimita dal Parlamento che ha fat-
to la legge».

che sta lavorando per mettere a punto con Iss, Ai-

fa e Centro nazionale trapianti un provvedimento
ministeriale sulla sperimentazione in cui sara coin-
volta Stamina in «apposite riunioni». Per Paola Bi-
netti, deputato di Scelta civica, «Vannoni deve ren-
dersi disponibile in tempi brevi, anzi brevissimi, a
confrontarsi con Aifa e Iss per elaborare I'indi-
spensabile protocollo di ricerca, strumento di ga-
ranzia della qualita del trattamento proposto ai
piccoli malati. Nessuna speculazione puo essere
fatta sulla morte della piccola Sofia». L'associazio-
ne Famiglie Sma chiede solo il silenzio per lutto.

© RIPRODUZIONE RISERVATA

Il ministero della Salute ha fatto sapere ieri sera

06-GIU-2013

da pag 16

«Staminav, la malattia non aspetta
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La morte di Sofia, bambina affetta
da Sma e in attesa di ricevere cure
col discusso metodo, accende la
polemica di chi da la colpa alla

a morte di una bambina affetta da Sma 1
fa riaccendere il dibattito sul «metodo Sta-
mina». E scoppia di nuovo la polemicaa po-
chi giorni dal varo della legge che dovreb-
be far partire entro il 1° luglio la speri-
mentazione per testare che le 5 infusioni di
cellule staminali mesenchimali, proposte dalla on-
lus diretta da Davide Vannoni, abbiano benefici
reali sulla vita di malati inguaribili ma non incu-
rabili.
Sofia Pirisi & morta domenica 2 giugno. Sei mesi,
affetta dalla forma piti grave di atrofia muscolare
spinale (Sma), & deceduta a seguito di una crisi re-
spiratoria a Civitavecchia. I genitori avevano chie-
sto di poter accedere alle cure di Stamina e aveva-
no vinto il ricorso appellandosi, come tutti i ma-
lati che ne stanno facendo richiesta, all'articolo 700
del Codice di procedura civile, provvedimento di
urgenza. Vinto il ricorso ad aprile, anche questa
bambina era in lista di attesa agli Spedali Civili di
Brescia, finora I'unico in Italia in cui si effettuano
le infusioni per ricorso. Esattamente un anno fa
l'Aifa (Agenzia del farmaco), a seguito di una i-
spezione dei Nas nell'ambito dell'inchiesta giudi-
ziaria condotta dal pm Guariniello che a Torino ve-
de indagati 12 componenti di Stamina tra cui lo
stesso Vannoni, aveva fatto chiudere il laboratorio
di Brescia perché inadeguato rispetto agli standard
internazionali su coltura e lavorazione delle sta-
minali.

con Sma 1, ventilata artificialmente, avevano
vinto il primo ricorso aprendo questa via per
richiedere cure che non hanno seguito un percor-
so di sperimentazione secondo gli standard inter-

Ad agosto i genitori di Celeste Carrer, bambina

nuova legge dimenticando perd che
occorre awiare subito 1 lest scientifici

nazionali (laboratorio-cavie-pazienti). E proprio
contro gli Spedali civili di Brescia si scagliano sia
Davide Vannoni che il papa di Sofia, Claudio Piri-
ni, arrivando ad annunciare addirittura un’azione
legale contro la struttura. Che rompe il silenzio, re-
plicando stizzita che il personale sanitario & im-
pegnato con i pazienti di Stamina «al punto da ren-
dere critico il mantenimento dei livelli assistenziali
a pazienti ordinari spesso affetti da patologie al-
trettanto gravi».

Sempre Vannoni ieri ha detto la sua asserendo che
«& colpa della legge se la piccola € morta». E ha ri-
badito di non essere stato contattato ancora da I-
stituto superiore di sanita (Iss) e Aifa per la speri-
mentazione. Sergio Pecorelli, presidente dell'Aifa
chiede di «non strumentalizzare la morte di una
bambina, deceduta a causa della malattia che I'ha
colpita. Per il resto, invito tutti ad attenersi alle re-
gole votate all'unanimita dal Parlamento che ha fat-
to la legge».

che sta lavorando per mettere a punto con Iss, Ai-

fa e Centro nazionale trapianti un provvedimento
ministeriale sulla sperimentazione in cui sara coin-
volta Stamina in «apposite riunioni». Per Paola Bi-
netti, deputato di Scelta civica, «Vannoni deve ren-
dersi disponibile in tempi brevi, anzi brevissimi, a
confrontarsi con Aifa e Iss per elaborare I'indi-
spensabile protocollo di ricerca, strumento di ga-
ranzia della qualita del trattamento proposto ai
piccoli malati. Nessuna speculazione puo essere
fatta sulla morte della piccola Sofia». L'associazio-
ne Famiglie Sma chiede solo il silenzio per lutto.

© RIPRODUZIONE RISERVATA
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La polemica La plccola di 6 mesi e mezzo era malata di atrofia musco!are

«Bimba uccisa dalla legge»

Lite sul presidente di Stamina

Vannoni accusa. Gli scienziati: fa propaganda sul dolore
La vicenda

(] data
stampa o

7
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di Stamina Foundation

ROMA — Una bambina che
muore di Sma, I'atrofia musco-
lare spinale, purtroppo non é
un caso infrequente. Succede
spesso. Perché € una malattia
rara che nelle sue forme peggio-
ri riduce in carrozzina e provo-
ca la degenerazione delle cellu-
le nervose. Stavolta pero se n'é
andata una bambina «specia-
le». Sofia, 6 mesi e mezzo, vive-
va a Civitavecchia e doveva co-
minciare una cura a base di sta-
minali formulate da Stamina
Foundation, non validata in Ita-
lia. Era stata necessaria I'ordi-
nanza del giudice per stabilire
che avrebbe dovuto ricevere le
infusioni presso gli Spedali Civi-
li di Brescia che _producono
quelle cellule. Non & stato possi-
bile perché era quarta in lista di
attesa. «Sarebbe stata chiamata
entro la prima meta di giugno.
La lista d'attesa si basa sull’'ordi-
ne di ricevimento delle decisio-
ni dei giudici», spiegano gli Spe-
dali Civili di Brescia. 11 padre
della piccola & sconvolto: «Stia-
mo valutando se denunciare e
chi». A lui va la solidarieta dei
genitori di Sofia, 1a bimba tosca-
na divenuta simbolo della lotta
per le cure compassionevoli.

Non ci sono elementi per di-
re che la morte sia dovuta alla
mancata terapia, visto che il
trattamento con quelle cellule
non ha dato finora dimostrazio-
ne di efficacia e sicurezza. Ma
Davide Vannoni, presidente di
Stamina, accusa: «E il primo
morto causato dalla legge». Si
riferisce alla legge approvata
dal Parlamento il 1° maggio
che stabilisce I'avvio I'1 luglio
di una sperimentazione control-
lata di 18 mesi. Per Vannoni «se
fosse passato il testo inizial-
mente formulato in Senato i
tempi non si sarebbero allunga-
ti. Speriamo che Sofia non siala

La cura dopo l'ordine

Dopo F'ordine del gudice Soha
03 in hista {quarto posto) per

curars con fe cellule staminai

A pochi giorni dallinizio

prima meta di giugno Troppo
tardli, 1 piccola € morta ieri di

Sma atrofia muscolare spinale

prima vittima di una serie. Cen-
tinaia di famiglie sono in atte-
sa. Denunceremo il ministero,
¢ omicidio volontario». Parole
pesantissime. Se la legge fosse
passata secondo la prima stesu-
ra, la sperimentazione avrebbe
seguito le norme che valgono
per i trapianti, meno rigorose
che per i farmaci. A discapito
dei pazienti. E forse non é un ca-
so che le accuse arrivino a po-
che settimane dal previsto av-
vio del programma di test. Van-
noni deve concordare i proto-
colli con il ministero e scioglie-
re le riserve sul metodo Stami-
na, di cui non si sa nulla. Aifa
(Agenzia nazionale del farma-
co) e Cnt (centro nazionale tra-
pianti) sono pronti a rispettare
la scadenza, come conferma il
ministro della Salute, Beatrice
Lorenzin. Vannoni dice di «<non
essere ancora stato chiamato».
Le critiche al presidente di
Stamina sono severe: « un’ope-
razione propagandistica che
gioca sull’emotivita di famiglie
sofferenti — dice Paolo Bianco,
direttore del laboratorio Stami-
nali alla Sapienza —. Non c’e
prova che la bambina non sa-
rebbe morta ugualmente come
al contrario non si puo dire che
altri piccoli trattati all'ospedale
Burlo di Trieste pur ricevendo
le stesse infusioni non ce I'ab-
biano fatta perché la terapia é
stata dannosa». Ecco Paola Bi-
netti (Scelta Civica): «Le parole
di Vannoni infondono dubbi
sulla sostanza scientifica del
metodo Stamina». Chiude la
fondazione Coscioni: «La mor-
te di una bambina non va stru-
mentalizzata».
Margherita De Bac
mdebac@corriere.it

© RIPRODUZYONE RISERVATA
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Stamina, muore bimba
in attesa della terapia

ROMA Maria Sophia, bimba di 6
mesi e mezzo di Bracciano, noné
riuscita ad arrivare alla terapia
con il metodo Stamina autorizza-
ta dal tribunale. Era all'ospedale
di Brescia, in lista d’attesa come
altri sessanta pazienti che chie-
dono di poter utilizzare la tera-
pia anche se non validata. A fine
maggio e stata varatalalegge per
la sperimentazione. 1l padre del-
la bambina: «Ho fatto di tutto
per lei, ora valutero se arrivare
alla causa».

Massia pag.15

06-GIU-2013

da pag. 15
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«Niente cura Stamina, morta una bambina»

stampa .
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VANNONI COORDINA

LA TERAPIA:

«VITTIMA DELLA LEGGE»

IL MINISTRO LORENZIN:

«SI STUDIA PER

LA SPERIMENTAZIONE»

»La bimba aveva 6 mesi
I padre: «Ora valuteremo
se arrivare alla causa»

ILCASO

ROMA Sei mesi e mezzo, non ce
I'ha fatta. Colpita da atrofia mu-
scolare spinale (Smal), una ma-
lattia delle cellule nervose che
compromette i segnali motori, €
stata finita da una crisi respirato-
ria a pochi giorni dall’inizio della
cura. Quella contestatissima te-
rapia con il metodo Stamina a
base di cellule staminali per la
quale la piccola Sophia Maria di
Bracciano aveva avuto il via libe-
radal tribunaledi Civitavecchia.

IL GIUDICE

E’ deceduta domenica scorsa
agli Spedali Civili di Brescia dove
era in lista di attesa insieme a
quasi una sessantina di altri pa-
zienti. Era la quarta. 1 genitori si
erano battuti fin dalle sue prime
settimane di vita. L’ok del giudi-
ceaveva spalancatoil loro cuore.
Pur sapendo che la strada sareb-
be statain salita. Carica didolore
e di polemiche. Attraverso le bat-
taglie dei familiari dei pazienti
che hanno lottato per avere la

).}

- Anniversano

possibilita di accedere alla tera-
pia anche senza I'iter delle speri-
mentazioni. Dal 1 luglio, per 18
mesi, il via come deciso dal Par-
lamento.

Le leggi, sotto le lacrime dei geni-
tori di Sophia Maria e i toni forti
di Davide Vannoni, presidente di
Stamina, sembrano dissolversi.
Mentre la storia di Claudio Pirisi,
padre di Sophia Maria, si fa tra-
gedia personale e collettiva:
«Stiamo valutando se denuncia-
re. Il puntovero é un altro, con la
prevenzione, con lo screening, si
potrebbe evitare di distruggere
tante famiglie. Sapevo che mia fi-
glia aveva una malattia mortale,
ho chiesto la cura per farla stare
meglio e magari farla durare
qualche mese di piu. Chiedo che
venga fatta prevenzione, la ma-
lattia si trasmette da genitori
portatori sani. E anche se ad es-
sere portatore sano € uno solo
dei due, ¢’¢ comunque il 25% di
possibilita che il figlio sia mala-
to». «Sophia Maria - interviene
Vannoni - ¢ il primo morto cau-
sato dalla legge sulle staminali
approvata dal parlamento a fine
maggio. Con il primo testo del Se-
nato la bambina poteva essere
curatasubito. Cosi invece si sono
allungatii tempi».

LE FAMIGLIE

Vannoni dice di «non voler stru-
mentalizzare». «Ma ci sono cen-
tinaia di famiglie - aggiunge - che
stanno vincendo i ricorsi e con
un ordine del giudice hanno un
diritto acquisito che non puo es-
sere violato dallo Stato». L’Asso-

ciazione Luca Coscioni per la li-
berta di cura attacca Vannoni:

«E’ da marzo che a Vannoni chie-
diamo di collaborare con il mini-
stero della salute, I'Aifa e I'lss
ma, ad oggi - ricorda Filomena
Gallo, segretario dell’Associazio-
ne - nessuna disponibilita. Solo
accuse».
Interviene anche il ministro del-
la Salute Beatrice Lorenzin in
tarda serata: «Sin dal giorno do-
po I'approvazione della legge si
sono tenuti incontri tecnici in vi-
sta della sperimentazione che
partira il 1 luglio. Nell’'ultimo in-
contro sono state approfondite
le modalita che saranno oggetto
di un apposito provvedimento
del ministero. E’ previsto il coin-
volgimento dei rappresentanti
di Stamina».
Sentenze, polemiche, carte bolla-
te, medici che si rifiutano di som-
ministrare cure non validate, ge-
nitori di bambini malati che
chiedono di poter sperare, la Ca-
mera, il Senato, le terapie com-
passionevoli: il caso del metodo
Stamina ¢ tutto questo. Tutto &
partito alcuni mesi fa con il caso
di una altra piccola Sofia, di tre
anni fiorentina, che & riuscita ad
arrivare alle cure Stamina prima
della legge. 11 10 giugno fara la
suaterzainiezione.
Carla Massi
© RIPRODUZIONE RISERVATA
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Il decreto
METODO STAMINA
m i ﬂ Sperimentazione '
Cure avviate B "j - . Dsservatorio
Quantinannogia — _yoiey ‘ Formato da esperti
iniziato le terapie iz @ g} e associazioni
conil metodo (R W _ deifamiliari. avra
Stamina potranno N o . compiti consultivi
prosequirle sotto Inizio: Durata.  Finanziamento: ey proposta.
laresponsahilits.  1"luglio 2013 18mesi 3 milioni di euro  di monitoraggio.
del medico di garanzia
prescrittore Per garantire laripetibilita delle terapie, le rodalita  di trasparenza
di preparazione sono rese disponibili all Aifa e all'lss  delle informazioni
che cureranno anche la valutazione pdelle procedure
della sperimentazione
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ERAIN LISTA D'ATTESA ABRESCIA

Chiedeva le staminali
morta Sophia Maria

BRESCIA

Poco pil1 di un mese fa i geni-
tori avevano vinto un ricorso
davanti al giudice per poter
sottoporre a terapie con cel-
lule staminali la loro bambi-
na di sei mesi affetta da atro-
fia muscolare spinale: troppo
tardi, Sophia Maria & morta
tre giorni fa senza aver potu-
to ricevere le cure necessa-
rie. Era la quarta in lista d’at-
tesa agli Spedali Civili di Bre-
scia per potersi sottoporre al
metodo Stamina considerato
una «terapia compassione-
vole», di cui ancora perd non
é stata provata l'efficacia, co-
sa che ha suscitato grandi
polemiche nella comunita
scientifica.

Ma per il professor Davide
Vannoni, docente di psicologia
generale presso 'Universita di
Udine e presidente di «Stami-
na Foundation», si tratta «del
primo morto causato dalla leg-
ge» sulle staminali approvata
dal Parlamento a fine maggio.
«Con il primo testo del Senato
la bimba avrebbe potuto esse-
re curata subito». Le successi-
ve modifiche invece «hanno al-
lungato i tempi e ora speriamo
che non sia la prima di una lun-
ga seriey.

Perché in lista d’attesa ci so-
no attualmente almeno ses-
santa pazienti.

‘\_H | data P
t .i)';' Anmversane
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IL GRAFFIO

Stamina: il ciarlatano
attacca le istituzioni

Alla notizia della morte diuna
bambina che voleva trattare con
procedure medico-illusionistiche,
meglio note come «metodo
Stamina», lo psicologo Davide
Vannoni ha accusato il Parlamento
di esserne responsabile. Per
neutralizzare Vannoni e i suoi
sodali é stata fatta una legge che
stanzia 3 milioni di euro per
sperimentare una "bufala”. E
incredibile che questo ciarlatano
non sia gia indagato per esercizio
abusivo della professione medica, e i
Nas non abbiano gia sequestrato
ogni documentazione relativa al
«metodo Stamina», la dove viene
applicato su pazienti in ospedali
pubblici. Ed é indecente che i vertici
delle istituzioni sanitarie lo
chiamino per concordare un tavolo
di confronto su una ridicola
pantomima, chiamata
sperimentazione.

09-GIU-2013
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IL PARLAMENTO CHIEDE AGLI SCIENZIATI DI RISOLVERE IL REBUS PIU) DISCUSSO DI QUESTI ANNI

CELLULE MIRACOLO
O ILLUSIONE?

DOPOMESI DI POLEMICHE FEROCI SULLA CURA CON STAMINALI
IDEATA DA DAVIDE VANNONI, PRESTO INIZIERA UNA VERA
SPERIMENTAZIONE. CHE DOVRA TOGLIERE QUALSIASI DUBBIO

MODIFICATE
INLABORATORIO
Una cultura di
cellule staminali.
Nel metodo
Stamina, le cellule,
prelevate dallo
stroma osseo,
vengono
modificate per
ottenere tessuti di
fegato, pancreas,
pelle, cornee,
cellule cardiache

e nervose.

con un occhio alla scienza e un altro al
consenso, il Parlamento ordina, compat-
to come di raro capita. di sperimentare il
metodo Vannoni. Gente ha chiesto a un
gruppo di esperti di spiegare il caso.
Cosa sono le cellule staminali?

Sono la base da cui si forma l'organismo.
Durante la gravidanza, le staminali si tra-
sformano in ossa, cervello, cuore... Spiega
Piergiorgio Strata, docente emerito di
Neurofisiologia all'Universita di Torino:
«Possiamo paragonarle a un bambino:

di Francesco Gironi

a una parte Davide Vannoni,
laureato in Lettere, docente di
Psicologia all'Universita di Udi-
ne, e presidente della Stamina
Foundation. Sostiene di aver
trovato un metodo per usare cellule sta-
minali nella cura di malattie gravi come il
Parkinson. Dall'altra la comunita scienti-
fica internazionale, che parla di malati
usati come cavie e del caso Italia come

B
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“Far West” medico; inchieste della magi-
stratura; autorita di controllo che impon-
gono il blocco. In mezzo, genitori e paren-
ti di persone affette da malatlie ritenute
incurabili che vogliono sfruttare anche
questa possibilita; altri magistrati che or-
dinano le cure; servizi Tv e vip che scen-

puo diventare un ingegnere, un medico o
un contadino. Dipende dagli studi che
intraprenden,

Perché sono importanti?

Prelevando le cellule staminali e indiriz-
zandole perché si trasformino in tessuti
danneggiati, avremmo trovato la cura a

dono in campo a fianco dei malati. Cosi, # molte malattie. Le staminali pitt “utili” so-
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prattutto per malattie del sangues, spiega Strata. Sono
impiegate anche per trapianti di pelle a ustionati gravi.
«Sono in corso sperimentazione per l'uso in casi di
ischemia miocardica, nel diabete e nei trapianti di or-
gano per evitare i rigettis, aggiunge Camillo Ricordi,
direttore del Centro trapianti cellulari e dell'Istituto di
ricerca sul diabete dell'Universita di Miami.

Perché tanta attenzione intorno alle staminali?

E un grande affare: un ciclo di cure pub costare decine
di migliaia di euro. Nel 2008, la Societa internazionale
per la ricerca sulle cellule staminali lancio l'allarme
controi “venditori di olio di serpente”, rimedi di nessun
valore spacciati come cure miracolose. “Le cellule sta-
minali possono aiutare a sviluppare cure per malattie
oggi incurabili. Ma non siamo ancora a questo punto,
qualunque cosa si dica”, ha scritto Nature, una delle pit
importanti riviste scientifiche. Purtroppo. i casi di cro-

CHI PUO SALVARE SOFIA ?

L

SOFIA ]

Sofia De Barros, la piccola fiorentina di 3 anni colpita
da leucodistrofia metacromatica, che paralizza e rende
ciechi. ll loro appello a Le lene dopo il blocco delle cure
con il metodo Stamina, ha dato il via al decreto.

naca, con pazienti truffati o, peggio, morti dopo i tratta-
menti, non mancano.

Che cos‘¢ il Metodo Stamina?

La storia inizia 15 anni fa. «Il 18 aprile 2001 mi sono
svegliato con la parte sinistra del volto paralizzatas, rac-
conta Davide Vannoni. «Dopo diversi tentativi di cura,
nel 2004 mi recai in Ucraina dove due biologi, Vyache-
slav Klimenko e Olena Shchegelska, stavano sviluppan-
do un trattamento con cellule staminali. Oggi sono
quasi completamente guaritos. E da qui che prende il
via Vannoni. Porta in ltalia i due ucraini e, assieme ad
altri biologi e medici, sviluppa il metodo Stamina. «Con
un intervento ambulatoriale, preleviamo le staminali
adulte dallo stroma osseo [una parie dell'osso compresa tra
la struttura esterna e il midollo, ndr]s, spiega. «Sono quelle
pit vicine alle progenitrici, e riusciamo a ottenere cel-
lule del fegato, del pancreas, cardiache, della pelle, delle
cornee e del sistema nervosor. Vannoni riferisce di aver
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no quelle prelevate dall'embrione, per-
ché in grado veramente di trasformarsi
in qualsiasi tessuto. Il prelievo peré pro-
voca la distruzione dell'embrione stesso
e questo ha suscitato un acceso dibattito
etico (in Italia la sperimentazione con
cellule embrionali & vietata). La ricerca
avviene con staminali adulte, prelevate
dal cordone ombelicale, dal sacco am-
niotico, dal sangue, dal midollo osseo,
dalla placenta o dal grasso.

Per cosa vengono uthiizzate?

Con le staminali, ogni anno sono curati
oltre 26mila europei. «Sono usate so- P
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prattutto per malattie del sangue», spiega Strata. Sono
impiegate anche per trapianti di pelle a ustionati gravi.
«Sono in corso sperimentazione per l'uso in casi di
ischemia miocardica, nel diabete e nei trapianti di or-
gano per evitare i rigetti», aggiunge Camillo Ricordi,
direttore del Centro trapianti cellulari e dell'Istituto di
ricerca sul diabete dell'Universita di Miami.

Perché tanta attenzione intorno alle staminali?

E un grande affare: un ciclo di cure pub costare decine
di migliaia di euro. Nel 2008, la Societa internazionale
per la ricerca sulle cellule staminali lancio l'allarme
contro i “venditori di olio di serpente”, rimedi di nessun
valore spacciati come cure miracolose. “Le cellule sta-
minali possono aiutare a sviluppare cure per malattie
oggi incurabili. Ma non siamo ancora a questo punto,
qualunque cosa si dica”, ha scritto Nature, una delle pin
importanti riviste scientifiche. Purtroppo. i casi di cro-
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Sofia De Barros, la piccola fiorentina di 3 anni colpita
da leucodistrofia metacromatica, che paralizza e rende
ciechi. Il loro appello a Le lene dopo il blocco delle cure
con il metodo Stamina, ha dato il via al decreto.

naca, con pazienti truffati o, peggio, morti dopo i tratta-
menti, non mancano.

Che cos't il Metodo Stamina?

La storia inizia 15 anni fa. «I1 18 aprile 2001 mi sono
svegliato con la parte sinistra del volto paralizzatas, rac-
conta Davide Vannoni. «Dopo diversi tentativi di cura,
nel 2004 mi recai in Ucraina dove due biologi, Vyache-
slav Klimenko e Olena Shchegelska, stavano sviluppan-
do un trattamento con cellule staminali. Oggi sono
quasi completamente guarito». E da qui che prende il
via Vannoni. Porta in ltalia i due ucraini e, assieme ad
altri biologi e medici, sviluppa il metodo Stamina. «Con
un intervento ambulatoriale, preleviamo le staminali
adulte dallo stroma osseo [una parte dell'osso compresa tra
la struttura esterna e il midollo, ndr]s, spiega. «<Sono quelle
pi1 vicine alle progenitrici, e riusciamo a ottenere cel-
lule del fegato, del pancreas, cardiache, della pelle, delle
cornee e del sistema nervoso». Vannoni riferisce di aver
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SI PUO ATTINGERE A "FONTI” DIFFERENTI
Un neonato ancora con il cordone ombelicale,
conservato per prelevare cellule staminali. Sotto,
Davide Vannoni, 46, presidente della Stamina
Foundation, chefai prelievi dall'osso del bacino.

no quelle prelevate dall'embrione, per-
ché in grado veramente di trasformarsi
in qualsiasi tessuto. Il prelievo pero pro-
voca la distruzione dell'embrione stesso
e questo ha suscitato un acceso dibattito
etico (in Italia la sperimentazione con
cellule embrionali & vietata). La ricerca
avviene con staminali adulte. prelevate
dal cordone ombelicale, dal sacco am-
niotico, dal sangue. dal midollo osseo,
dalla placenta o dal grasso.

Per cosa vengono utilizzate?

Con le staminali. ogni anno sono curati
oltre 26mila europei. «Sono usate so- P
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prattutto per malattie del sangue», spiega Strata. Sono
impiegate anche per trapianti di pelle a ustionati gravi.
«Sono in corso sperimentazione per luso in casi di
ischemia miocardica, nel diabete e nei trapianti di or-
gano per evitare i rigettis, aggiunge Camillo Ricordi,
direttore del Centro trapianti cellulari e dell'Istituto di
ricerca sul diabete dell'Universita di Miami.

Perché tanta attenzione intorno alle staminali?

E un grande affare: un ciclo di cure puo costare decine
di migliaia di euro. Nel 2008, la Societa internazionale
per la ricerca sulle cellule staminali lancio l'allarme
contro i “venditori di olio di serpente”, rimedi di nessun
valore spacciati come cure miracolose. “Le cellule sta-
minali possono aiutare a sviluppare cure per malattie
oggi incurabili. Ma non siamo ancora a questo punto.
gualunque cosa si dica”. ha scritto Nature, una delle pit
importanti riviste scientifiche. Purtroppo. i casi di cro-

~ i CHI PUO SALVARE SOFIA ?

SOFIA

Sofia De Barros, la piccola fiorentina di 3 anni colpita
da leucodistrofia metacromatica, che paralizza e rende
ciechi. Il loro appello a Le lene dopo il blocco delle cure
con il metodo Stamina, ha dato il via al decreto.

naca, con pazienti truffati o, peggio. morti dopo i tratta-
nenti, non mancano.

Che cos'd il Metodo Stamina?

La storia inizia 15 anni fa. «I1 18 aprile 2001 mi sono
svegliato con la parte sinistra del volto paralizzatas. rac-
conta Davide Vannoni. «<Dopo diversi tentativi di cura.
nel 2004 mi recai in Ucraina dove due biologi, Vvache-
slav Klimenko e Olena Shchegelska. stavano sviluppan-
do un trattamento con cellule staminali. Oggi sono
quasi completamente guarilos. E da qui che prende il
via Vannoni. Porta in ltalia i due ucraini e, assieme ad
altri biologi e medici, sviluppa il metodo Stamina. «Con
un intervento ambulatoriale, preleviamo le staminali
adulte dallo stroma osseo [una parte dell'osso compresa tra
{a struttura estema e il midollo. ndr}», spiega. <Sono quelle
pis vicine alle progenitrici. e riusciamo a ottenere cel-
lule del fegato, del pancreas, cardiache. della pelle, delle
cornee e del sistema nervosor. Vannoni riferisce di aver
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chiesto il brevetto per il suo metodo negli Stati Uniti,
ma di aver lasciato cadere la pratica dopo la richiesta di
alcuni chiarimenti: «Comunque la nostra é diventata
pratica nota e nessuna azienda potra hcrare. Vogliamo
che le nostre cure restino gratuites, spiega.

Funziona?

«Si», risponde Vannoni, mostrando i filmati dei pazienti
curati. «Dal 2007 al 2011 abbiamo trattato circa 70
persone e nell'80 per cento la risposta & stata positivas.
«Non ci sono prove che dimostrino l'efficacia del meto-
do. Solo le dichiarazioni dei genitori» ha invece detio
Patrizia Popoli dell'lstituto superiore di Sanita alla
commissione Affari sociali della Camera. E ha aggiunto:
«Ci sono grossi dubbi sulla reale efficacia e sicurezza del
trattamenton. Piergiorgio Strata taglia corto: «La scienza
non & fatta di risultati casuali, ma di casi che possono
essere riprodotti anche da altri». Cosa che al momento

S1L.PUO GUARIRE CON LE STAMINALL ?

CELESTE

Celeste Carrer, la piccola di due anni affetta da atrofia
muscolare spinale, malattia che provoca un
progressivo indebolimento dell'apparato muscolare.
| giudici hanno ordinato di proseguire le cure.

non é avvenuta, anche perché non é stato pubblicato
alcun articolo. «Ci hanno sempre bloccato e non siamo
mai riusciti a finire le terapie», spiega Vannoni, aggiun-
gendo che de cartelle cliniche sono a disposizione». Per
dirimere la questione il professor Ricordi da Miami ten-
ta una mediazione: <l mio istituto & pronto a raggrup-
pare un gruppo di esperti indipendenti per verificare i
dati di Vannoni». Che pcro con Gente glissa: «<Non credo
che andro da lui negli Stati Unitis. Ora si attendono i ri-
sultati della sperimentazione disposta dal Parlamento.
«l.a produgione delle cellule dovra avvenire presso una
struttura-awtorizzata. Poi la terapia potra essere effet-
tuata presso un ospedale pubblico o struttura equipa-
rala», spiegano all'Aifa, 'agenzia che in ltalia autorizza
'uso di tulli i farmaci. Vannoni dovri spiegare come ha
sviluppato il suo metodo; gli scienziati dovranno poter-
lo riprodurre. E alla fine si valuterannoi risultati.
Francesco Gironi

11-GIU-2013
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Ancora ricorsi in tribunale
per il «metodo Stamina»

T1miolie Adi ienti elle ore immediatamente successive
rmmghe. C.h p azzentl all'annuncio della morte di Sofia Pirisi,
con mali inguaribili

! la bambina di sei mesi malata di Sma 1
cercano di oltenere mortala spo;sa set;ilrlnanz;] per corpp{ican(zl_e

i oindiziari respiratorie legate alla malattia e in lista di
per via gi udlzmna ., attesa per iniziare le discusse infusioni di
le discusse mfuﬁom cellule col «metodo Stamina» a Brescia,

di cellule. E mistero  hanno chiesto a gran voce di «non

strumentalizzare questa morte». Critici nei
sulla Sper" nentazione confronti del metodo, i genitori di «Famiglie

Sma» da tre anni «aspettano chiarezza»
rispetto alla metodica elaborata da Vannoni e Andolina. Per questa loro
posizione critica continuano a essere bersaglio di insulti sul Web. «Ci
hanno chiamato anche assassini» dice la presidente Daniela Lauro. Eppure
loro sono fortemente impegnati nel garantire la migliore cura e quallta di
vita ai loro figli: «Un malato di Sma - spiega Lauro ~ necessita di un‘alta
qualita di assistenza, dal supporto per la ventilazione meccanica a quello
per la nutrizione. Anche la tecnologia di viene in aiuto». Intanto, a meno di
20 giorni dalla data stabilita dalla legge approvata dal Parlamento per
l'inizio della sperimentazione su Stamina, ancora nulla trapela su formee
modi. Giovedi scorso il direttore dell'Istituto superiore di sanita Fabrizio
Oleari ha ammesso che sono stati avviati contatti con Stamina. Il ministro
Beatrice Lorenzin in un messaggio rivolto ai partecipanti a un convegno
sulle staminali ha invocato il necessario confronto sdentifico sul loro
impiego. Nel frattempo continuano a piovere sui tribunali italiani i ricorsi
per procedura d'urgenza promossi da famiglie di pazienti, ma Marino
Andolina fa sapere di non poter pill fare prescrizioni per accedervi. E di
essere in partenza per 1'Iraq, dove dice che andra a insegnare questa
metodica a medidi di vari Paesi.

di Francesca Lozito
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Lorenzin, la ministra
delle larghe intese

di Giancarlo Pema
apagina 10
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VISTI DA PERNA

da pag. 10

decollata con le larghe intese

Pupilla di Alfano e amica di Letta, é diventata minisiro della Salute grazie ai suoi

rapporti bipartisan. Ha solo la licenza liceale, ma e considerata onesta e capace

%ustdaar;apa

4S

1 giorni nel governo Letta
diBeatricelorenzin, mini-
stro della Salute dal 28
apriledel 2013

PRIMA GRANA

Cure con le staminali:
criticata per il suo no
al metodo Vannoni

il ritratto

diGiancario Perna

lcomeeilperchélapidielli-

na, Beatrice Lorenzin, sia

diventataministrodellaSa-
lute ha arrovellato i cervelli piu
fini. La Sanita & un comparto
che impiega una montagna di
soldi pubblici, 115 miliardi,
cioeil7,1%delPil. Comesifa-ci
siechiesti-adaffidaretantode-
naro e un settore delicatissimo
aunagiovanedonnasenz'altra
esperienzasenonquellapoliti-
ca,anzi perlo piu partitica? Sie
andati a ficcare il naso nei suoi
titolidistudio esievisto chean-
cheliBeatricenonsieésprecata:
unalicenzaliceale eunafugace
apparizione
alla facolta di

498
?..' Annitersane
-~

Legge, tanto
per dare gli
esami intro-
duttivi, prima
di rimanere
folgorata dal-
lapolitica.

A questo
punto i com-
mentatori si
sono stracciatile vesti e hanno
cominciato a dire che cosinon
va.Chivolevaminimounalau-
rea,chilapretendevainMedici-
na, chi preferiva un dottorato
in Economia per fare quadrare
i conti. Insomma, invocavano
unprofilodaesperta. Altrihan-
no pero obiettato che di «tecni-
ci»neabbiamolescatolepiene,
inguaiati come siamo dalle lo-
ro malefatte, e che percio era
meglio una sprovveduta, pur-
ché sveglia.

Beatrice & sveglia e onesta. O,
almeno, lo & stata finora e non
c’'eragione che cambi. Pure gli
avversari la considerano una
brava ragazza (pare piu giova-
nedeisuoi4l anni).E cositena-
ce, che se anche sa poco di una
materia, sibuttagiiastudiaree
dopo un po’ sa tutto. In questo,
& come il suo venerato Berlu-
sca, altro patito dei dossier. Di-
cono che lo abbia conquistato
diversi anni fa quando gli ha
suggerito qualcosa all’orec-
chio una sera che erano insie-
meaBallaro.Alungosisonore-
ciprocamente adorati. Unavol-

ta, intervistata dal sottoscritto,
sielasciata andare alla seguen-
te sbrodolata
sul boss:
«Grande uo-
mo di Stato.
Energiaincre-
dibile. Genia-
le.Haintuizio-
ni che prece-
dono i tempi.
Sempre pri-
mo in tutto.
Abile ...». Ri-
chiamata alla sobrieta, mi ha
guardato con occhi gelidi da
nord-italianaehaaggiunto: «In-
telligentissimo. Certi titoli tipo,
“I'iradiBerlusconi”, fannoride-
re.Luinonémaiiracondo,sem-
pre educato, garbatissimo».

La prima grana che Beatrice
siétrovataal ministero e quella
delle staminali. Elanota vicen-
dadelmetodo Stamina brevet-
tato dal professor Davide Van-
nonidell’Ospedale diBrescia.l
solonidellamedicinasioppon-
gono alla cura adducendo che
manca la prova scientifica del-
I'efficacia. I parenti dei malati

e m—
-
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sono invece favorevoli eimbu-
faliti dagli ostacoli. Renato Bal-
duzzi, il precedente ministro
della Salute, aveva autorizzato
la terapia in via sperimentale.
Quando ¢ toccato a lei decide-
re, Beatrice si & sentita sotto as-
sedio. Nel Pdl, soprattutto Da-
niele Capezzone, radicale e li-
bertario,I’hacatechizzata: «<Au-
torizza. Non dare retta ai par-
rucconi. Seigiovane, abbiil co-
raggio del futuro». «Ci pense-
ro», hareplicato.Ma,dopo ave-
reincontratogliespertidell Isti-
tuto superiore della Sanita che
le hanno fatto una capa tanta,
haceduto alle tesi ufficialiesie
dettacontraria. DaCapezzone,
se mi hanno riferito bene, si &
beccata un «sei una cretina»,
sia pure affettuoso, e dai con-
giuntideimalatiunamanifesta-
zione sotto Montecitorio conlo
striscione: «Lorenzin assassi-
na». Non giudico: sono cose
complesse.

Per tornare al quesito inizia-
le, per quale ragione sia mini-
strodellaSalute,sipotrebbean-
che rispondere: perché e una
cocca. Lo e del segretario del
Pdl, Angelino Alfano, del quale
éconsideratalafavorita(politi-
camente). Ma ha pureuna spe-
ciale dimestichezza con il pre-
mier, Enrico Letta. Infatti, &
membro della sua Fondazione
bipartisan, «VeDro», formata
dai quaranta-cinquantenni di
destraesinistrache, conlascu-
sadipensareall’«Italiadidoma-
ni», tengono le loro kermesse
traimontidel Trentino. Cisono
inpraticatuttiquelli che stazio-
nano nei talk show: Passera,
Polverini, Carfagna, Ravetto,
Serracchiani, Renzi, Lupi, ecc.

e

Inoltre, sono di «VeDro» ben
sette dei ventuno ministri del-
Iattuale governo.

Beatrice &, per cosi dire, una
romana marittima: & cresciuta
aOstia, il porto dellaRoma au-
gustea. Li perché, a due passi,
c'el'aeroportodiFiumicino, in
cuiilbabbo- profugodiPola,co-
me da cognome -, impiegato
Alitalia, lavorava. La mamma
era una delle piu belle ragazze
diCampiBisenzio, praticamen-
teFirenze. Anche Beatrice e as-
saicarina - & dettala Meg Ryan
del Pdl -, coni capelli biondi li-
sci, grazie alle cure del coiffeur
delle onorevoli, D’Antonio,
che ha domato certi arriccia-
mentiribelli. Direcente, perra-
sentare la perfezione, si & mes-
sa un apparecchio raddrizza-
denti che ha tolto solo per pre-
stare il giuramento da mini-
stro.

Quando, abbandonando i
suoi stanchi studi legulei, si &
iscrittaventiquattrenneaFi, Be-
atrice & entrata nella grazie di
Antonio Tajani, europarlamen-
tare e coordinatore del partito
nel Lazio. Se Antonio, che é di
educazionemilitare, I’hapresa
a benvolere, vuol dire che Lo-
renzin ha la schiena dritta. Te-
nuta in palmo di mano dal suo
padrino, la ragazza, dopo
un’esperienza come consiglie-
recomunale diRoma, ¢ entrata
nellostaffdeigoverniBerlusco-
niII e IIl come capo segreteria
diPaoloBonaiuti, sottosegreta-
rio eportavoce del Cav. Poi, do-
po avere ricoperto per un paio
d’anni il posto lasciato libero
da Tajani come coordinatrice
delLazio, édiventataparlamen-

17-GIU-2013

tare nel 2008.

Entrata nell’Olimpo, si &
espansa, diventandounperso-
naggiotv. Treannifa,le & venu-
tal'idea delle Governiadi, gio-
codiruolopergiovaniaspiran-
ti politici che, riuniti una volta
1’anno sul Lago di Bolsena, fin-
gono di amministrare comuni,
Stati o imprese e devono rag-
giungere risultati, aggirando
ostacolieimprevisti. Unascuo-
ladipolitica agli antipodi delle
tetre Frattocchieditogliattiana
memoria, con centinaiadipar-
tecipanti divisi per squadre.
Nell’occasione, Beatrice sisca-
tena. Canta, balla e rilascia in-
terviste. Conclusala gara, invi-
taipitintimi- manonmeno di
trenta - nellacasadi Ostiadove
lamamma prepara le inarriva-
bilibombeallanutellaeallacre-
machesono, per alcuniche co-
nosco,lasolaragione per cuiin
luglio si sciroppano ogni anno
la Governiade di turno.

Anche Beatrice, pur cosi sog-
giogatadal Cav, écadutaseime-
sifanella tentazione di passare
armi e bagagli col Professor
Monti, come Angelino, Lupi, il
Quaglia, ecc.Lorenzin, proprio
perché brava figlia, e stata la
pitlingenua, mettendosiprima
in mostra nell'organizzare le
PrimariePdlconlequalisipun-
tava a decapitare il vecchio
brianzolo. Poi, nei confusimo-
menti del programmato salto
carpiato.Soloinextremis, larot-
tura fu evitata dal Berlusca che,
scuotendosidaltorpore, sirimi-
se alla testa delle truppe. Sui
congiurati, pero, & rimasto il
marchio dell'inaffidabilita. Un
neo chea Beatricedona, facen-
donela Mata Haridel governo.

PROTAGONISTA || ministro Jella Salute Beatrice Lorenzin

da pag. 10
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Stamina, il ministero
fa I'esame al «<metodo»

Firmato il decreto, viaai trial clinici entro luglio

([ data
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Fare chiarezza sulla terapia
controversa costera tre
milioni. Diciotto mesidi
tempo per ottenere i risultati

DI FRANCEScA LoziTo

ncora un passo avanti versola spe-
Arimentazione del metodo Stami-
na. Il ministro della Salute Beatri-
ce Lorenzin ha firmato ieri il decreto leg-
e che definisce i termini. Partenza con-
ermata il primo luglio, come previsto dal-
lalegge approvata dal Parlamento lo scor-
so 15 maggio.
Diciotto mesi di tempo per comprendere
se questo metodo porta un effettivo be-
neficio ai pazienti che vengono sottopo-
sti alle 5 infusioni di cellule staminali me-
senchimali, prelevate dal midollo del do-
natore e che in vitro dovrebbero trasfor-
marsi in parte in neuroni. «Si sta predi-
sponendo la cell factory» dice il ministro,
ovvero la struttura, cherisponde agli stan-
dard di sicurezza europei, in cui coltivare
le cellule (sono 13 in Italia di cui una al-
I'interno dello stesso Istituto superiore di
sanita, ndr). Ma!’'ultima parola sui termi-
ni della sperimentazione spetteraa un co-
mitato di esperti composto da membri
dell’Agenzia italiana del farmaco, Istituto
superiore di sanita, Centro nazionale tra-
pianti e un gruppo di scienziati di prova-
taesperienza, del quale non si conoscono
ancora i nomi.
Tre milioni di euro il costo dell’'operazio-
ne che fara chiarezza su questa contro-

versa terapia ger la quale ancora molti ge-
nitori di bambini inguaribili, affetti per lo
pil1 da patologie neurodegenerative, ma
anche adulti, fanno ancora in questi gior-
ni richiesta per via legale, attraverso il ri-
corso alla procedura d'urgenza al giudice
del lavoro (articolo 700).
Proprio per questo nei giorni scorsi, gli
Spedali Civili di Brescia, il luogo in cui ne-
gli ultimi mesi sono stati ricoverati per sot-
toporsi alla terapia coloro che hanno vin-
to il ricorso (anche se un anno fa I'Aifa a
seguito di una ispezione aveva chiuso il
laboratorio bresciano, perché fuori dagli
standard europei per le colture cellulari a-
vanzate, ndr) hanno scritto unanota in cui
spiegano la situazione anomala che si &
venuta a creare nell'ospedale: i ricorsi han-
no generato «una lista di attesa con tem-
Fi superiori a un anno» e «sforzi gestiona-
i ed economici» non indifferenti per I'a-
zienda sanitaria. Al cui supporto e arriva-
to sempre ieri un documento dell’Ordine
dei medici locale in cui si chiede all’orga-
nismo nazionale di pronunciarsi rispetto
alla possibilita che i medici si astengano
dall'imposizione giuridica da pratiche me-
diche di non comprovata efficacia.
Intanto Stamina per bocca del suo presi-
dente Davide Vannoni sostiene di non a-
ver ricevuto ancora nessuna convocazio-
ne ufficiale dal ministero e se apparente-
mente rilascia dichiarazioni di disponibi-
lita alla collaborazione con le istituzioni,
sui social network alza i toni tornando ad
attaccare gli organismi competenti, accu-
sandoli di aver montato una «presa in gi-
Io».
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Cura con il metodo Stamina:
al via la sperimentazione

Eormai partitoil contoalla
rovesciper l'avviodella
sperimentazione del metodo
Stamina, la terapia messaa
punto da Davide Vannoni,
presidente di Stamina
Foundation, e che
utilizza cellule
staminali
mesenchimali.
Il ministro
dellaSalute,
Beatrice
Lorenzin, ha
infatti firmatoil
decreto attuativo
peril viaai trial
clinicientroil primo
luglio, come gia stabilito.
L'ultima parolaspetteraad un
Comitato scientifico che dovra
decidere criteri e dettagli della
sperimentazione.
«I protocolli di avvio per la
sperimentazione clinica del
metodo Stamina con cellule
staminali sono partiti; ho
firmatoildecreto esi sta
predisponendo la cell-factory.
Entroil primo luglio saremo
pronti. Speriamo-ha
affermato Lorenzin-in
risultati positivi».
Sara dunque un
Comitato
scientifico- di
cui faranno
parte Istituto
superiore di
sanita, Centro
nazionale
trapiantie
Agenziadel
farmaco, oltrea
variesperti-a
decidereicriteriedi
dettagli della sperimentazione.
Il Comitato dovra stabilire per
quali patologie verra avviatala
sperimentazione, quali
dovranno esserei criteriperla
scelta dei pazienti e le modalita
di produzione delle cellule
staminali.

19-GIU-2013
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Staminali, dal governo
sl alla sperimentazione

Il ministro Lorenzin
firma il decreto
Vannoni: “Ma nessuno
ci ha consultato”

ROMA

Conto alla rovescia per I'av-
vio della sperimentazione del
metodo Stamina, la terapia
messa a punto da Davide
Vannoni, presidente di Sta-
mina Foundation, e che uti-
lizza cellule staminali mesen-
chimali. Il ministro della Sa-
lute, Beatrice Lorenzin, ha
firmato ieri il decreto attuati-
vo per il via ai trial clinici en-
tro il primo luglio, come gia
stabilito. L'ultima parola spet-
tera pero, secondo quanto pre-
visto dal decreto, ad un Comi-
tato scientifico che dovra deci-
dere criteri e dettagli della
sperimentazione.

Del Comitato scientifico fa-
ranno parte 'Istituto superio-
re di sanit4, il Centro naziona-
le trapianti e ’Agenzia del far-
maco, oltre a vari esperti. Do-
vranno stabilire per quali pa-
tologie verra avviata la speri-
mentazione, quali dovranno
essere i criteri per la scelta dei
pazientie le modalita di produ-

zione delle cellule staminali.

La notizia della firma del
decreto & stata accolta con
soddisfazione, ma anche sor-
presa, da Vannoni: «Mi sem-
bra molto strano. Ancora non
ci é stato chiesto di consegna-
re il nostro protocollo, né ¢
stata fissata la date del primo
incontro con le istituzioni
competenti. Cifa piacere cheil
ministro abbia firmato il de-
creto, perché questo € indice
della volonta di andare avanti
con la sperimentazione. Riba-
disco comunque che saremo
disponibili a fornire il nostro
protocollo di cura solo a deter-
minate condizioni, a partire
dal fatto che la produzione
delle staminali possa essere
fatta dai biologi di Staminax.
Al momento, ricorda Vannoni,
sono «84 i pazienti gia in cura
agli Spedali di Brescia con il
nostro metodo, ma ci sono 600
famiglie pronte a fare ricorso
per ottenere le cure»’.

Intanto, dall’Ordine dei
medici di Brescia arriva una
dura presa di posizione: ha
approvato un documento
per «ribadire I'indipendenza
degli iscritti» e per lanciare
«un appello alla Federazione
nazionale ordini medici per-
ché intervenga presso le se-
di parlamentari e governati-
ve» in merito alle terapie
con cellule staminali.
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1§ Valore dells Vita £ I'incontro organizzato dal 21 al 23 giugno allHoliday Inn Eur Parco dei Medici a Roma dall'associazione Famiglie SMA

Un convegno per combattere ’atrofia muscolare spinale

Isis Pharmaceutical Metodo Stamina

£ lo studio in fase 2 Utilizza cellule staminali
in sperimentazione conil protocolio

nella primissima infanzia messo a punto da Vannoni

Giuseppe Grifeo

I Nuove speranze, sperimenta-
zione e certificazioni sulle cellule
staminali al centro del convegno
annuale «SMA: 1l Valore della Vi-
ta», organizzato dal 21 al 23 giu-
gno all’Holiday Inn Eur Parco dei
MediciaRoma, da Famiglie SMA,
l'associazione deigenitoridibam-
bini e degli adulti affetti da atrofia
muscolare spinale.L’attenzione ¢
fortemente focalizzata alle aspet-
tative e alla qualita di vita di molti
che dipendono da questa nuova
frontiera della medicina, dal me-
todo Stamina e decreto Balduzzi,
dalle ultime novita in fatto di trial
nazionali e internazionali.

«Ibambini affetti da atrofiamu-
scolare spinale sono disabili gra-
vissimi - dice Daniela Lauro, presi-
dente di Famiglie SMA - ma men-
treattendono unacura, assapora-
no ogni giorno, ognuno nel suo
modo e secondo le sue possibili-
ta, il gusto dolce e amaro della vi-
ta. Perquestolalorovogliadivive-
re nel quotidiano deve rimanere
lanostrachiaraguidamentre par-
liamo diricerca ein particolare di
temidelicati come staminalieme-
todo Stamina».

Proprio oggi si parlera di ricer-
ca scientifica. A esporre la situa-
zione, esponenti dilivellointerna-
zionale. Fra questi un rappresen-
tante dell'lsis Pharmaceutical
(studioin fase2 insperimentazio-
ne nella primissima infanzia) che
fara il punto su unodei trial, quel-
lo che sembra dare le maggiori
speranze d’efficacia: riguarda
una terapia farmacologica speri-
mentata suanimali prima e su es-
seri umani. Nei topi ha rallentato
il decorso della malattia e, a
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tutt’oggi, nell'uomo non ha dato
effetti collaterali.

Latavola rotonda di sabato po-
meriggio moderata da Stefano
Borgato, segretario di redazione
del portale sulla disabilita Supe-
rando.it, ha avuto come obiettivo
ilmetodo Stamina che, come sot-
tolineatonelloscrittodell’associa-
zione, & «presentato dalla fonda-
zione omonima presieduta dal
professore Davide Vannonichelo
hadiffusocomeunacuraingrado
di guarire i pazienti dalle forme
pitugravidiSMAL, creandounpre-
vedibile stato di confusione nelle
circa mille famiglie che in Italia
ognigiorno affrontanolamalattia
raradel lorobambino e chefinora
si sono avvalsi di altre terapie di
supporto». Proposto perlacuradi
bambini ai primi mesi di vita ga-
rantendone la sopravvivenza, in
molti casi ha fatto vivere bambini
fino a eta maggiori. Il metodo, co-
me descritto dall’associazione
che ha organizzato il convegno,
«&oraoggettodel decreto Balduz-
zi - approvato alla fine dello scor-
so mese e sostenuto dalla stessa
associazione Famiglie SMA». In
breve, adesso deve essere sottopo-
sto a un protocollo scientifico di
sperimentazione per un periodo
di18 mesi. Il primo giorno del con-
vegno ha visto lo svolgersi di un
corso gratuito accreditato Ecm
(Educazione Continua in Medici-
na) come disposto dalla Commis-
sione nazionale, utile per gli ope-
ratori del settore. Comunque, per
tenersiaggiornatisulleultimeno-
vita nel campo delle staminali e
ultimi risultati, basta connettersi
al sito web www.famigliesma.org
dovesonoancheindicatiinumeri
ditelefono e le mail per dialogare
conl'associazione.

Daniela
Lauro
llpresidente
ditamriglie

SMA
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PSEUDOSCIENZA

Ciarlatani contagiosi
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Stamina e solo I'ultimo caso, ma sono decine

le falsita spacciate per scientifiche negli ultimi
due secoli e mezzo. Silvano Fuso le ha raccolte,
analizzate e classificate in ben sei categorie

Tra i grandi abbagli collettivi
spiccano i raggi N di Blondot,
I’orgone di Reich, la fusione
fredda. E vere frodi come

le staminali di Woe Suk Hwang

di Gilberto Corbellini

1 «caso Stamina» € l'ennesimadimo-

strazione che, inItalia, le élite politi-

che, tecniche e intellettuali sono ina-

deguate per guidare un Paese che

aspira a competere con le vere eco-

nomie e democrazie dellaconoscen-
za. Come hanno potuto due mediocri ciarla-
tani, quali sono Andolina e Vannoni, ottene-
reunalegge chelielevaallostatusdiinterlo-
cutori delle istituzioni sanitarie e della co-
munita scientifica? Come & possibile che,
controlalogicadello Stato didiritto, dei giu-
dicidecidano arbitrariamente che qualcosa
puo essere trattamento medico, efficace o
compassionevole non importa, senza che
vi siano fatti scientificamente provati per
deliberare in tal senso? Come ha potuto ri-
petersi, nonostante il caso Di Bella che ave-
va gia esposto la medicinaitaliana al ridico-
lo, una vicenda che potrebbe avere conse-
guenze molto piu devastanti per la salute e
I’economia di numerosi cittadini? La spie-
gazione, & semplice: la classe politica, diri-
gente e accademica rispecchia il peggiora-
mento della qualita intellettuale, morale e
civiledegliitaliani. Gli indicatori socio-poli-
tici ed economici predicono un preoccupan-
te discostamento del Paese dagli standard
dell’economiareale e dailivelli cognitivine-
cessari per essere competitivi nell’ecosiste-
ma liberaldemocratico.

Il «caso Stamina» si va ad aggiungere ad
altre anomalie italiane. La sperimentazio-
ne del metodo Zamboni perla sclerosimul-
tipla, lo sdoganamento politico-universita-
rio delle medicine alternative, gli isterici di-
vieti di coltivare Ogm, le fobie infantili per
gli inceneritori, il culto irrazionale per le
fonti cosiddette rinnovabili di energia ecce-
tera. Tutte scelte che stiamo gia pagando
economicamente e socialmente, e che ai
nostri figli costeranno anche di piu. Le cui
conseguenze sono quotidianamente ma-
scherate dai ragionamenti ipocriti e disin-
formati di opinionisti, vecchietti e morali-
sti, rigorosamente conservatori, di destra
o di sinistra, che alimentano un modo di

pensare politicamente conveniente e me-
diaticamente funzionale.

Se Silvano Fuso faraunaseconda edizio-
ne del suo libro sulla pseudoscienza, non
manchera di includere il «caso Stamina».
Intanto propone una suddivisione funzio-
nale delle decine di falsita che negli ultimi
due secoli e mezzo sono state provvisoria-
mente spacciate per "scientifiche", insei ca-
tegorie. Gli «abbagli individuali e colletti-
vi», dove tra gli esempi spiccano i raggi N
di Blondot, la poliacqua, 'orgone diReiche
lafusione fredda. Le «frodi volontarie», do-
ve sono raggruppati imbrogli famosi, tra
cuila genetica sovietica di Lysenko, I'uomo
di Piltdown e le staminali di Woo Suk
Hwang. Nella categoria delle «invenzioni
folli» entrano il raggio della morte di Tesla,
il cronovisore di Ernetti, ma anche, forse
un po’ impropriamente, I’eugenica di Gal-
ton e il programma nazista Aktion T4. Le
«teorie rivoluzionarie» vanno dai viaggi
nel tempo alle catastrofi cosmiche per chiu-
dere sulle reazioni piezoelettriche di Car-
pinteri. L’ultima categoria identificata da
Fusoriguarda«medicine e miracoli», e trat-
ta di mesmerismo, omeopatia, memoria
dell’acqua, cromoterapia e delle sempre
piunumerose e pericolose pseudo-curean-
ticancro non convenzionali.

A monte delle categorie identificate da
Fuso c’¢ il problema di capire cosa ¢, e per-
ché e cosi contagiosa la pseudoscienza? Le
teorie non scientifiche o pseudoscientifi-
che sono prive di un sistema diriferimento
concettuale controllabile in modo indipen-
dente, per definire, collegare e quindi spie-
gare dei fatti, stabilendo relazioni logica-
mente coerentie operazionali con altre teo-
rie che producono conoscenza empirica.
Ne consegue che le teorie non scientifiche
non vanno incontro ad alcun progresso:
per esempio ’omeopatia € rimasta ferma a
oltre due secoli fa sul piano dei principi teo-
ricidibase. La pseudoscienza & prodotta da
chi sostiene una teoria o difende una spie-
gazione stabilendo, per provare quel sta af-
fermando, condizioni che non sono ripeti-
bili. Infatti, solochiaderisce ocrede inquel-
la teoria afferma l'esistenza di fatti che la
validerebbero:la qualita delle prove ritenu-
tevalide dipende, un po’ come nelle creden-
ze magico-religiose, della loro consistenza
rispettoauna conclusione preordinatao at-
tesa. Le pratiche mediche cosiddette alter-
native sono dei surrogati della religione.

Ora, se le pseudoscienze hanno cosi suc-

23-GIU-2013

da pag. 32

T

198



O
DU

Lettori: n.d.

I_)}i»ffp;io_ng: p).d.

B s o %

data
stampa

?._ Anurversane
-~

21 DRE Domenica

cesso e perché I’epistemologia della pseudo-
scienza e lo stato didefault del modo di fun-
zionare della nostra mente. In assenza di
un’istruzione che la guidi a confrontarsi
coni fatti, e a sviluppare un modo di ragio-
narevalidatodalla scienza. Nell’evoluzione
adattativa dei sistemi culturali diconoscen-
za, la scienza non e venuta fuori dal nulla.
E, verosimilmente, una continuazione del
pensiero magico, che si sviluppa come un
modo spontaneodicategorizzare i cambia-
menti nel’ambiente sullabase dell’imprin-
ting cognitivo che ciinduce ad attribuire, in
assenza diesperienze correttive, cause invi-
sibilie animate per cambiamentiin uno sce-
nario circostante. Il nostro cervello & facil-
mente ingannabile, nel senso che funziona
largamente sulla base di aspettative illuso-
rie e autoinganni. Nella storia del pensiero
la concezione magica della realta ha spinto
ad andare oltre i dati sensibili, cioé a cerca-
re cause, non direttamente percepibili, at-
traverso processidi astrazione e manipola-
zione dell’esperienza: un’aspettativa che e
stata premiata non certo con la scoperta di
un’animazione metafisica nellanatura, ma
portando alla luce cause fisiche a livelli pit
profondi della realta, grazie al’invenzione
di pratiche efficaci per ampliare la cono-
scenza naturalistica del mondo.

Il pensiero magico continua a manife-
starsi e prevalere dove manca una cultura
politica e civile fondata anche sulla capaci-
tadi capire come funziona la scienza. Ecco
spiegato perché, in Italia, la «falsa scien-
za» ha cosi successo.

©RIPRODUZIONE RISERVATA
Silvano Fuso, La falsa scienza.
Invenzioni folli, frodi e medicine
miracolose dalla meta del Settecento
a oggi, Carocci, Roma, pagg. 300, € 21,00
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Staminali, successo per i primi test italiani
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Sperimentazione Risultati incoraggianti su sei pazienti

Il professor Vescovi: «<Dimostreremo che la Sla non é incurabile»

IL MINISTRO LORENZIN
Accenno polemico a Stamina
«Serio non presentarla

come una cura salvifica»

|
Francesca Angeli

Roma Noncisonoguarigionimiraco-
lose ma un primo concreto risultato
positivo, davvero uno spiraglio dilu-
cepertuttiimalatidiSclerosilaterale
amiotrofica, Sla. La fase di apertura
della sperimentazione tutta italiana
conilprimotrapiantoalmondodicel-
lule staminali cerebrali umane si &
conclusa positivamente. Nessun ef-
fetto avverso, nessuna conseguenza
negativaperipazientitrapiantati. <Al-
cuniritengonochelemalattieneuro-
degenerative sianosenzaritorno -di-
ce il professor Angelo Luigi Vescovi,
coordinatoredellaricerca-Noidimo-
streremo il contrario». Il cammino
pertrovarelacuraeancoralungoper-
ché questasperimentazione seguela
viamaestra, quellacheprevede auto-
rizzazioni e procedure condivise da
tutto il mondo scientifico in modo
che poiirisultati siano validialivello
internazionale. La ricerca parte dal-

/

Sta m pa — ;!nnirzrsano

I'Associazione NeurothonOnlusfon-
datanel 2003 che ora, vistoquestopri-
mo risultato positivo, ha cambiato il
proprionomeinRevert. Lasperimen-
tazione éstata autorizzatadall Istitu-
to Superiore di sanita (Iss) e dal-
I’Agenzianazionaledel Farmaco (Ai-
fa)ed épartitaunannofacon!’obbiet-
tivo di trovare una cura per le malat-
tie neurodegenerative che oggi non
lasciano speranze di sopravvivenza,
concentrandosi sui malati di Sla.
Iltrailclinicodifase1,comepertut-
tele sperimentazioni, serve per valu-
tarela sicurezza di quella che poipo-
trebbe diventareunaveraepropriate-
rapia. Dunque aseipazienti affettida
Sla, sono state trapiantate cellule sta-
minali cerebrali umane nel midollo
spinale lombare. Il trapianto é stato
effettuato in prossimita delle cellule
nervose dette motoneuroni, ovvero
quelle che nei malati di Sla “muoio-
no“provocando cosiunaprogressiva
paralisi dei muscolj, fino alla morte.
La tecnica € davvero tutta italiana
perchéprevede l'uso dicellule prele-
vate esclusivamente da feti deceduti
per cause naturali, aborti spontanei.
Nessun problema etico per 'uso di

queste staminali e una procedura
chepermette diprodurreunaquanti-
taillimitatadicellule. Vistochelafase
1 si & conclusa senza danni per i pa-
zienti, rigetti o complicanze, Vescovi
e prontoperlafase 2. «Lasecondafa-
se della sperimentazione prevede il
trapiantoinzonamidollare cervicale
- spiega Vescovi- Un trapianto pil
complessomadirettoad unaregione
delmidollo pitrrilevante perildecor-
sodellamalattiae quindiforierodiri-
sultati piu promettenti».

La scienza non deve regalare false
speranze, sottalinea il ministro della
Salute, Beatrice Lorenzin. «Noto che
idatidiquestaricerca, pur significati-
vi,nonsonostati presentaticomeele-
mentosalvifico contro tuttiimali -di-
ceilministro- Unelementodirespon-
sabilitachedovrebbeindurreaunari-
flessioneanchenelrapportotraricer-
cascientifica, media e politica.»

Evidentel'allusione al controverso
casodellaterapiaperinfusionedista-
minali messa a punto dalla Stamina
Foundation di Davide Vannoni, la
cui sperimentazione ufficiale partira
ai primi di luglio.

GENETISTA
Angelo Luigi
Vescovi e nato
a Romano

di Lombardia,
nel 1962):
biologo ¢
farmacologo,
¢ direttore
scientifico
della Casa
Sollievo della
Sofferenza
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Staminali
benei test
su pazienti
affetti da Sla

H

IL COORDINATORE

ANGELO VESCOVI:

«NESSUN EVENTO

AVVERSO MA E ANCORA
TROPPO PRESTO

PER PARLARE DI CURA»
»Studio italiano: primo
trapianto al mondo

con le cellule umane

LA RICERCA

ROMA Dieci mesi di tempo sono
sufficienti ai ricercatori per dire
pubblicamente che il primo tra-
pianto al mondo di cellule stami-
nali cerebrali su pazienti con scle-
rosi laterale amiotrofica da rispo-
ste positive. Che vuol dire nessun
evento avverso legato all'interven-
to. Nonostante la soddisfazione
palesata dall’équipe della Fonda-
zionc Neurothon, coordinata da
Angelo Vescovi, che ha “firmato”
la sperimentazione non si parla
della realizzazione di una cura in
tempi brevi. «Siamo solo ai primi
passi - precisa lo stesso Vescovi -¢
troppo presto per cantare vitto-
ria».

LA SPERIMENTAZIONE

Ma non si puo negare che gli ad-
detti ai lavori non siano piu che
soddisfatti dei risultati del lavoro
iniziato a giugno 2012 e terminato
amarzo scorso su sei persone col-
pite da sla. L'Istituto superiore di
sanita e '’Agenzia italiana del far-
maco hanno gia detto si al prose-

?_ Anniversane
-~

I Ressagaero

Dir. Resp.: Virman Cusenza

guimento della sperimentazione,
alle fasi successive dei test che re-
cluteranno altri sei pazienti e poi
altri sei. «Prima di passare alla di-
mostrazione - aggiunge il ricerca-
tore - dell’efficacia del metodo per
arrestare la malattia. Va comun-
que detto che siamo soddisfatti ed
orgogliosi di aver mantenuto la
promessa fatta ai nostri sostenito-
ri, ai malati e alle loro famiglie».

I ricercatori invitano alla cautela
e ricordano che obiettivo della
sperimentazione (fase uno) ¢
quello di valutare la sicurezza del-
le procedure della tecnica e
l'innocuita delle cellule che sono
state innestate. E’ stato seguita la
tecnica messa a punto nel 1996 da
Angelo Vescovi:'impiego di cellu-
le staminali cerebrali provenienti
da un tessuto del cervello preleva-
to da feti deceduto per cause natu-
rali. Utilizzando una procedura
molto simile a quella della dona-
zione volontaria di organi negli in-
dividui adulti. Sono state, di fatto,
trapiantate cellule staminali cere-
brali nel midollo spinale lombare.
Tre pazienti (inoculazione in tre
punti da un solo lato del midollo)
hanno ricevuto 2,5 milioni di cel-
lule mentre gli altri tre (inocula-
zione bilaterale in sei punti) 5 mi-
lioni.

LE MALATTIE

Durante questa prima fase sono
state utilizzate delle cellule pro-
dotte nella Banca delle staminali
cerebrali di Terni e per la conti-
nuazione del lavoro I'équipe si sta
organizzando su altre malattie
neurodegenerative insieme a cli-
niche e europee e americane.

«Sono felice di ascoltare dati che

25-GIU-2013

ci forniscono speranze e di poter
vedere i documenti che mostrano
le evidenze scientifiche degli stes-
si dati» commenta il ministro del-
la Salute Beatrice Lorenzin. Rag-
giungiamo risultati notevoli in un
campo in cui ci sono moltissime
aspettative e ho notato che questi,
pur significativi, non sono stati
presentati come elemento salvifi-
co contro tutti i mali. Questo ele-
mento di responsabilita dovrebbe
indurre a una riflessione, anche
nel rapporto tra ricerca scientifi-
ca, media e politica». Un accenno
del ministro anche al controverso
metodo Stamina per il quale si sta
preparando la sperimentazione:
«Lo Stato da regole che vanno se-
guite da tutti a tutela dei cittadi-
ni».
Proprio pochi giorni fa la Giorna-
tamondiale sulla sla, 1a Fondazio-
ne Arisla ha presentato due pro-
getti diricerca tecnologica. Si trat-
ta di ComuniCARE una “suite” di
applicazioni che rappresenta una
rivoluzione per la comunicazione
dei pazienti e il prototipo Brin-
disys, un’interfaccia cervello-com-
puter in grado di leggere gli im-
pulsi inviati dal cervello e trasfor-
marli in parole e azioni per malati
in statoavanzato.
Carla Massi
© RIPRODUZIONE RISERVATA
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La Sla ! Sclerosi laterale amiotrofica

,r-a: " (V\;'
I motoneuroni sono cellule
che dal midollo spinale conducono
ai muscoli i comandi, ricevuti
dal cervello, per il movimento

Il muscolo si contrae
permettendo i movimenti
volontari del corpo

Il metodo Vescovi

Cellule staminali cerebrali umane sono state
innestate nel mldollo spmaie disei paznenn

Le cellule stammah sono cellule fetau neuronall
prelevate da aborti spontanei {si superano cosi
numerosi problemi etici)

It metodo Zamboni

Paolo Zamboni nel 2008 annuncia la scoperta di una
nuova patologia venosa, chiamata Insufficienza
venosa cronica cerebrospinale e ipotizza una
correlazione tra tale patologia e la sclerosi mumpla

Nel luglm 2012 g pamlo lo studm mulncenmco
"Brave Dreams” sull'efficacia dellintervento di
disostruzione delle vene extracraniche peril

trattamento della sclerosi multipla

CONLAMALATTIAINATTO

una progressiva atrofia muscolare

[LMETODO CONTROVERSD

La Sla & una malattia che porta alla
degenerazione dei motoneuroni

La scomparsa dei motoneuroni causa

t muscou voioman Nnon ricevono
pitii comandi del cervello
esiatrofizano |

Laconseguenza |
¢ una paralisi progressiva
dei quattro arti e dei muscoli
deputati alla deglutizione
ealla parola

Stamina

A base di cetlule staminali. inventato
da Davide Vannoni risulta essere al
2013 privo di ogni validazione
scientifica, E stato emanato un
decreto per dare il via libera ad una
sperimentazione controllata

a pamre dall lugho

Il memdo ;Jrupnsta dalla Stamma
Foundation Onlus prevede la
conversione di cellule staminali
mesenchimali in neuroni dopo una
breve esposmune a etanolo e acido
/ tetinoico

ANSA CFRNTINETRI
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Staminali: le famiglie tra terapie e illusioni

Le (troppe) promesse del «<metodo
Vannoniv, le sperimentazioni

di nuove cure, la solidarieta della
tete associativa: confronto serrato
a Roma tra i genitori con figli
affetti da atrofia muscolare
spinale, malattia neurologica

che non lascia ancora scampo

amiglie che ogni giorno onorano la
vita degli propri figli. Con
impegno, con costanza. Con
amore. Sono i genitori dei bambini
malati di Sma, I'atrofia muscolare
spinale, che lo scorso fine
settimana si sono ritrovati a Roma per
l'incontro annuale, dal titolo «Il valore
della vita». Tanti, tantissimi ragazzi
hanno partecipato ai lavori. Fisicamente
presenti nelle sale, visibili per le
carrozzine supertecnologiche con le
quali si muovevano velocemente tra i
presenti.
Non si pud guarire dalla Sma, ma di
certo si puo pretendere di avere una
buona qualita di cura. Eigenitori in
questo compito sono i primi a essere
impegnati. Domenica prossima e fino al
7 luglio proprio per loro a Lignano
Sabbiadoro, in provincia di Udine, &
stata organizzata una settimana di
formazione «Mio figlio ha una quattro
ruote». A promuoverla il servizio di
abilitazione precoce dei genitori - Sapre
- che ha sede al Policlinico di Milano. La
coordinatrice & Chiara Mastella. Non &
medico, ma & una terapista specializzata
in riabilitazione. Qui tutti la chiamano
per nome. Ha visto pilt di quattrocento
bambini con la Sma in questi anni: «I
primi - dice - nel 1987 stavano "nel
sottoscala"...».

%D data

stampa 3).2jnmrtmrm

Ji Francesa Lozito

anche una tavola rotonda sulle

terapie a base di cellule staminali,
con preciso riferimento al cosiddetto
metodo Stamina. Stefano Borgato, di
Uildm (Unione italiana lotta alla
distrofia muscolare), ricorda come «fin
dal 2009 Uildm e Famiglie Sma sono
state contattate da Davide Vannoni,
presidente di Stamina. Non abbiamo
mai avuto nessun pregiudizio, ma
abbiamo chiesto fatti, risultati». Per
questo atteggiamento di fermezza
entrambe le associazioni sono state
accusate in questi mesi di aver osteggiato
la metodica della fondazione torinese.
Ma Famiglie Sma «ha voluto - dice la
presidente Daniela Lauro - un confronto
aperto tra i membri dell’associazione, le
famiglie, proprio per aiutare a fare
chiarezza». Anche sulle tante inesattezze
che sono uscite in questi mesi sui mezzi
di comunicazione: ci sono pitt forme di
Sma, classificate con una numerazione a
scala. La Sma 1 e la forma piu’ grave, che
necessita di nutrizione e ventilazione
assistita. Avere una Sma 1 o una Sma 2
vuole dire essere malati con aspettative
di vita completamente diverse: il primo
genere di malati pud morire dopo pochi
mesi di vita, il secondo puo arrivare
all’adolescenza, o alla prima giovinezza».

Durante l'incontro di Roma si & tenuta
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genitori chiedono che si faccia prima di
tutto ricerca in Italia, e che la si faccia
bene. Per il bene dei propri figli. La

prima notizia importante emersa dal
convegno, allora, & che I'azienda
farmaceutica americana lisi si € & resa
disponibile a coinvolgere gli scienziati
nella sperimentazione clinica del farmaco
antisenso per I'atrofia muscolare spinale
dall'inizio del 2014. Questo farmaco,
l'oligonucleotide, ha dimostrato sui topi
di aumentare la sopravvivenza e la
funzione muscolare. Gia dal prossimo
anno, dunque, potrebbe iniziare la fase
clinica internazionale con la disponibilita
a coinvolgere anche malati italiani.
Un’apertura frutto del lavoro di Famiglie
Sma, parte di Sma Europe, che negli ultimi
anni ha lavorato assieme agli specialisti di
tutto il mondo alla preparazione delle
condizioni per I'avvio dei test.

ei prossimi mesi perod non staremo
« a guardare - dice la Lauro -. Come

associazione abbiamo stanziato un
fondo di 226mila euro per adottare un
progetto finanziato da Telethon su
proposta del professor Eugenio Mercuri
del Policlinico Gemelli di Roma, che
coordinera 13 centri di riferimento per
malattie neuromuscolari pediatriche. 11
progetto italiano si inserisce in uno studio
internazionale in cuij, in parallelo, altri
Paesi svilupperanno simili protocolli.
L'obiettivo & condividere standard di cura,
misure di valutazione e raccolta dati, e far
si che tutti i centri siano potenzialmente
pronti per gli studi dinici sull’essere
umano». Famiglie Sma promuove poi
assieme a Telethon I'aggiornamento del
registro per la selezione dei malati che
parteciperanno ai test.
Lucia Monaco, direttore scientifico di
Telethon, spiega che «il progetto & stato
sottoposto alla valutazione della nostra
Commissione scientifica internazionale,
che lo ha approvato valutando
positivamente, da una parte, il suo
collocarsi in un network internazionale a
garanzia di una progettualita di altissimo
livello condivisa con i principali centri
dinici Sma mondiali e, dall’altra, per la
positiva ricaduta sui pazienti che
potranno cosi partecipare a futuri studi».

© RIPRODUZIONE RISERVATA
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Vescovi: entro la primavera 2014
i primi risultati del test sulla Sla

cdiamo cose interessaiti ma con soli sei pazicnti non ¢
(( assolutamente possibile concludere nalla in termini di efficacia

terapewtican. Cosi Angelo Vescovi, il nenrobiologo che ha dato vita
un anno fa alla sperimentazione sull'uomo di una rivoluzionaria terapia
conuo la Sla a base di cellule cerebrali fetali ingegnerizzate, ha spiegato
ien in un'intervista a Sussidiario.net il punto al guale ¢ giunta il suo
lavoro. Nei giomi scorsi Vescovi, che divide la sua ativita tra San
Ciovanni Rotondo, Terni ¢ Milano, aveva annundiato che le prime
somministrazioni della terapia a pazienti affetti da Sclerosi laterale
amiotrofica non ha prodotto effetti avversi «a ditferenza di quanio
avenuto neghi State niti, dove stanne porando avanti una
sperimentazione similes < Ci siamo limitati a condudere - ha aggiante
Veseond - che questo tipo di approccio chie poteva essere completamenie
invalidato ga con il pimo tapanio n realtd ¢ un approceio Siuro
scevro da effetu collaterali. Quesio a dovichbe portare aconcludere Ly
pritna fase abhastanza tapidamente © procedere a ana fase due. netla
quale vengono armuolat in genere decine di pazientio valutando anche
gh effetti positvi sulla patologue. Ora Pequipe di Vescovi procedera con
L sperimentazione suun secondo gruppo di pazienti nei quali verranno
uapiantate le cellule cerebrali estratte da un Ieto abortito spentancamente
pret farde interyvenite sulla zona cervicale (il primo grappo aveva atfiontaie
un paprantoaanudollare in prossimita di motonewoni danoeggiati o
motti). Con b erza fase, che chiadera L spenmentasione avviata per
veriticare la sicurezza del metodo, «potrcmmo trovarer di fronte a qualche
clietto posiovos, probabtlimente non prana dela primavera 2011 Ma
wstiamo finende e risorses dice Vescovie mente grasi st avviando v
Lavoro analoge atly Sla sulla selerosi mudupla
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Caso Stamina
E battaglia
sui primi test

ima riunione martedi

SCOrso tra i rappresentanti

di Agenzia italiana del far-
maco, Istituto superiore di sa-
nita, Centro nazionale tra-
pianti e Stamina foundation.
Oggetto: 'avvio della speri-
mentazione del metodo cosi
come stabilito dalla legge. Do-
po il rinvio da parte di Stami-
na della prima riunione, che
sarebbe dovuta avvenire il 21
giugno, le parti hanno questa
volta raggiunto l'accordo sulla
consegna del protocollo dalla
fondazione torinese ad Aifa,
Iss e Cnt (che dovrebbe avve-
nire nella prossima riunione,
2 luglio) e sono state «concor-
date opportune garanzie di
confidenzialita». Una volta co-
nosciuti i contenuti del meto-
do, il Comitato scientifico che
presiedera la sperimentazione,
cosi come stabilito dal decreto
ministeriale promulgato la
scorsa settimana dal ministro
Lorenzin, decidera in quali o-
spedali avviare la sperimenta-
zione e in quali «cell factories»
produrre le cellule, secondo le
Gmp, buone pratiche di rea-
lizzazione stabilite a livello
europeo (sono tredici in Italia

i centri in cui & possibile far-
lo). Ma ad oggi la composizio-
ne del Comitato scientifico
non & ancora stata messa a
punto (Stamina ha posto veti
sugli studiosi che si sono op-
posti alla formulazione della
legge che declassava la produ-
zione di staminali in trapian-
ti). Possibile che I'avvio della
sperimentazione slitti. Intanto
il presidente di Stamina foun-
dation, Davide Vannoni, chie-
de che alla sperimentazione
partecipino anche i biologi di
Stamina, ma la legge prevede
per loro un ruolo di terzieta.
Proprio ieri Caterina De Bar-
ros, madre della piccola Sofia,
ha lanciato il Comitato Voa
Voa a cui prende parte anche
Iattrice Gina Lollobrigida.
(ELoz.)
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Metodo Stamina, rinuncia a sorpresa:
«Non consegneremo il protocollo»

‘) o
s)_ Anmversane
-~

Dietrofront di
Davide Vannoni,
saltano i test
previsti per legge’

Si allontana la sperimentazione del
discusso «metodo Stamina», cosi
come previsto dalla legge approvata a
metd maggio. Davide Vannoni, presidente
di Stamina, ha infatti dichiarato ieri che
non ha intenzione di consegnare il suo
protocollo alllstituto superiore
di sanitd come invece disposto
dall'autorita sanitaria. Dietro il
motivo contingente — «stiamo
semplificando la procedura» —
si nasconde la reale contesa: la
composizione del Comitato dei
dieci esperti che dovranno
decidere tutti i passaggi della
sperimentazione, dall'individuazione dei
laboratori in cui coltivare le cellule agli
ospedali dove i pazienti riceveranno le
infusioni.Vannoni vorrebbe porre il suo
veto ad alcuni scienziati. E dice di avere
una lista pronta di esperti «non
strettamente medici di Staminay. Ma sia la
legge sia il decreto promulgato dal
ministro Lorenzin vedono proprio nella
presenza di soggetti terzi una necessita
di garanzia rispetto alla verifica
delleffettiva efficacia del metodo sui
malati. Un passaggio, dunque, pensato
con l'impegno preciso di
salvaguardarli prima di
ualsiasi altro interesse.
ome chiede anche il
presidente diViva la Vita
onlus Mauro Pichezzi:
«Senza il protocollo da
sottoporre a verifica il
metodo Stamina resta una vana
millanteria». Severa anche Paola Binetti,
deputato centrista: «Le attese dei malati
sono moltissime. Lo stesso Parlamento ha
scommesso su questa cura con fondi
concreti e tempi certi.Vannoni sta
tradendo la fiducia del Parlamentoy.
Francesca Lozito
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II governo vuole un alternatnva a!l aumento dell'acconto Irpef. Pd, Renzi: candudato premer ch| vince le primarie

Sanita, rivoluzione peri tleket
E sull’lva si cercano nuovi fondi

Lorenzin: troppi esenti, facciamo pagare secondo i carichi familiari

Famiglie

Il costo dei servizi

va rimodulato
tenendo conto

dei carichi familiari

e non solo del reddito

PaoLo Russo
ROMA

inistro Lorenzin,
ecco qui: 96 euro
di ticket per car-
dio ed ecodop-
pler, altri 40 perla
visita specialistica, 36 per le
analisi. In tutto per un con-
trollo 172 euro. E per altri ac-
certamenti puoé andare an-
che peggio. Non le sembra
che qualcosanonvada?
«Certamente, ma lei quanto
guadagna?»
Diciamo che posso permet-
termeli...

‘))_ Anniversane
-

wm Entra in vigore oggiil decre-
to lavoro, ma alla maggioranza
piacciono poco le coperture per
assunzioui e rinvio dell’aumento
Iva al 22%. 1l governo vuole
un'alternativa all’incremento
dell'acconto di fine anno dell'Ir-
pef: da qui, la ricerca di altri fon-
di, almeno 600 milioni, con nuo-
vi tagli e prelievi. Sanita, il mini-
stro Lorenzin, in un’intervista a

La Stampa, punta 'indice sui ti-
cket: troppe esenzioni, meta de-
gli assistiti non li paga e consu-
ma I'80% delle prestazioni, per-
tanto devono cambiare. Sul
fronte politico, ancora acque
agitate ne Pd. Renzi: candidato
premier chi vince le primarie.
Giovannini, lacoboni,
LaMattina, Martini, Pitoni, Russo,
Sodano e Talarico DAPAG. 2 APAG. 7

[ .orenzin: “I ticket?

'Troppe esenzioni
Cosi devono cambiare”

Il ministro: oggi meta degli assistiti non li paga
e consuma I'80% delle prestazioni. Serve un riequilibrio

Risparmi
Abbiamo fatto
una ricognizione
€ 5i possono

Medici di famiglia
Sonorelegatia unruolo
di compila ricette
mentre sono

risparmiare 10 miliardi - fondamentali

da reinvestire

«Ma se avesse tre figli e met-
tiamo anche dei nipoti da aiu-
tare con un reddito familiare
che non arriva a duemila euro
mensili sarebbe diverso. E in-
fatti da tempo stiamo regi-
strando un calo delle presta-
zioni. Da un lato perché i me-
dici prescrivono in modo pill
appropriato. E questo & un be-
ne. Dall’altro perché molti ita-
liani rinunciano a fare gli ac-
certamenti proprio per motivi
economici. E questo é un male
perché significa rinunciare a
fare prevenzione ma anche a
curare per tempo le malattie».

Stadicendo cheil sistemadei

per la prevenzione

ticket variformato?
«Senza dubbio e dobbiamo
farlo in modo semplice e linea-
re, tenendo conto dei carichi
familiari. Oggi meta degli assi-
stiti non paga il ticket perché
esente ed & quella fetta di po-
polazione che consuma 1'80%
delle prestazioni. In alcune
aree del Paese gli esenti per
reddito Irpef arrivano al 70%.
C’¢ qualcosa che non va per-
ché poi chi paga paga troppo.
Allora diciamo: non usiamo i
ticket per fare cassa ma rifor-
miamo il sistema spalmandoli
in modo pii1 equo sulle presta-
zioni sanitarie e riduciamo il

Uso delle staminali

Bene la sperimentazione
espero porti nsultati
positivi. Pero
abbiamo il dovere
dievitareillusioni
numero degli esenti in modo
dagarantire a chi ha veramen-
te necessita sempre e comun-
que l'accesso alle cure».

Un modo potrebbe essere
quello di agganciare le esen-
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zioni alredditolsee?
«Potrebbe, ma rivedendo un
po’ quell'indicatore di ricchez-
za delle famiglie perché le
esenzioni siano graduate te-
nendo in maggiore considera-
zione i carichi familiari oltre
che la ricchezza effettiva. Ma
sono tutte cose delle quali par-
leremo nei prossimi giorni con
le Regioni e con 'Economia».
Intanto sié capito se i due mi-
liardi di aumento dei ticket
previsti per il 2014 saranno
rifinanziati?
«Le do una notizia. Proprio
questa mattina il Ministro
Saccomanni mi ha telefonato
per dirmi che sara garantita
la copertura nel fondo sanita-
rio. In cambio dovremmo
metterciintorno al tavolo con
le Regioni per chiudere al piu
presto un nuovo Patto della
salute che riprogrammi sia la
governance che la spesa sani-
taria. Abbiamo fatto una rico-
gnizione e le dico che possia-
mo risparmiare 10 miliardi da
reinvestire nella Sanita. La
tecnologia e la ricerca porta-
no nuove cure che salvano le
vite ma costano. Tanto. Dob-
biamo recuperare eliminando
quello che non é essenziale o
funziona male».
Dieci miliardi da una nuova
spending review sanitaria?
Un’altra notizia...
«Non chiamiamola spending re-
view perché vogliamo agire in

LA STAMPA

Dir. Resp._:q Mariq Calabrgsi

senso opposto ai tagli lineari.

Possiamo risparmiare e otti-
mizzare le cure con il piano
quinquennale per la deospeda-
lizzazione e le cure domiciliari
che stiamo perfezionando. Met-
tendo in rete ospedali asl e studi
dei medici di famiglia, mentre
una mano ce la dara l'informa-
tizzazione e il fascicolo sanita-
rio elettronico, che impedira
inutili duplicazioni di prestazio-
ni. Cosi come le farmacie di ser-
vizio possono fare la loro parte
garantendo prestazioni base e
prenotazioni. Ma si pud rispar-
miare anche creando centrali
d’acquisto per i servizi di lavan-
deria o gestendo meglio lo smal-
timento dei rifiuti. Lo sa che al-
cuni ospedali non pagano al chi-
lo ma a forfait spendendo dieci
volte tanto?».
Medici di famiglia che lavora-
no in rete. Ma gli studi aperti
24hrestano una chimera?
«No, ma c¢’é un problema di ri-
sorse. Dal piano di riprogram-
mazione della spesa che defini-
remo nel Patto dovremo trovar-
le. Anche per valorizzare i me-
dici di famiglia, che non possono
essere relegati al ruolo di com-
pila-ricette ma tornare alla me-
dicina d’iniziativa. Quella che ti
fa chiamare i pazienti che sai es-
sere nelle fasce piti a rischio per
prevenire, curare in tempo».
Parliamodiun‘altracosachefa
imbufalire gli assistiti: le liste

Spesa sanitaria per regione

30-GIU-2013

d’attesa, soprattutto quando
per aggirarle basta farsi visita-
re privatamente...
«Gia oggi l'attivita libero profes-
sionale dei medici pud essere
autorizzata solo se diminuisco-
no i tempi d’attesa. Ma gli assi-
stiti devono sapere che questo
dipende dalla governance delle
singole aziende e delle Regioni.
C’¢ dove una Tac si fain una set-
timana e dove in sei mesi, maga-
ri perché la sifalavorare 6 ore al
giorno anziché 20».
Voltiamo pagina. Lei ha appe-
navietatol'usodellee-cignelle
scuole. Prossimi passi?
«Un decreto per garantire mag-
giore sicurezza dei dispositivi,
in particolare per evitare che
dal beccuccio fuoriesca nicotina
con rischi di intossicazione. Ma
anche regole piu rigide sulla
pubblicita e sulle informazioni
da riportare al pubblico affin-
ché si sappia esattamente cosa
c’é dentro le ricariche».
Stamina. Lunedi si parte?
«Noi siamo pronti ma Vannoni
non ha ancora consegnato i
protocolli. Ha detto che lo fara
il 2 luglio. A quel punto parti-
remo nel rispetto delle regole
applicate in tutto il modo civi-
le sulle sperimentazioni clini-
che. La mia speranza é cheiri-
sultati alla fine siano positivi.
Ma in questo momento abbia-
mo anche il dovere di non ali-
mentare illusioni».

da pag. S
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Rinviati i test su Stamina
Sul metodo e gia scontro

1l governo nomina il comitato scientifico, ma il presidente della Fondazione
Vannoni contesta gli esperti chiamati a giudicarlo: «Protocollo da riadattares

84

E il numero dei pazienti
sottoposto a terapia per
infusionedistaminaliagli
Spedali Civili di Brescia

diFrancescaAngeli

propriosuquestinomilaStami-
naFoundationpotrebbe punta-
reipiediperche, sempresecon-
doVannoni, «il conflittodiinte-
ressi non deve valere soltanto
per Staminama anche per tutti
coloro che si sono gia espressi
contro Stamina».

Il nodo & questo: in base agli
accordi gli esperti di Stamina
potrannosupervisionareemo-
nitorare la sperimentazione
ma non gestirla direttamente
perche cisono «ovvi conflitti di
interesse». A questo punto pe-
rd Vannoni eccepisce che nel
Comitato Scientifico entrino

litta ancora l avvio della (oo i cheab-
sperimentazionedelme- . - giapubbli-

v todo Stia(rimria. d.Ig:md.e camente boccia-
annoni, presidente di Stami- ' o400 Sta-
naFoundation, ha fatto sapere mina. Un bel pa-
chenonandraall'incontro fis- (oo quevi-

sato perdomaniall'Istituto Su-
periore di Sanita proprio allo
scopodiconsegnareil protocol-
lo del metodo alle autorita
scientifiche chedevonocoordi-
nare la sperimentazione per-
ché ha bisogno di tempo per
«riadattare» la metodica. L'av-
vio era previsto per il 1 luglio
ma a questo punto la vicenda
sembra complicarsi.

Il ministro della Salute, Bea-
triceLorenzin,intantohafirma-
to il decreto di nomina del Co-
mitatoScientificoalqualeema-
terialmente affidatala gestione
e la supervisione della speri-
mentazione. Dentrocisonoov-
viamente i tre organismi mini-
steriali gia individuati nel pri-
mo decreto approvato dal Par-
lamento: quindi Fabrizio Olea-
ri, presidentedell'Istituto Supe-
riore di Sanita (Iss); Luca Pani,
direttoredell' Agenzianaziona-
le del Farmaco (Aifa); Alessan-
dro Nanni Costa, direttore del
Centro nazionale trapianti
(Cnt). Accanto a loro dieci
esperti ovviamente nel campo
della ricerca sulle staminali. E

sto che pratica-

mente tutto il

mondo scientifi-

coufficialehade-

finito il metodo

Stamina privo di

presupposti

scientifici e dun-

queedavveroas-

sai difficile trovare esperti che
non si siano espressi in modo
critico. Uno dei nomi che Van-
noni riterrebbe inaccettabile e
quellodel genetistaBruno Dal-
lapiccolache in in pitt diun'in-
tervista ha bocciato il metodo
Stamina. Il ministro Lorenzin
comunquesottolineacheleisti-
tuzioni sono pronte mentre
«Vannoninonhaancoraconse-
gnato il protocolli», che erano
attesiappunto per domani. Ma
Vannoni hagia comunicato di-
rettamente al presidente del-
I'Iss, Oleari, che dopo l'incon-
trodel25lugliosiéresocontodi
dover lavorare «alla metodica
persemplificarlaerenderlaap-
plicabileinGmp»,dovegmpin-
dica le good manufactoring
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practice ovvero le procedure e
le norme di sicurezza previste
dagli standard internazionali
per la produzione di farmaci.
«Lamiasperanzaécheirisulta-
ti alla fine siano positivi - dice il
ministro Lorenzin - Main que-
stomomento abbiamo ancheil
dovere di non alimentare illu-
sioni».Unnuovoincontrodun-
que dovra essere fissato quan-
dolametodica sara pronta. In-
tanto perd Vannoni e la Stami-
na Foundation simuovono an-
chesuunaltrofrontecheequel-
lo delle cosiddette cure com-
passionevoli. Ovvero di quelle
terapie autoriz-
zateacolpidisen-
tenze di tribuna-
le e gia in corso
agli Spedali Civi-
lidiBresciamen-
trealtriricorsiso-
noancorasospe-
si. Vannoni ha
lanciato unasor-
ta di appello per
incontrare il mi-
nistro e «al di la
dellasperimenta-
zione discutere
dellasituazione di Brescia».
Vannonisostiene checisono
centinaia di famiglie in attesa
di ottenere le cure oltre alle 84
famiglie che hanno gia ottenu-
toilvialibera. Quilasituazione
¢ davvero problematica visto
che in pratica si sta sommini-
strandounaterapiachenonha
alcunriconoscimentoscientifi-
coufficiale chesarebbecomun-
que necessario anche nel qua-

drodelle cure compassionevo-
li.

stam pa g.?:l nuiversano

il Giornale 01-LUG-2013
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Una cura imposta soprattutto dai giudici

Roma Il metodo Stamina fu inizialmente bloccato dall'Aifa perché
nonsperimentato. Tral’altroimedicichelohannomessoapuntoso-
nofiniti sottoinchiesta da parte del pmtorinese Raffaele Guariniel-
lopertruffa.

L'applicazione della terapia & stata sbloccata, caso per caso, da di-
versigiudici che hanno accolto i ricorsi di genitori di bimbi affettida
patologie prive di una cura ufficialmente riconosciuta. Questetera
pie sono applicabili nelfambito delle cure compassionevoli.
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Sperimentazione

Al via la terapia
con il metodo Stamina

ROMA Tutto pronto al ministero
della Salute per'avvio, oggi,
della sperimentazione clinica
del metodo Stamina, la terapia
messa a punto da Davide
Vannoni, presidente di
Stamina Foundation, che
utilizza cellule staminali
mesenchimali. Ma é possibile
che cisia un ulteriore
slittamento perché Vannoni
non haancora consegnato i
protocolli. Forselo fara domani
inoccasionediunincontro
fissato al ministro della Salute,
Istituto superiore disanita,
Agenziaitalianadel farmacoe
Centronazionale trapianti. Il
ministrodella Salute, Beatrice
Lorenzin, haassicurato che
una voltaricevuto il protocollo
«partiremo nel rispetto delle
regole applicate in tutto il
mondo civile sulle
sperimentazioni cliniche».«La
miasperanza-haaggiunto-¢
cheirisultatialla fine siano
positivi».

=
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«Ministro, ci aiuti a sperare!»

E I'appello accorato di una mamma che racconta qui la sua lotta contro il tempo
per la figha. Affetta da una malattia incurabile, potrebbe migliorare con le

terapie staminali. £ le cure sono state autonzzate, ma restano ancora inaccessibili,
Per la piccola Anele e per molti altr malati in attesa

| Ministero della Salute ha

dato il via libera alla spe-
rimentazione del “metodo
Stamina” del professor Da-
vide Vannor, basato su te-
rapie avanzate a base di
staminali. Ma la situazione
resta complessa: sull'unico
ospedale italiano in cui, per
ora, & possibile effettuare gli
interventi, gli Spedali Civili
di Brescia, pesa un'imposi
zione dell'Agenzia italiana
del farmaco a procedere
solo su consenso del tribu-
nale. Rosalinda La Barbera,
38 anni, mamma della pic-
cola Ariele Mana., racconta
la sua odissea.

«Sono pronta a tutto»
«Ariele aveva 48 ore di vita
quando é entrata in coma.
Le sue tre sorelline non
avevano avuto problemi di
salute, e non riuscivamo a
spiegarci cosa stesse acca-
dendo. Ma alla Neonatologia

)
3)._ Anniversane
-~

dell'Ospedale Ingrassia di
Palermo sono bastati 10
giomi per capire: mia figlia
era affetta da iperglicinemia
non chetotica, una patologia
neurodegenerativa rarissi-
ma e altamente invalidante
che colpisce un bambino sn
circa 60.000, provocando
un enorme danno cerebrale.
Ariele non parla, non vede.
non cammina, non piange,
non sorregge la testa e fa-
tica a deglutire, tanto da
non riuscire a bere liquidi:
dobbiamo addensarh con
apposite sostanze. Perfi-
no un raffreddore nischia
di trasformars! in un sero
pericolo scompensando le
sue delicatissime funziom
respiratorie. E poi ha crisi
epilettiche, da affrontare
con farmaci che causano al-
tri effetti collaterali. E stato
un vero shock per me e nuo
marito scoprire, attraverso
un apposito studio genetico,

di Grazia Garlando

d essere entrambi portaton
sam di questa patologia. Ab-
biamo scoperto che, in simili
casi, c'e una possibilita su
quattro di concepire un figho
che elabori una mutazione
genetica originaria della
malattia. Ci hanno dettoche
si tratta di un male incura:
bile, per cui non esistono
terapie. E che la piccola non
superera il terzo anno. Ma
1o sono pronta a tutto pur
di festeggiare, a ottobre,
il suc terzo compleanno.
Credo che non esista un ge-
nitore capace di rassegnarsi
alla perdita annunciata di
un figho, per questo sono
sempre alla ricerca di infor-
mazoni. Navigando in rete,
ho scoperto il metodo Sta
mina del professor Vannoni,
molto discusso. ma che ha
bloccato e ridimensionato
malattie ancora peggiori. Ho
deciso di contattarlo: tanto
cosa avrei da perdere? Ma
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Al centro, una
manifestazione
atavore delle
cute staminaln
A sinistra,

La Barbera,
presidente
dell’Associazione
a Sostegno

der malati
Incurabili, che

o haraccontato
la sua storia.

essendo esperta di chimica,
informandomi pit a fondo
mi sono convinta che yue-
sto metodo possiede delle
potenzialita per lenti ma
progressivi miglioramenti,
senza crisi di rigetto né ef-
fetti collaterali. E anche il
pilt piccolo, nelle condizioni
di Ariele, sarebbe un mira-
colo, 'aiuterebbe a vivere
una vita pit dignitosa. Ora
siamo in attesa della data
dell'udienza per ottenere
o meno il consenso del tn-
bunale all'intervento, ma
temo che dovremo aspet

tare la fine dell’estate. E
pwrtroppo la malattia non
segue 1 tempi della burocra-
zia. Tanto pil che, in caso
positivo, dovremo insenrci
nella lunghissima lista d'at-
tesa degli Spedali Civili di
Brescia, unico autorizzato
a procedere con il metodo
Stamina. Per questo chiedo
fortemente al ministro Lo

renzin di ampliare la rosa
delle strutture autorizzate.
Altrimenti per molti sara
soltanto una drammatica e
inaccettabile lotta contro il
tempo-. [ J
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Secondo la prestigiosa

rivista scientifica

i dati sarebbero copiati

- e male - da aleri studi

MILANGO. Dati fallaci. Non

usa mezzi termini 'inchiesta

di Nature che torna sulla
vicenda Stamina con un
nuovo editoriale. La
documentazione prodotta
nel brevetto presentato
all'ufficio brevetti Usa da
Davide Vannoni, esperto di
comunicazione, presidente
di Stamina foundation,
sarebbe frutto non solo di
una copiatura, ma fatta
anche male, al punto da
arrivare a sostenere risultati
differenti dallo studio di
origine. Lufficio dei brevetti
americani aveva gia bocciato
nel 2010 questa
documentazione, pur non
sapendo del raggiro,
reputandola insufficiente.
Questo ulteriore aspetto
inquietante ora &
dimostrato da uno studio
del prestigioso giornale
scientifico internazionale a
firma di Allison Abbott in
cui viene evidenziato come
una delle figure riportate
nel brevetto non sia
originale, ma copiata da uno
studio del 2003 ad opera di
un gruppo di ricerca russo-
ucraino. La rivista inglese ha
interpellato uno degli autori
di questo lavoro, Elena
Schegelskaya, biologa
molecolare alluniversita di
Kharkov che ha confermato
di aver realizzato lei
'osservazione al
microscopio da cui & stata
tratta 'immagine. In
entrambi i brevetti le cellule
mesenchimali si
differenziano dopo la

coltura in nervose, ma lo
fanno in maniera differente.
Vannoni usa una soluzione
dieci volte pit forte di acido
retinoico sciolto in etanolo,
er la quale anche l'ufficio
Erevetti americano aveva
rilevato un rischio di
tossicita. L'articolo di
Nature pone un problema
molto grosso nei giorni
caldi del controverso avvio
della sperimentazione
prevista dal decreto legge di
metd maggio. L'altro ieri la
nomina della Commissione
di esperti da parte del
ministro con la missione di
vagliare il protocollo che
ancora Davide Vannoni non
ha consegnato all'istituto
superiore di sanita. E
Vannoni reagisce alla
bocciatura di Nature. «E il
solito articolo politico —
attacca — e non scopre
nessun segreto: noi
abbiamo sempre lavorato e
condiviso materiale con i
russi e con gli ucraini, che ci
hanno ajutato a
perfezionare la metodica».
Ma la politica comincia a
orsi delle domande.
gecondo Paola Binetti,
parlamentare di Udc-Scelta
civica: «questi ultimi tre
mesi sono stati sprecati nel
rincorrere Vannoni e il suo
metodo sperando che
funzionasse. Oggi sappiamo
che non funzionera mai,
perché contiene una
menzogna scientifica, un
vero e proprio plagio da cui
si puo ricavare tutta la sua
debolezzay. Ora, chiede la
parlamentare dell’'Udc «il
ministro impegni i tre
milioni previsti per Stamina
per cure palliative e per una
ricerca pit seriay.
Francesca Lozito
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Nature:;
«Stamina
inefficace,

¢ un plagio»

Dopo le polemiche sul via alla speri-
mentazione, le manifestazioni delle
famiglie dei bambini malati e le cam-
pagne di stampa in favore del tratta-
mento, sul metodo «Stamina» pro-
mosso da Davide Vannoni e dalla Sta-
mina Foundation, si abbatte anche la
scusa di Nature. La prestigiosa rivista
scientifica bolla infatti il metodo co-
me un plagio di un altro gia sviluppa-
to, e soprattutto lo ritiene una tecnica
inefficace. Secondo Nature infatti le
immagini utilizzate nella domanda di
brevetto presentata nel 2010 negli
Stati Uniti da Davide Vannoni, e riget-
tata, sono anzitutto duplicati di altri
paper. Un'immagine in particolare,
quella pili importante nella richiesta
di brevetto, che raffigura apparente-
mente due neuroni ottenuti da cellule
staminali prelevate dal midollo osseo
non ¢ originale, ma frutto di un pla-
gio. La figura sarebbe identica a quel-
la di un paper pubblicato nel 2003 da
un gruppo di ricercatori russo, coordi-
nato da Elena Schegelskaya, biologa
molecolare presso il Kharkov Natio-
nal Medical Universit, che non ha poi
avuto seguito. Per Stamina proprio
quellaimmagine dimostrerebbe I'effi-
cacia nel trasformare in neuroni, in
sole due ore, le cellule mesenchimiali
con acido retinoico sciolto in etanolo
ad una concentrazione 20 micromola-
re.
L’accusa diinefficacia del metodo,
poi, viene da alcuni ricercatori italia-
ni ed é stata confermata indipenden-
temente da un’indagine della rivista.
La terapia prevede di estrarre cellule
dal midollo osseo del paziente, mani-
polarle in vitro e iniettarle di nuovo
nel paziente. Vannoni si é ripetuta-
mente rifiutato di rivelare i dettagli
del suo metodo oltre a quelli gia pre-
senti sulla richiesta di brevetto: «Natu-
re ha indipendentemente conferma-
to - scrive il sito della rivista - che un
grafico chiave nella richiesta, che de-
scrive due cellule nervose che si sono
apparentemente differenziate da
quelle del midollo, non sono origina-
li». La circostanza é stata confermata
da Elena Schegelskaya, uno dei coau-
tori dell'articolo, che ha riconosciuto
anche un’altra figura copiata, preci-
sando che i grafici erano stati ottenuti
in condizioni molto diverse da quelle
descritte da Vannoni. E lo scorso an-
no, ricorda Nature, l'ufficio brevetti
statunitense ha emesso una «preboc-
ciatura» della richiesta.
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1 metodo Stamina &
«1un plagio ed é ineffi-
cace». La denuncia é della

Dlr Resp Ferrucclo de Bortoll

N

rivista scientifica Nature,
che boccia la cura con le’
cellule del dottor Vannoni.
Sotto accusa in specie le fo-
to per il brevetto che, per

La rivista scnentmca «Nature» boccna la cura con le cellule apphcata dal dottor Vannom

«Il metodo Stamina? Plagio inefficace»

il giornale, sarebbero state
copiate da una ricerca rus-
sa. La replica: con Mosca
abbiamo solo collaborato.
A PAGINA 21

Salute La rivista: un plagio le figure per il brevetto

Denuncia di Nature
«Le foto di Stamina
copiate dai russi»

Vannoni: ¢ il solito attacco politico

il caso di Sofia

Dalla sua vicenda parte
la sperimentazione

La notizia & approdata sul
sito online della rivista ingle-
se Nature (una delle piu ac-
creditate al mondo) piu o me-
no alle sette di ieri sera e di-
ce: la sperimentazione con
cellule staminali, secondo il
metodo Stamina di Davide
Vannoni, accolta dalle autori-
ta italiane (I'Aifa, 1'agenzia
dei farmaci italiana e il mini-
stero della Salute) per la speri-
mentazione, si basa su dati
falsi. ,

O piu precisamente: secon-
do l'inchiesta della rivista, la
documentazione, presentata
per la richiesta di brevetto
per il metodo Stamina, si av-
vale di documenti «scippati»
ad altri ricercatori. Russi e
ucraini, in questo caso.

Un passo indietro: Davide
Vannoni, uno psicologo che
si e trasformato (dice Natu-
re) in un imprenditore sanita-
rio, propone da tempo una te-
rapia che si basa sulla sommi-
nistrazione di cellule stamina-
1i e che dovrebbe curare un'in-
finitd di malattie, comprese
certe patologie rare che colpi-
scono soprattutto i bambini.

L'idea e quella di prelevare
cellule staminali del midollo

sl
?_" Anniversano

osseo dei pazienti, di moltipli-
carle in laboratorio e di iniet-
tarle nei malati in modo da
curare una serie di malattie
che vanno dal Parkinson, all'
Alzheimer e a certe malattie
rare dei bambini.

Il caso di Sofia & uno di
quelli che ha scosso I'opinio-
ne pubblica italiana: la bambi-
na di tre anni, affetta da di-
splasia metacromatica (una
malattia che provoca la dege-
nerazione del sistema nervo-
so, con paralisi e cecita) e sta-
ta presa come esempio, in al-
cune trasmissioni televisive,
per promuovere questa tecni-
ca e ha spinto i magistrati a
imporre la cura in molti casi
analoghi.

Cosi all'ospedale di Trieste
prima e di Brescia poi (dove
opera un medico legato a Van-
noni) molti pazienti sono sta-
ti trattati con questo protocol-
lo. Nonostante la di
Torino, guidata da faele
Guariniello avesse in pil1 oc-
casioni sospeso le cure per
mancanza di documentazio-
ne scientifica di validita.

Adesso le autorita italiane
hanno accettato di sperimen-
tare il metodo, ma a costi al-
tissimi: ben tre milioni di eu-
ro per provare un trattamen-
to che, fino a oggi, non ha tro-
vato alcun riscontro scientifi-
co ( elarivista Nature, espres-

sione della comunita medica
internazionale non si capaci-
ta).

Ed ecco un'altra notizia: il
protocollo della sperimenta-
zione, che doveva essere pre-
sentato all'inizio di luglio,
non c'é. Davide Vannoni ha
chiesto alle autorita italiane
un rinvio e probabilmente se
ne parlera dopo 'estate.

Intanto la rivista Nature ha
scoperto altre cose. La richie-
sta di brevetto per questo me-

todo si basa su dati non origi-
nali della Stamina Founda-
tion (I'organizzazione di Van-
noni), ma trovati da altri ri-
cercatori. :
Insomma, la prestigiosa ri-
vista scientifica ha evidenzia-
to che la richiesta di brevetto
per la metodica Stamina si ba-
sa sulla dimostrazione che al-
cune cellule nervose possono
derivare da cellule del midol-
lo osseo. Ma questa «prova»
& stata «copiata» da una ricer-
ca scientifica, presentata nel

03-LUG-2013
da pag 21
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2003, da un gruppo compo-
sto da ricercatori russi e ucrai-
ni. Elena Schegelskaya, una
biologa molecolare della
Kharkov National Medical
University e coautrice della ri-
cerca pubblicata nel 2003 ha
dichiarato a Nature che le im-
magini riprese nella doman-
da di brevetto della Stamina
erano originate dal loro lavo-
ro.

Vannoni replica: «E il soli-
to articolo politico e non sco-
pre nessun segreto. Noi abbia-
mo sempre lavorato e condi-
viso materiale con i russi e gli
ucraini, che ci hanno aiutato
a perfezionare la metodica.
Non c'¢ niente di trafugato e
ho gia detto in varie occasio-
ni che il nucleo della metodi-
ca deriva dagli studi di due
scienziati russi. Peraltro i rus-
si hanno insegnato e lavorato
con noi in Italia». Una polemi-
ca che si trascinera nei prossi-
mi tempi e che fara ancora di-

scutere.
Adriana Bazzi
abazzi@corriere.it
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La legge

['ok alla legge

¢ la nomina

della commissione

La legge viene approvata dal
Pariamento 1l 23 maggio ¢
prevede und spenmentaziony o
185 mesi del ametodo Staminas
apartire da lugho, con uno
stanziamento d 3 milioni di ewrn
In piu stabrisce Mistituzione diun
CEECIVGTONG POT I MONOTagRie
I wrustro della Salute, Beatrics

[ orenzin i un decreto ha
nonunato | componentt dex
Comitato saentifico che seguna
Lo spenmentdzione del metodo
Stamima Vi fanno parte tra ai
altri, Fabrizio Olear, presidenti
aelfistituto superiore di sanita
Luca Pani direttore dell'Aifu ¢
quello del Centro nazionaie
tapantt Alessandro Nanni (o5t

Ferruccio de Bortoli
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| ritardi

Davide Vannoni
chiede un rinvio
per Tinizio dei test

I prmo lugho doveva avvenire
la consegna del emetodo
Staminax» agl esperti

dell Istituto supeniore di sanita
ilss} da parte del presidente di
Stamina Foundation. Davide
Vannons che. pero, ha chiesto un
nnvio di gualche giorno «Tutto
sara pronto cntio 3 fine delln
settimanas. ha spiegato
Vannore. La ragione, argoment:
@ legata ai «templ tecmici
necessart per la
standardizzazione della
metpdica, che G e stata richiesta
come condizione essenziale

per awwio delia
Spermentaziones
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Sono i grado di specializzarsi
in un solo tipo ¢ cellule
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L'appello

[ pazienli

in lista d'allesa
¢ la richiesla

Per Vannont (1 50n0 « 220
pazicnts Con patologic gravi in
lista agli Ospedali Riumits di
Brescia per ricevere, dopo il via
libera ottenuto dal giudice del
lavoro, 1 trattamenti col nostic
metodo Ma Brescia non & in
grado di soddistare tutte le
nehiese e le liste diattesa o
stanno allungando sono pazient
gravi. tra 1 quall due sono g1
deceduti» Da qu | appello
«Chiediamo un confronto urgente
con il ministro La nostra
proposta sarebbe guella di
abiltare almena At due ospedih
sul terntorio, oltre a Brescia per
la sommimstrazione delle cure ai
pazientuin attesay

ot it
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il confronto

Vannoni e | russl
In alto a sinistra e
a destrale
immagini
presentate dal
professor Vannoni
nel 2010 per la
domanda di
brevetto, peraltro
rigettata. Sotto
quelle elaborate
nel 2003 da un

. gruppo di
/ ricercatori russi,
2 coordinato dal
7 Kharkov National
s Medical Universit

- Guardandole bene
sono identiche
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“Inefficacee copiatodairussi”, | accusadellarivistascientificaal metodo Vannoni

ROMA — Due immagini al micro-
scopio. Due neuroni che, secondo
laFondazione Stamina, sisonofor-
mati di fresco nelle loro provette a
partiredacellulestaminali. Mache,
scopre oralarivista Nature, appar-
tengono a due vecchi studi pubbli-
cati daun’équipe di biologi ucraini
nel 2003 e nel 2006. L’accusadi pla-
gio sollevata da Naturearrivaa po-
chi giomi dall'inizio della speri-
mentazione del metodo Stamina
decisadalministerodellaSalute. «E
il solito articolo politico» ribatte al-
le accuse Davide Vannoni, presi-
dente della Fondazione che grazie
all’'uso delle staminali promette di
curarelepiiisvariate malattiegene-
rative, dal Parkinson alla Sla. <Non
si scopre nessun segreto. Abbiamo
sempre lavorato e condiviso mate-
rialeconirussiecongliucraini. Non
ho mai sostenuto di essere I'unico
scopritore del metodo Stamina».
Ma in un mondo della scienza
doveifinanziamenti sono concessi
con il contagocce, quei tre milioni
stanziati intempirecord perlaspe-
rimentazione del trattamento di
Vannoni sono guardati con risenti-
mento.El'accusadiplagioél’occa-
sione per chiedere uno stop dei
trial. «Restiamo in attesa di indica-
zioni da parte del ministero» di-

Come funzione Ia cura

®

Viene
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un tipo g mesenchimali
di staminali: vengono
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trasformare -« nel corpo
- i1 0880, ¥ dei malato
canlingine .
@ grasso

chiara Bruno Dallapiccola, il gene-
tistachefapartedellacommissione
incaricata di controllare I'anda-
mento della sperimentazione e va-
lutare gli effetti sui pazienti. «Larti-
colo di Nature fa una certa impres-
sioneenonsipotrafarfintadinien-
te». Elena Cattaneo, che dirigeilla-
boratorio sulle staminali all'uni-
versita di Milano, & ancora pit di-
retta: «Questa notizia dimostra che
non c'¢ nessun metodo da speri-
mentare. [ malati meritano propo-
ste affidabili, non false speranze e
falsa compassione». Per la deputa-
taUdc PaolaBinetti «<il metodo Sta-
minaéunbluffeorailministerode-
ve rivedere le sue decisioni». Van-
noni, cheavevapromessodiconse-
gnare i protocolli con i dettagli del
trattamento entro 1’8 luglio, accusa
ora di cattiva fede gli scienziati che
saranno chiamati a giudicare le
sperimentazioni. E non & escluso
cheitrial subiscanoulterioriritardi.

Le due immagini accusate di
plagiofuronoallegateallarichie-
sta di brevetto presentata dalla
Fondazione Stamina negli Usa
nel 2010, respinte in via prelimi-
nare. Persostenerecheilmetodo
di Vannoni funziona & necessa-
rio dimostrare che le staminali
prelevatedalmidollodiundona-
tore possano trasformarsi in
neuroni. Solo cosi saranno in

©)

grado direstituirefunzionalitaal
sisterma nervoso COmpromesso
dalle malattie che la Fondazione
sostiene di poter curare. Le im-
maginial microscopio (duedelle
quattro allegate alla richiesta di
brevetto) raffigurano propriodei
neuroni sani. Vannoni sostiene
diaverliottenutimettendolesta-
minaliin culturaconalcoletano-
lo e acidoretinoico eriducendoi
tempi di maturazione dai “diver-
si giomi” considerati pratica
standard a “due ore”. All'esami-
natore della pratica le tesi di Sta-
mina parvero subito poco con-
vincenti. La tecnica & «generica»
€ «oscuran, scrisse rigettando la
pratica.L'usodell'etanoclo«porta
alla morte delle cellule in vitro,
non al loro sviluppo». E a Nature
ierilaricercatrice ucrainaautrice
delle immagini, Elena Schegel-
skaya dell’universita di Kharkov,
ha confermato che le foto pro-
vengono dal suo laboratorio. So-
no state pubblicate sull’Ukra-
nian Neurosurgical Journal nel
2006 e sul Russian Journal of De-
velopmental Biology nel 2003.
Per ottenerle, spiega la biologa,
ha seguito una procedura molto
diversa da quella propagandata
daStamina.
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A due giorni dall'insediamento degli esperti del ministero della Salute. Nature torna ad attaccare il metodo Stamina:
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«[ basato su dati fallaci. studio e micrografie sono un plagio». Replica Davide Vannoni: «Nessun segreto

abbiamo sempre detto di aver collaborato con russi ¢ ucraini= F intunto a sperimentazione deve ancori cominciar

da pag. 19
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It 10 LUGLIO
MANIFESTAZIONE
DELLE FAMIGLIE

CHE HANNO VINTO

IL RICORSO MA SONO
ANCORA IN ATTESA

ILCASO
n metodo del tutto
inefficace». Un giudi-
zio secco e immediato
( quello che “Nature”
invia on line sulla tec-
nica Stamina. Quella
che promette di curare con le sta-
minali diverse malattie degenera-
tive ora senza terapia. Quella per
la quale un decreto ha dato il via li-
bera alla sperimentazione ancora
ferma (sarebbe dovuta partire lu-
nedi scorso) perché Davide Van-
noni, 'imprenditore presidente di
Stamina, non ha ancora presenta-
toladocumentazione al ministero
della Salute.

L'ACCUSA

Oltre duecento pazienti in attesa,
80 gia in cura, una commissione
appena formata, un decreto per
permettere di sperimentare il me-
todo su alcuni malati per diciotto
mesi, la manifestazione i110 luglio
delle famiglie che hanno vintoi ri-
corsi e aspettano le cure. In una si-
mile situazione il colpo di “Natu-
re”: «l trial italiano sulle cellule
staminali & basato su dati fallaci».
E poi I'accusa di plagio: «Le imma-
gini utilizzate nella domanda di
brevetto nel 2010, su cui Vannoni
dice che il suo metodo si basa sono
duplicate da precedenti e non cor-
relati studi». Ricalca, cioe, una ri-
cerca pubblicata nel 2003 dal
gruppo ucraino coordinato da Ele-
na Schegelskaya dell’'universita di
Kharkov. Sarebbero stati copiati
disegni e grafici duplicati degli ar-
ticoli.

LA DIFESA

Davide Vannoni, definito dall’arti-
colo di “Nature” «uno psicologo di-
ventato imprenditore medico che
ha polarizzato l'attenzione della
societa italiana nell’arco dell’an-
no, risponde senza mostrarsi sor-
preso. Dice che la rivista non sco-

e
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pre nessun segreto. «Perché noi
abbiamo sempre lavorato e condi-
viso materiale con i russi e con gli
ucraini che ci hanno ajutato a per-
fezionare la metodica». Assicura
di non aver trafugato gli studi e ri-
pete che il nucleo della sua meto-
dica deriva dagli studi di due
scienziati russi. E, cosi, il metodo
diventa spunto per una sorta di
congiura. Vannoni parla di «arti-
colo politico», di «commenti di
cattivo gusto».

L'Italia scientifica e politica

che ha permesso la sperimentazio-
ne non ne esce bene dall’articolo
su“Nature”. Sidisegna un Paese in
cui Vannoni «ha ottenuto un fer-
vente sostegno pubblico afferman-
do di poter curare malattie morta-
li sollevando fervente opposizione
di molti scienziati che dicono che
il suo trattamento non & provato».
Quegli scienziati che chiedono al
governo di cancellare il finanzia-
mento accordato a maggio scorso
di tre milioni di euro per la speri-
mentazione.
Ancora ferma, con pazienti gia in
cura che aspettano la terapia sotto
il controllo, oltre che del ministe-
rodella Salute, dell’Agenzia italia-
na del farmaco (il direttore gene-
rale Luca Pani avrebbe detto di
non essere «sorpreso di apprende-
re tutto questo»), I'Istituto superio-
re di sanita e il Centro nazionale
trapianti. Uno degli esperti della
comitato scientifico nominato dal
ministro Beatrice Lorenzin, il ge-
netista Bruno Dallapiccola, am-
mette che I'articolo ha un certo pe-
so e «fa una certa impressione».
Come dire che non si potra fare
finta di niente e che «si mettera a
disposizione di quanto il ministe-
rodella salute ci dira».

LA TERAPIA

Il metodo, ancora non provato da
trial clinici, prevede I'estrazione
di cellule dal midollo osseo dei pa-
zienti, la loro manipolazione in vi-
tro e poi I'infusione negli stessi pa-
zienti. Vannoni ha ripetutamente
evitatodirivelare i dettagli del suo
lavoro al di 14 di quelli disponibili
nellasua domanda di brevetto.
Simbolo di questa battaglia la
piccola Sofia, toscana tre anni e
mezzo, malata di leucodistrofia
metacromatica che é arrivata, do-

po le decisioni del giudice, la terza
infusione di cellule. La madre su
Facebook: «Sta meglio, & serena».
Attaccano gli scienziati italiani.
«Il metodo Stamina altro non &
che una collezione di figure copia-
te da altri manoscritti. Questo di-
mostra ancora una volta che il me-
todo & scientificamente inesisten-
te», accusa Elena Cattaneo, diret-
tore del centro Unistem dell'uni-
versita degli Studi di Milano. E an-
cora: «Nessuno sa cosa ci sia nelle
siringhe per le infusioni nei bam-
bini e adulti colpiti da diverse ma-
lattie neurologiche. Ancora alla vi-
gilia il metodoinusoechecurada
anni non era pronto per essere
consegnato. E atroce che cio ven-
ga somministrato in ospedali pub-
blici italiani».

Carla Massi
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La boeciatura degli esperti di “Nature™ dati non validi e immagini copiate da uno studio russo
Il ministro della Salute «Abbiamo

L'Agenzia del farmaco «Nessuna
meraviglia. Sapevamo che non c'era
una procedura scientifica codificata»
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milioni

Sono i fondi per
i test del metodo
Stamina

il caso

PAOLO RUSSO
ROMA

n plagio e so-
prattutto una
tecnica ineffica-
ce». Mentre il
ministero della

Salute annuncia che a giorni verra av-
viata la sperimentazione sul metodo
Stamina, la prestigiosa rivista scien-
tifica «Nature» torna a sparare a zero
contro la terapia a base di cellule sta-
minali messa a punto dallo psicologo
Davide Vannoni. E lo fa mostrando le
foto della domanda di brevetto, pre-
sentata negli Usa tre anni fa e respin-
ta in prima istanza. La foto che fa
scattare I'accusa di plagio, correlata
dalla richiesta di ritiro dei 3 milioni
stanziati per la sperimentazione, &
quella che secondo la rivista raffigura
«apparentemente» due neuroni otte-
nuti da cellule staminali prelevate da
midollo osseo. In realta una fotocopia
delle immagini di un metodo gia svi-
luppato da ricercatori russi e ucraini,
senza peraltro esiti positivi.

Per Stamina quelle immagini sa-
rebbero la prova dell’efficacia del me-
todo che, in due ore, grazie a un trat-
tamento con acido retinoico sciolto in
etanolo, trasformerebbe in neuroni le
cellule mesenchimali estratte dal mi-
dollo. Risultati che in Russia si sareb-

costituito il comitato che dovra
valutare i dati della sperimentazione»

29()

pazienti

Sono quelli

n attesa dei test
con Stamina

bero ottenuti in tre giorni e con un
trattamento diverso. Fermo restando
che sempre di una ricerca senza frutti
si sta parlando. Il plagio sarebbe stato
confermato da un esperto di stamina-
li interpellato dalla rivista e dalla ri-
cercatrice Elena Schegelskaya, coau-
trice dell’articolo contenente le im-
magini che Stamina avrebbe incollato
nella propria domanda di brevetto.

Un pasticcio che «Nature» giudica
«dinamite politica», ma che non sor-
prende il direttore dell’Agenzia italia-
na del farmaco, Luca Pani. «Non sono
meravigliato. Sapevo che non esiste-
va un metodo scientifico codificato»,
commenta. Parole che sanno di boc-
ciatura della sperimentazione che do-
veva partire il I° luglio e che & ancora
ferma. «Perché Vannoni non conse-
gna il protocollo, chiedendo pii tem-
po per standardizzarlo, ossia fornire i
criteri della sua riproducibilita», fan-
no sapere in via ufficiosa all’Istituto
superiore di Sanita. «Siamo 'Italia e
abbiamo le regole accettate da tutto il
modo scientifico internazionale», di-
chiara il ministro della Salute, Beatrice
Lorenzin. Che precisa: «Abbiamo ri-
spettato i tempi, costituendo il comita-
to che dovra valutare i dati della speri-
mentazione, che sara seguita dal-
l'esterno anche dall’Osservatorio del
quale fanno parte rappresentati di Sta-
mina e delle famiglie». Laconici gli
Spedali Civili di Brescia che circoscri-
vono il proprio ruolo a quello di tra-
smissione dati alle istituzioni sanitarie
sulla terapia. Che per quelli di «Natu-
re» una cura non é.
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PIERO Bianuect

n plagio e un falso.
Questo é secondo
«Nature» il «meto-

do Stamina» che promette

di curare gravissime ma-

lattie neurologiche. «Na-

ture» va all’attacco della

controversa terapia pro-

pugnata da Davide Vanno-

ni. Una terapia fin dall’ini-

zio contestata dalla comu-

nitad scientifica, persegui-

ta penalmente dal magi-

strato Raffaele Guariniel-

lo, disperatamente recla-

mata dalle famiglie di

bambini malati.
poi concessa in via compassionevole dal-
I’'Ospedale di Brescia e infine, a furor di po-
polo, ammessa alla sperimentazione dal mi-
nistro Balduzzi del governo Monti. Decisio-
ne pochi giorni fa confermata dal ministro

Lorenzin del governo Letta. Tre milioni di euro che i

ricercatori ritengono gettati dalla finestra.

E’la seconda volta in tre mesi che «Nature» va all’attacco
del metodo Stamina. La prima risale alla fine di marzo. Allo-
ra si trattd di un articolo di Alison Abbott che dava la rap-
presentazione di una Italia con poca cultura scientifica e
molta demagogia. Era quasi giornalismo di costume. Cam-
peggiava la foto di una ragazza bionda a seno nudo con la
scritta «Si alla vita». Adesso & arrivato 'affondo. La docu-
mentazione scientifica presentata da Davide Vannoni per
ottenere negli Stati Uniti il brevetto (negato) della cura sa-
rebbe stata costruita con una fotografia rubata da un artico-
lo pubblicato nel 2003 da una ricercatrice russa. Mostra
neuroni che sarebbero derivati dalla trasformazione di sta-
minali del midollo osseo. Altro falso. Non & cosl. Finora nella
letteratura scientifica internazionale questa trasformazio-
ne non & mai stata provata, mentre é vero che dal midollo
osseo sono state ottenute cellule di ossa, cartilagine e pelle.
Parola di Elena Cattaneo, ricercatrice di fama internaziona-
le, pioniera degli studi sulle staminali.

Chi ha qualche anno e buona memoria prova un’impres-
sione di déja-vu. Nel 1997 scoppiava il caso Di Bella: una cura
per il cancro che sembrava fare miracoli proposta da un oscu-
ro professore dell'Universita di Modena. Non aveva alcun
fondamento scientifico. Ma anche allora fini in demagogia. E

([ data
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in talk show condotti da Bruno Vespa e Maurizio Costanzo,
con Di Bella nella parte dell'eroe solitario, vittima di una «on-
cologia ufficiale» interessata e oscurantista. Finché, anche al-
lora, il ministro della Sanita (all'epoca era Rosy Bindi) cedette
sotto la pressione delle piazze e partl una sperimentazione,
che ovviamente diede risultati negativi. Ma intanto si erano
sprecati soldi pubblici e, soprattutto, furono curati con acqua
fresca malati che forse sarebbero guariti grazie a farmaci gia
ben validati.

Di Bella era in buona fede, cosa che forse non si puo dire di
chi lo circondava. Ho conosciuto Vannoni ben prima del caso
stamina, e so che tutto nasce da una sua esperienza persona-
le. Non & medico, & psicologo con interessi sociologici. Anche
qui, buona fede, almeno come punto di partenza. Maji cittadi-
ni si domandano perché nel nostro Paese questioni che do-
vrebbero essere risolte su base razionale debbano diventare
psicodrammi collettivi.

Tl problema ¢ forse nel meccanismo stesso della comunica-
zione. Troppo spesso in Italia invece di far parlare dati scien-
tifici condivisi dalla comunita scientifica si imbocea la strada
sdrucciolevole dei sentimenti, delle opinioni e infine della de-
magogia. Quale argomento razionale & sostenibile di fronte a
una bella ragazza a seno nudo con la scritta «Si alla vita?».

11 fatto & che non bisognerebbe arrivare Ii. In un Paese
con una cultura scientifica un po’ migliore di quella che
abbiamo in Italia, non ci si arriverebbe. I medici saprebbe-
ro parlare all'intelligenza dei malati e dei loro pazienti pri-
ma e meglio dei profittatori. I giornalisti non farebbero
spettacolo di drammi umani. Cervello e pancia non si me-
scolerebbero. Certo ¢ difficile rivolgersi a genitori di bam-
bini condannati a una fine terribile dalla malattia di Nie-
mann-Pick. La disperazione non ragiona. Ma chi specula
su quella disperazione dovrebbe trovarsiisolato. Invece ¢’¢
chi & pronto a mettere in scena 'eterno canovaccio: buonie
deboli contro cattivi e potenti, il genio incompreso contro
l'ottusita del potere medico. Tre milioni di euro sprecati
nella sperimentazione sono il prezzo di qualche sciagurato
risparmio nell'istruzione pubblica.
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“IZ ora fermiamo questa follia medlc

Colloquio

VALENTINA ARCOVIO

ati non validi e immagini copia-
D te. Sono gravissime le nuove ac-

cuse di «Nature». E gravissime
sono le prove che inchioderebbero,
una volta per tutte, Davide Vannoni e
la bonta del trattamento.

«Nature» pubblica, infatti, la moti-
vazione che ha spinto 'ufficio brevetti
degli Usa a rifiutare la domanda di
Vannoni, inoltrata nel 2010 con lo sco-
po di tutelare il suo metodo. Un rigetto
secco e severo che, pur ammettendo
per regolamento un appello, lo stesso
Vannoni avrebbe accettato senza ri-
battere. L'ufficio brevetti americano,
secondo «Nature», avrebbe rigettato
la richiesta della Stamina Foundation
perché non includeva sufficienti detta-
gli sulla metodologia. Non solo. Gli
esperti americani hanno espresso for-
tissimi dubbi sulla capacita del metodo
di trasformare le cellule mesenchimali
in neuroni e hanno concluso che, al
massimo, la procedura portasse a cam-
biamenti citotossici delle cellule tratta-
te. «Iltesto del brevetto sembra ridicolo,
grossolano e pieno di errori scientifici»,
rincara Michele De Luca, ordinario di
Biochimica presso 'Universita di Mode-
na e Reggio Emilia ed esperto nel campo
della biologia delle cellule staminali mi-
rata alla medicina rigenerativa. «In sin-
tesi, I'ufficio brevetti americano dice che
il metodo Stamina non ha alcuna sussi-
stenza e che i prodotti finali sono solo
un’alterazione della tossicita delle cellu-

le e non neuroniy, agglunge «Ad oggi
non ¢é infatti possibile riuscire a tra-
sformare cellule mesenchimali, che in
genere possono dare origine a tessuto
osseo, cartilagineo e adiposo, in neu-
roni», spiega Elena Cattaneo, docente
all’'Universita di Milano e direttrice
del centro di ricerca sulle staminali
UniStem.

Ma le accuse di «Nature» non si fer-
mano al solo parere dell'ufficio brevetti
americano. La rivista rivela che nella ri-
chiesta di brevetto di Vannoni é stata ri-
portata una figura copiata da un’altra ri-
cerca pubblicata precedentemente e
che non ha avuto alcun seguito. «La figu-
ra in questione - riferisce Cattaneo - sa-
rebbe quella piti importante, che avreb-
be dovuto dimostrare che il metodo Sta-
mina era in grado di trasformare le cel-
lule in neuroni in sole due ore. In realta,
quella immagine é stata copiata da un
Ppaper russo, in cui si sostiene che per ot-
tenere neuroni servirebbero tre giorni e
una diversa concentrazione delle so-
stanze utilizzate da Stamina. E in en-
trambi i metodi si parla di neuroni che
non sono neuroni».

La ricetta di Stamina a base di acido
retinoico, sciolto in etanolo ad una con-
centrazione di 20 micromolare, produr-
rebbe solo cellule indefinite e verosimil-
mente non vitali. «Vannoni ha copiato
pezzi di una ricerca, su cui ci sono grosse
perplessitay, precisa Cattaneo. A confer-
mare il plagio & stata Elena Schegelska-
ya, biologa alla Kharkiv National Medical
University che ha coordinato il team che
ha riconosciuto subito anche altre figure.
«E’ una truffa vera e propria - sottolinea
De Luca - che dimostra 'inconsistenza
del metodo Staminax. Secondo gli scien-
ziati, in gioco non c’e solo la reputazione
di un Paese, ma la salute di alcuni cittadi-
ni. «Ora ci sono medici - dice De Luca -
che stanno iniettando qualcosa di oscuro,
forse cellule moribonde, che possono
danneggiare ulteriormente la loro salute.
Bisogna fermare questa follia».

Elena Cattaneo

Michele De Luca
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‘«“Spiegherb tutto

all'Islituto
di Sanita»
domandg

. Davide_ Vannpni
ideatore di Stamina
LORENZA CASTAGNERI

«Non abbiamo nulla da nasconde-
re». Lo ripete Davide Vannoni, il
presidente di Stamina Foundation,
dopo l'articolo di «Nature» che boc-
cia il suo metodo terapeutico.
Il suo metodo risulta copiato da un
lavoro russo. Che cosa risponde?
«Non ho mai negato che i primi a in-
segnarci il metodo siano stati dei
russi, con cui abbiamo collaborato a
lungo. Loro c¢i hanno spiegato il me-
todo e noi lo abbiamo perfezionatoy.
E della mancata autorizzazione del-
I'Aifa agli Spedali di Brescia ad uti-
lizzare il metodo Stamina che dice?
«Sono certo che una struttura come
quella di Brescia abbia seguito le
prassi del caso e presentato i docu-
menti richiesti. Ma si tratta pur
sempre di una procedura tra 'ospe-
dale e I'Aifa. In questo la Stamina
Foundation non ha responsabilita».
Il suo metodo, pero, continua a far
discutere: dopo I'ok alla sperimen-
tazione, ci sono stati continui slitta-
menti nella consegna del protocol-
lo. Cosa succedera adesso?
«Trala prossima settimana e quella
successiva & previsto un nuovo in-
contro all'Istituto superiore di sani-
ta e i consegneremo la versione mo-
dificata del protocollo in modo che
possa essere utilizzato anche da bio-
logi terzi. Pero vogliamo determina-
te garanziey.
Inche senso?
«Vogliamo che i nostri biologi super-
visioninoitest e che siano presentia
tutte le fasi mediche. E pretendiamo
che la nostra metodica non venga
modificata in corso d’opera».

03-LUG-2013

da pag. 21
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[ GUAIDELLA SANITA
La sfida del guru di Stamina:

Dopo le accuse di plagio gli scienziati chiedono lo stop della sperimentazione

1l padre del metodo attacca il ministero e rinvia (ancora) la consegna delle carte

Rt

diFrancesca Angeli
Accusato di plagio e

L di truffa dalla comu-

nita scientifica e dai massimi
esperti  nel
campo delle
staminali at-
traversolarivi-
sta NatureDa-
vide Vannoni
che cosa fa?
Tiene coperte
lecarteerilan-
cia,alzandola
posta. Liqui-
dal’accusa di
Nature come
«falso scoop
da giornalet-
toparrocchia-
le», accusa il
ministrodella
Salute, Beatri-
ce Lorenzin diarroganza, chie-
demaggiori garanziesulla spe-
rimentazione e promette che

azzardo di Stamina.

I'81uglio finalmente consegne-

railmetodo alla Commissione
scientifica nominata dal mini-
stero.Ma, avverte Vannoni, sol-
tanto se arriveranno le garan-
zie di trasparenzarichieste.
Duralarisposta della Loren-
zin.« A questo punto Vannoni
haunastradapercorribiletrac-
ciatadalParlamento-diceilmi-
nistro- consegnare il protocol-
lo ad un comitato composto da
profili di altissimo livello, sen-
za fare trattative che nullahan-

‘)).2 Anniversano
~

noachefareconlacostruzione
di comitati scientifici». Insom-
ma il ministero e le altre istitu-
zioni non possono accettare
condizioni che travalichino le
piu elementari norme di sicu-
rezza necessarie affinché una
sperimentazione sia ritenuta
valida.
MadavverosembracheVan-
nonj, il presidente della Stami-
na foundation, stia giocando
una partita a poker, rimandan-
doperlaterzavoltalaconsegna
delmetodo.Unapartitachepe-
10 si sta giocando sulla pelle di
malati ai quali e stata data una
speranza che, a detta degli
esperti, & del tutto infondata.
Vannoni ha in mano 4 assi op-
pure il suo & soltanto un bluff?
La conferma puo arrivare dalla
consegnadelmetodoallaCom-
missione Scientifica che con
quello in mano dovra stabilire
il protocollo per far partire la
sperimentazione.  Partenza
che, a questo punto, nella mi-
gliore delleipotesislitteraado-
pol’estate. Macome puo parti-
reserenamenteuna sperimen-
tazione sull'uomo bocciata a
prioridaespertidituttoil mon-
doegravatadaun’accusadifro-
de? La Stem Cell Reasearch
Italy, che riunisce oltre 200 ri-
cercatori, nutre gia la certezza
che quello di Vannoni sia un
bluff e chiede di bloccare tutto.
«La sperimentazione & uno
sperpero di denaro pubblico»,
dice il presidente di Stem Cell
Researchltaly,Umberto Galde-
risi. Sulla stessa linea il profes-
sorPaoloBianco,espertodicel-
lule staminali mesenchimali,
che chiede al ministro Loren-

zin di «prendere le distanze da
una pratica che andrebbe ban-
ditadatuttigliospe-
dalipubblici».Con-
dannasenzaappel-
lo anche da Miche-
le De Luca, Univer-
sita di Modena:
«Una sperimenta-
zionesenzasenso».
Pureilfarmacologo
Silvio Garattini do-
po la denuncia di
Nature sottolinea
come non sia “eti-
co” portare avanti
unasperimentazio-
ne sull'uomo di un
metodo che «appa-
re frutto di una fro-
de». Accuse respin-
tedaVannoni.
Unasituazioneincandescen-
te dalla quale sembraimpossi-
bile uscire in modo indolore.
Leistituzionisonoinfasediatte-
sae per il momento non inten-
dono dare uno stop. L'Istituto
Superiore di Sanita, I'’Agenzia
nazionale del farmaco eil Cen-
tro nazionale Trapianti che co-
ordinano la sperimetazione
sonprontiapartiresubitodopo
la consegna del metodo Stami-
na. Vannoni aveva fatto sapere
di aver bisogno di tempo per
standardizzare il metodo e si e
impegnatoaconsegnarlol'8lu-
glio. Oraperd haposto ulteriori
palettidunquesonoipotizzabi-
li ulterioririnvii.
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La comunita internazionale

bolla come inefficace

e insicuro il metodo

Vannoni, ma le reazioni

di Stamina parlano

di «attacchi politici»
LANALISY

PIETRO GRECO

«Non & neppure sbagliata»,

diceva icastico il fisico Pauli di
un’idea che non riteneva degna

di considerazione. Non &

neppure sbagliata, sostiene la

rivista Nature della richiesta di
copertura della proprieta
intellettuale del metodo

Stamina.

Avanzata nel 2010 da Davide Vannoni
all’Ufficio brevetti degli Stati Uniti la
richiesta non é stata accolta: & plagia-
ta. O, almeno, due delle fotografie con
cui lo psicologo cerca di dimostrare
chele cellule staminali dette mesenchi-
mali estratte dal midollo osseo si sono
trasformate in magnifici neuroni (le
cellule del cervello) sono state prese
tal quale da due lavori di alcuni ricerca-
tori ycraini pubblicati nel 2003 su una
rivista russa, il Journal of Development
Biology, e nel 2006 su una rivista ucrai-
na, I’'Ukranian Neurosurgical Journal.

Davide Vannoni ha reagito con un
argomento che ha fatto scuola in Ita-
lia, ma che & sconosciuto all’estero: si
tratta di un attacco politico. Probabil-
mente si riferisce al fatto che I’articolo
di Nature-la pit diffusa rivista scientifi-
ca al mondo e tra quelle con il maggio-
re «impact factor», ovvero tra quelle
pit accreditate dalla comunita scienti-
fica planetaria - si basa sulle valutazio-
ni critiche di tre scienziati italiani
esperti di cellule staminali: Paolo Bian-
co dell'Universita La Sapienza di Ro-
ma; Luca Pani, direttore generale
dell’Agenzia italiana del farmaco (Ai-
fa) ed Elena Cattaneo, Direttore .del
Centro di Ricerca sulle Cellule Stami-
nali del’'Universita Statale di Milano
(Unistem).

L’accusa di plagio non & esattamen-
te politica. E rende la vicenda ancora
pil controversa. Una vicenda che é sta-
ta fortemente criticata non solo da Na-

o
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La lezione

di Stamina
ture, ma dalla gran parte della comuni-
ta scientifica internazionale per vie di
alcune anomalie strutturali. Che pro-
viamo a elencare.

Un signore, Davide Vannoni, senza
alcuna esperienza scientifica validata
nel campo delle cellule staminali so-
stiene di aver messo a punto una cura
di alcune malattie degenerative del si-
stema neurologico mediante il trapian-
to di cellule staminali estratte dal mi-
dollo osseo e opportunamente tratta-
te, con acido retinoico diluito in etano-
lo. Le cellule trapiantate nel sistema
nervoso del paziente da cui sono state
estratte si trasformano, sostiene Van-
noni, in cellule neuronali (neuroni) e
consentono di ‘contrastare il decorso
di alcune malattie neurodegenerative:
¢ il «metodo Stamina».

Vannoni sostiene di non poter rive-
lare i dettagli del metodo, che tuttavia
viene applicato come cura compassio-
nevole - non si comprende bene auto-
rizzato da chi e perché - presso un
ospedale a Brescia. Ora il guaio ¢, co-
me sostiene Elena Cattaneo, che nes-
suno al mondo ha dimostrato che le
cellule staminali tratte dal midollo os-
seo possono trasformarsi in cellule del
sistema nervoso centrale (sempre i
neuroni). E nessuno ha dimostrato
che trattamenti su questa base apporti-
no benefici ad ammalati. Inoltre Luca
Pani ha dimostrato che nella pratica
terapeutica applicata presso I'ospeda-
le di Brescia ci sono gravi lacune, persi-
no di tipo igienico.

Si tratta di una pratica medica non
convenzionale. La cui validita scientifi-
ca non & dimostrata. Tuttavia i genito-
ri di una bambina sottoposta alla cura
sostengono che sembra funzionare e
chiedono che essa possa continuare
anche dopo l'inchiesta dei Nas e
dell’Aifa che ha portato al blocco della
terapia.

La richiesta fa breccia nei media. E
I'opinione pubblica preme perché la
cura possa essere somministrata a pa-
zienti che, in ogni caso, non hanno spe-
ranza. Sulla vicenda interviene infine
il Parlamento, che il 23 maggio ratifi-
ca all’'unanimita un decreto legge del
ministro della Saniti e cosi decide di
sottoporre a sperimentazione scientifi-
ca il «metodo Stamina» sotto il control-
lo di un’apposita commissione presie-

04-LUG-2013

da pag. 1

duta dal genetista Bruno Dallapiccola.
11 Parlamento decide di finanziare con
3 milioni di euro il test. Che dovrebbe
partire in autunno se, entro il prossi-
mo 8 luglio, Vannoni fornira i dettagli
del suo metodo.

Tutti si augurano che la ricerca ab-
biabuon esito e che venga provata I'ef-
ficacia della terapia. Tuttavia bisogna
dire che & molto, molto difficile che la
sperimentazione dimostri una qual-
che efficacia. Perché, per dirla con

Wolfgang Pauli, nel metodo e nel meri-
to I'ipotesi di Vannoni non é neppure
shagliata.

Ma ci sono due aspetti, pil1 generali,
che vanno discussi. Uno riguarda il
rapporto tra scienza e politica. Pud, in
un Paese avanzato, essere un ministro
o anche un Parlamento a decidere,
controil parere della comunita scienti-
fica internazionale, quali sono le ipote-
si da sottoporre a indagine scientifica
e il metodo da seguire? Possono i me-
dia ingaggiare una guerra aperta con-
trola scienza e il suo modo di procede-
re? Davvero la vicenda Di Bella non ci
ha insegnato nulla? Perché questa coa-
zione a ripetere? C’é un nesso tra que-
sta mancanza diffusa di cultura scienti-
fica e il declino economico e non solo
economico del Paese?

La seconda questione riguarda il mi-
to del genio isolato che sfida e vince il
moloch dei poteri forti: le multinazio-
nali e la «scienza ufficiale». Un mito
che ritorna. Persino nel Paese di Ilaria
Capua, la ricercatrice italiana che nel
2006 ha sfidato e ha vinto abitudini
consolidate - o, se volete, grandi inte-
ressi nell’ambito della ricerca medica -
e ha reso pubblico con tempestivita e
totale trasparenza tutto quello che sa-
peva sul virus dell’influenza aviaria.
Nel nome del bene comune dell’'umani-
td. Ma, lei si, con scienza solida alle
spalle. Perché in Italia i veri eroi non
vengono quasi mai riconosciuti?
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«
Dopo la bocciatura di «Nature»,
l'aut aut del ministro della Salute,
Lovenzin, al presidente della
Fondazione. Il mondo scientifico:
«E una frode. Si blocchi subito la
sperimentazione con soldi pubblici»
annoni ha la strada tracciata dal
Parlamento e deve consegnare il
protocollo senza fare trattative».
(( Questa la posizione del ministro
della Salute, Beatrice Lorenzin,
all'indomani della bocciatura di
Nature. La prestigiosa rivista scientifica ha infatti
svelato con un'inchiesta la frode che sta sotto il
presunto metodo: nella richiesta di brevetto del
2010 sono state riportate le immagini di uno
studio ucraino del 2003, falsandone i dati. Un
nuovo elemento si & aggiunto perd ieri: Elena
Hchegelskaya, coautrice dello studio, ha
dichiarato a un sito italiano che le immagini
sono state prese senza il suo permesso.
L'appello alla consegna del brevetto non ¢ stato
raccolto dal presidente di Stamina Foundation,
Davide Vannoni, che ieri & torato a parlare di u
complotto politico e ha formulato richieste che
vanno contro i principi di terzieta del séggetie-d
cui si sperimenta la terapia, chiedendo chei
biologi di Stamina possano «controllare» le fasi
di sperimentazione. E ha accusato il ministro di
arroganza.
1l mondo scientifico chiede intanto a gran voce
che la sperimentazione non parta poicheé
rappresenta «uno sperpero di denaro pubblico
basato su una frode». Parola del presidente
dell’associazione Stem cell research Italy - che
comprende 200 ricercatori nel campo -,
Umberto Galderisi, primo firmatario di un
documento che chiede lo stop ai test. «Vannoni
sostiene che Nature non dice niente di nuovo -
calca la mano Michele De Luca, direttore del

W
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centro di medicina rigenerativa dell'Universita di
Modena e Reggio Emilia - e ha ragione. Nature

conferma che il famoso metodo Stamina altro
non & che una frode».

Vannoni «getti 1a maschera», gli intima
Gianluigi Gigli, deputato di Scelta Civica e
medico: «Acceleri la consegna del protocollo
al ministero della Salute. Lo faccia innanzitutto
per rispetto a quelle stesse famiglie che hanno
deciso di rivolgere a lui le proprie speranze».
Eugenia Roccella (Pdl) invita invece gli scienziati
«a denunciare la frode alla magistratura» che
continua a dare il via libera ai ricorsi. Laltro
fronte caldo, infatti, & Brescia dove agli Spedali
civili si continuano a effettuare le infusioni di
Stamina a quei pazienti che hanno ottenuto il
via libera dal giudice del lavoro con la procedura
di urgenza.

uattro alla settimana - affermano dalla

direzione aziendale - 110 persone in tutto

sono in lista di attesa. Mercoledi intanto si
terTa in citta una manifestazione dei sostenitori
di Vannoni. L'ospedale bresciano non potrebbe
pit applicarlo: dal 15 maggio 2012 un’ordinanza
Aifa, a seguito dei risultati di un'ispezione, ha
bloccato la produzione cellulare di Stamina nel
laboratorio bresciano perché ha riscontrato la
mancanza di garanzie per la tutela dei pazienti.
L'ospedale fa leva su questo documento nei
ricorsi in tribunale che ad oggi riguardano tutte
le 110 persone in cura, «valutate caso per caso». A
budget per le spese legali gli Spedali civili
quest'anno hanno messo 500 mila euro. Per
Paolo Bianco, uno dei massimi esperti mondiali
di staminali mesenchimali: «E assolutamente
indispensabile che il governo italiano prenda
immediatamente le distanze da una pratica che,
invece di essere sperimentata a spese dei
contribuenti, dovrebbe essere semplicemente
perseguita legalmente e bandita
immediatamente da tutti gli ospedali pubblici».
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Stamina gioca al rilancio
«Garanzie o tutto fermo»

o Dopo le accuse della
rivista Nature, Vannoni
attacca: «Maccheronici
opinionisti, non fateci
perdere tempo»

o Il ministro Lorenzin:
«Consegni il protocollo

per la sperimentazione»

CLAUDIA FUSANI
twitter@claudiafusani

Lamiglior difesa & ’attacco. Nella buo-
na e nella cattiva fede. Se si & dalla par-
te del torto o della ragione. E Mr. Sta-
mina, al secolo il professor Davide Van-
noni, il presidente della Fondazione
che ha strappato tre milioni allo stato
per portare avanti una cura di cui rifiu-
ta di spiegare i protocolli scientifici,
non pud fare altro che attaccare e rilan-
ciare nel momento che ¢ quello della
verita. Ultima e definitiva. Cosi, dopo
la denuncia della rivista Nature, una
sorta di Bibbia per la comunita scienti-
fica, che definisce il professore e la sua
Fondazione Stamina onlus al pari di
una squadra di copioni un po’ ladrunco-
li, e alla scadenza del secondo rinvio
per cominciare la sperimentazione
con i paletti fissati dal governo e dal
parlamento, Vannoni rilancia e pone
l'aut aut al governo. «A questo punto
direi che se il ministro Lorenzin vuole
dare seguito a quanto deciso dalle Ca-
mere dovra fornire a Stamina garanzie
maggiori di obiettivita della sperimen-

tazione - la suaaccusa - Se, invece, ritie- -

ne di dare seguito alle argomentazioni
di Bianco & co. (gli esperti che sulla rivi-
sta Naturehanno bollato come ineffica-
ce la cura ndr), chiediamo che ne dia

comunicazione immediata, in modo da -

non farci perdere pill tempo, in funzio-
ne, soprattutto, delle centinaia di per-
sone che a Brescia attendono di essere
trattate con la metodica Stamina e che,
nonostante questi maccheronici opi-
nionisti, & gia una realta terapeutica
per centinaia di persone». Vannoni che
& professore ma pare di psicologia, arri-
va addirittura a dettare cinque condi-
zioni senza le quali la tanto attesa e in-
vocata sperimentazione non pud avere
inizio.

Se non fosse che ci sono in ballo la
vita, la sofferenza e la speranza di centi-
naia di famiglie, sarebbe anche un brac-
cio di ferro avvincente. E invece una

partita di disperazione. Diranno poi i

fatti, e le inchieste della magistratura,

se c’é anche cinismo e malafede. Il pun-

to oggi é che Vannoni e il suo protocol-

lo Stamina per curare malattie rare

neurodegenerative, quando finalmen-

te potrebbe mostrare al mondo e alla

comunitd scientifica la bonta del suo

metodo sotto la supervisione del gover-

no e del Parlamento, butta la palla in

tribuna e non vuole pit giocare la parti-

ta. O meglio, la vuole giocare ma con

regole diverse perché quelle votate dal

Parlamento il 23 maggio non lo fanno

sentire garantito. Da notare che la spe-

rimentazione doveva partire il primo

luglio, che gia alla vigilia di quella data
Vannoni ha chiesto un rinvio fino alla
fine di questa settimana, e che ora che
siamo alla scadenza del rinvio alza di
nuovo la posta. Pretende, quaranta
giorni dopo la loro approvazione, di
cambiare le regole del gioco. Urgenza
che perod non era stata sollevata una set-
timana fa.

Di fronte alle pretese di Vannoni, il
ministro Beatrice Lorenzin - consape-
vole della delicatezza della partita - tie-
ne il punto. Giudica «molto gravi e
preoccupanti» i sospetti denunciati dal-
la rivista Nature. Non accetta «trattati-
ve di alcun genere» e invita Vannoni a
procedere «per 'unica strada percorri-
bile, quella tracciata dal Parlamento:
consegnare il protocollo ad un comita-
to composto da profili di altissimo livel-
lo». Nessuna revisione di regole e para-
metri. E non saranno consentiti altri
rinvii. Il momento della verita, appun-
to.

La Fondazione di Vannoni comincia
ad operare nel 2009 «per sostenere la

“ricerca sul trapianto di cellule stamina-

li mesenchimali e diffondere in Italia la
cultura della medicina rigenerativa».

- In pratica vengono prelevate cellule
~=staminali dal midollo osseo dei pazien-
~"ti, véngono moltiplicate in laboratorio

einiettate nei malati per curare una se-
rie di malattie come Parkinson e Al-
zheimer e soprattutto malattie rare
che in quanto tali non hanno mercato e
laricerca snobba perché poco remune-
rative. Il punto é che in tutti questi an-
ni, nonostante le richieste, nessuno -
tranne Vannoni - conosce la procedura
e il protocollo del metodo Stamina.
Da una parte c’é la magistratura che
ha cercato di capire e indagare (I'ipote-
si di reato per dodici persone & truffa e
somministrazione di farmaci imperfet-
tiepericolosi). Dall’altra ci sono, secon-
do Vannoni, 220 famiglie che attendo-
no di poter fare la cura agli Ospedali

riuniti di Brescia che ha ottenuto il via
libera da vari tribunali «in via d’urgen-
za» e in quanto «cura compassionevo-
le». Un paio di piccoli pazienti sono
morti in questo frattempo. Per Vanno-
ni sono «le prime vittime» della legge
approvata dal parlamento il 23 maggio
scorso. Legge che prevede tre milioni
di euro e 18 mesi di sperimentazione
sotto la supervisione di un Comitato
scientifico che dovra monitorare e valu-
tare la procedura. In sostanza la nor-
ma da un via libera condizionato al me-
todo Stamina. Diciotto mesi, tre milio-
ni ma in cambio I'onere della prova. Ca-
vie umane per dimostrare che la cura
funziona. Onere che Vannoni continua
arinviare.

UN ANNO DI POLEMICHE

L’inchiesta di Guariniello
e lintervento di Balduzzi

Nell'aprile 2012 il pm di Torino
Raffaele Guariniello ha inviato i
carabinieri dei Nas negli Spedali Civili
di Brescia che per primi hanno
avviate le cure con il metodo
Stamina. il rapporto dei Nas venne
inviato all' Aifa, ' Agenzia italiana del
farmaco, che il 15 maggio ha
predisposto il blocco della terapia.
L'allora ministro della Salute Renato
Balduzzi, dopo una indagine
amministrativa, vieto agli Ospedali di
Brescia di proseguire la
somministrazione del metodo. Le
ispezioni e le indagini portarono tutte
alla stessa conclusione: la possibile
efficacia non era documentata
scientificamente e le procedure per la
preparazione delle staminali non
avrebbero rispettato gli standard di
sicurezza. Nel frattempo, it pm
Guariniello chiude I'indagine
preliminare sulla Stamina Foundation,
chiedendo il rinvio a giudizio dei 12
indagati tra cui alcuni medici e lo
stesso presidente della onlus, Davide
Vannoni. Fra le accuse anche la truffa,
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Si pud

VitaZE

dando torto
alla realta?

«

Per Mario Melazzini, da poco
nominato presidente dellAgenzia
di ricerca per la Sla, la scienza
non puo far leva sulla disperazione
«Lo Stato garantisca i pitt fragili»

oi malati e i nostri fa-
miliari di tempo ne ab-
biamo pochissimo e
(( vorremmo che da un’i-
dea scaturisse una so-

luzione. Ma la scienza
e la ricerca hanno degli scalini. E se
inciampi, scivoli giti». Parla dopo es-
sere ritornato presidente di Arisla,
Mario Melazzini. Ma non é solo il
«capo» dell’agenzia di ricerca voluta
per supportare lo sviluppo di nuove
e innovative terapie di supporto e cu-
ra per i malati di Sla. Oltre che as-
sessore alle attivita produttive della
Giunta della Regione Lombardia, &
anche un cittadino appena uscito da
una vicenda giudiziaria che - dice -
«mi ha segnato». Nei giorni scorsi,

DD data 5
D stam pa :))-?ﬂnmvzmno

vita@avvenire.it

. 2 .

infatti, & stata disposta dal giudi-
ce per le indagini preliminari di
Pavia l'archiviazione che lo libe-
ra da una accusa pesante: abuso
della credulita popolare.
Un’ipotesi di reato sollevata da
un gruppo di malati di Sla come
lui che fanno parte del Comitato
16 novembre. Quello che a novem-
bre dello scorso anno ha protestato
davanti al ministero dell'Economia
perché venissero reintegrati i fondi
per la non autosufficienza arrivan-
do a minacciare di staccare il respi-
ratore a cui la malattia li costringe e
alasciarsi morire. Quello che sui so-
cial media non ha mai lesinato cri-
tiche, anche pesanti, all’ex presiden-
te dell’associazione dei malati di Sla,
I'Aisla.
Ma Melazzini, che prima di amma-
larsi era medico oncologo alla Mau-
geri di Pavia (ora che & in politica si
e licenziato, ndr) non vuole parlare
di questo aspetto. «Ho fatto i chilo-
metri allora per andare a trovare que-
ste persone, li conosco tutti. Anche

»
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se mi hanno fatto questa accusa, lo
rifarei ancoran.

Non ha abusato di credulita popo-
lare. Che cosa ha fatto, allora?

Ho fatto un’ipotesi di ricerca e I'ho
affidata a una sperimentazione seria
erigorosa. Che & ancora in corso. Ho
iniziato a lavorare a un anno e mez-
zo dalla diagnosi della mia malattia
partendo dall’ipotesi, fatta da uno
scienziato americano, che una di-
sregolazione del sistema immunita-
rio e un processo inflammatorio con-
tribuiscono a scatenare la Sla. Uti-
lizzando un chemioterapico, la ci-
clofosfamide, che ha anche effetti
immunoregolatori per le malattie au-
toimmuni come l'artrite reumatoi-
de, e i fattori di crescita granulocita-
ri che hanno anche dei recettori a li-
vello di sistema nervoso, sono arri-
vato all’autotrapianto di cellule sta-
minali del sangue. Questo stesso pro-
cedimento, ottenuta l'autorizzazio-
ne dallIstituto superiore di sanita, &
stato sperimentato attraverso un pro-
tocollo il cui centro coordinatore &
la clinica neurologica dell’Ospedale
San Martino di Genova. Due i pa-
zienti autorizzati trattati in quest'ul-
timo ospedale.

A che punto & la sperimentazione?
[ dati sono stati trasmessi allIstitu-
to superiore di sanita, dal quale sia-
mo in attesa di sapere se possiamo
applicare il protocollo ad altri ven-
tiquattro pazienti. E un protocollo
di fase 1/2 mirato a valutare la sicu-
rezza e l'efficacia del metodo.

Che cosa pensa delle polemiche di
questi giorni sul metodo Stamina?
Che il decreto Balduzzi non doveva
nemmeno venire alla luce. La scien-
za non deve ricorrere alla dispera-
zione per dimostrare che esiste una
cura. Lo Stato deve tutelare la fragi-
lita dei cittadini e garantire la loro si-
curezza. Che garanzie abbiamo su
quel metodo?

Vannoni dice che in lista d’attesa
per il suo metodo c'e la meta dei
malati di Sla in tutta Italia, 2500.
A me ne risultano solo 250.
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Salute La denuncia di plaguo sulla rivista scientifica. Duecento ricercatori: si blocchs la spenmentaz'one

1 ministro: Vannoni mostri le carte
«Timori dopo Nature». Il padre di Stamina: chiedo garanzie

e

a ‘?.? jnniwtrmna

K braccio di ferro fra il Mini-
stro della Salute Beatrice Loren-
zin e Davide Vannoni, il presi-
dente di Stamina Foundation,
dopo le rivelazioni della rivista
Nature che parla di plagio nella
documentazione, presentata
dalla Stamina, per il brevetto
della sua metodica di trapianto
di cellule staminali mesenchi-
mali.

Dice il ministro: «In questa vi-
cenda ci sono luci e ombre. La
denuncia di Nature desta gran-
de preoccupazione. A questo
punto, perd, Vannoni ha una
strada ed e quella tracciata dal
Parlamento: deve consegnare il
protocollo senza imporre tratta-
tive e lasciare che la commissio-
ne, composta da studiosi con
profili professionali di altissi-
mo valore scientifico, facciano
le loro valutazioni».

Replica Vannoni su Face-
book, lanciando un ultimatum
al ministro e chiedendo il rispet-
to di cinque condizioni chiave
per la sperimentazione del me-
todo Stamina: «Se il ministro
vuole dare seguito a quanto de-
ciso dalle Camere dovra fornire
a Stamina garanzie maggiori di
obiettivita della sperimentazio-
ne. Se invece ritiene di dare se-
guito alle argomentazioni di
Bianco & co (Paolo Bianco del-
I'Universita La Sapienza di Ro-
ma e molti altri ricercatori sono
sempre stati critici nei confron-
ti del metodo, ndr) chiediamo
che ne dia comunicazione im-
mediata, in modo da non farci
perdere pil1 tempo».

Ed elenca le sue condizioni:
che la metodica non venga mo-
dificata, che la Stamina scelga
le patologie da trattare, che ven-
ga individuato un solo laborato-
rio di produzione controllato
da un biologo di Stamina, che
vengano individuati al massi-
mo duke centri per la sperimen-
tazione, che venga nominato
un Cro, un organismo di con-
trollo internazionale super par-
tes che certifichi tutto.

Non & d’accordo su questi ne-
goziati fra ministero e Vannoni
Paolo Bianco, uno dei massimi
esperti di staminali, che affer-
ma: & urgente proteggere i pa-
zienti dal rischio che nel Servi-

zio sanitario nazionale vengano
somministrati trattamenti che
non possono essere in alcun
modo considerate terapie».

Molti ricercatori stanno ades-
so chiedendo di bloccare la spe-
rimentazione.

La Stem Cell Research Italy,
che rappresenta oltre 200 scien-
ziati e ricercatori italiani, ritie-
ne che il metodo Stamina sia
privo di qualsiasi valore scienti-
fico e che la sua applicazione ge-
nerera nei pazienti e nei familia-
ri false speranze che rimarran-
no tali.

Per questo I'associazione sol-
lecita il governo italiano e le au-
torita competenti a voler ricon-
siderare le loro decisioni su que-
sta presunta terapia con cellule
staminali e a attuare un’ampia
consultazione con gli esperti.

E Silvio Garattini, direttore
dell'Istituto Mario Negri aggiun-
ge: «La sperimentazione non &
etica e non va fatta. Non dobbia-
mo sottoporre persone a tratta-
menti per i quali non ci sono
evidenze di efficacia. Si studi,
invece, il prodotto, si analizzi-
no le sue caratteristiche in labo-
ratorio e si sperimentino nel-
I'uomo solo quando c'e una for-
te probabilita che ci sia un bene-
ficio».

Oggi la medicina rigenerati-
va, quella seria, ¢ ancora lonta-
na dalle applicazioni pratiche.
Le cellule staminali per ora so-
no studiate in laboratono o su-
gli animali, E per quanto nguar
da le sperimentazioni sui pa-
zienti, solo alcune patologie so-
no state finora prese in conside-
razione e fra queste ci sono la di-
strofia muscolare, la sclerosi
multipla e la sclerosi laterale
amiotrofica. -

Nella pratica clinica sono at-
tualmente curabili con le stami-
nali solo tre condizioni e sono
le leucemie, le ustioni della cor-
nea e certe patologie della pelle.

Prima che queste terapie pos-
sano davvero diventare di routi-
ne bisogna ancora fare tanta ri-

cerca.
A.Bz.
abazzi@corriere.it
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Perché il caso
non € scoppiato
mesi prima

di quell'articolo

Non sono bastate le dichiarazioni degli
scienziati delle staminali, fra cui il premio
Nobel Shinya Yamanaka, e nemmeno le prese
di posizione di societa scientifiche e di
associazioni di pazienti: ci & voluta I'inchiesta
di un giornale come Nature (sollecitata dalla
comunit scientifica stessa) per denunciare
che il metodo Stamina é una frode scientifica
e per rivelare alcuni retroscena di questa
intricata questione che ha visto scendere in
campo non solo i ricercatori e Davide
Vannoni, presidente di Stamina Foundation,
ma anche i politici (che hanno deciso per la
sperimentazione) e i giudici (che lo hanno
imposto ai medici su pressione dei malati).

Nature ha scoperto che la documentazione,
presentata da Stamina negli Stati Uniti, per la
richiesta del brevetto si avvaleva di alcune
fotografie «xrubate» a un lavoro scientifico di
autori russi e ucraini pubblicato nel 2003.

1l brevetto, dunque.

«Nel 2012 Vannoni sosteneva di non poter
rivelare la sua metodologia perché soggetta a
brevetto - commenta Elena Cattaneo,
direttore del Centro di ricerca sulle staminali,
UniStem dell'Universita di Milano -. Poi nel
marzo di quest’anno ha dichiarato di averla
resa pubblica. Come max> E successo che la
richiesta di brevetto é stata respinta dalle
autorita americane, che Ia Stamina non ha
ritirato in tempo i documenti e questi ultimi
sono diventati di dominio pubblico».

Adesso si sa che le cellule staminali sono
messe in coltura con etanolo e acido retinoico
e maturerebbero «in due ore» e non in
«diversi giorni». Una metodica che I'Ufficio
brevetti americano ha giudicato grossolana,
non credibile e ipoteticamente tossica.

Ed & proprio questa metodica che dovrebbe
essere oggetto di sperimentazione in Italia.
Ma per quali motivi é stata autorizzata una
sperimentazione con un metodo che fin da
subito ha suscitato perplessita, senza che il

Ecco come sono andate le cose. La
sperimentazione é stata autorizzata dopo una
serie di passaggi che hanno creato non poca
confusione. Il primo passo lo fa il ministro
Balduzzi dando Yok, per decreto, ai 30
trapianti di staminali imposti dai giudici. Poi
il decreto Balduzzi arriva in Senato e si
«arricchisce» di un comma che autorizza
questi trapianti in tutte le malattie rare senza
il controllo dell’Aifa, I'agenzia dei farmaci; il
comma, perb, va contro una legge europea,
fatta propria dall'talia, che impone, invece, il
controllo dell'ente e il nspetto delle «pratiche
di buona manifattura» nei laboratori di
produzione. 11 decreto ritorna alla Camera e,
alla fine, il Parlamento, per uscire da questo
caos, autorizza la sperimentazione.

«Questa autorizzazione — commenta
Cattaneo — ha tenuto conto delle speranze
che si sono ingenerate fra i pazienti e aveva
anche I'obiettivo di far uscire allo scoperto la
Stamina». Mentre si cerca di dare il via a una
sperimentazione che dovrebbe valutare
Pefficacia del metodo, quest’ultimo continua a
essere utilizzato nella pratica clinica
all'ospedale di Brescia. E tutto questo nel
silenzio degli Ordini dei medici, a parte una
dichiarazione tardiva dell'Ordine Nazionale e
un intervento, di quello di Brescia che
chiedeva chiarezza.

Adriana Bazzi
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Gliscienziati: stop alla sperimentazione. Lorenzin: avanti, mala Fonduzione consegniil profocollo

ELENA DUSI
SARAH MARTINENGH

ROMA—Dopoleaccusediplagiorivoiteal
metodo Stamina, gliscienziati chiedonolo
stop delle sperimentazioni, che costeran-
no allo Stato 3 milioni. Ma il ministro della
Salute Beatrice Lorenzin vuole andare
avanticonitesteinvita Davide Vannoni—
presidente della Fondazione Stamina—a
consegnare al piu presto i protocolli che
contengono le “istruzioni per I'uso” del
metodo al centrodella bufera. Vannoni ha
giarinviato I'appuntamento tre volte.

Martedilarivistascientifica Natureave-
va pubblicato le prove del plagio: due im-
maginiallegate da Stamina a unarichiesta
di brevetto negli Usa sarebbero state co-
piate da due lavori di un’équipe di biologi
ucraini. Viene cosia caderelatesisostenu-
tadaVannoni: che le cellule staminali pre-
levate dal midollo osseo, se trattate secon-
do il suo metodo, si trasformino in neuro-
ni e possano curare svariate malattie neu-
rodegenerative. Con questa promessa, dal
2011 a oggi, 140 pazienti con 33 patologie
diverse (dalla Sla al Parkinson, dail’epiles-
sia a una sindrome endocrina) si sono ri-
volti al giudice per chiedere il trattamento
diStamina.

«La denuncia di Nature & grave e desta
preoccupazione» ha esordito la Lorenzin.
Cheperonondeflettedallasualinea:«Van-
noni haun’unica strada, che & quella trac-
ciatadal Parlamento. Consegnareil proto-
collo senzatrattative». DaTorinointanto &
arTivataieri un'altracattiva notizia per Sta-
mina. Con un poco lusinghiero paragone
al caso Di Bella, il giudice del lavoro Vin-
cenzo Ciocchetti haemesso un’ordinanza
chenegale cure compassionevoliaErikae
Salvatore Bonavita, duefratelli affetti dalla
malattia neurodegenerativa Niemann-
Pick. «Bisogna difendere i pazienti e i pa-
renti dalle proposte terapeutiche miraco-

listiche» scrive il giudice. Nell'ordinanza
sono riepilogate le accuse del procuratore
Raffaele Guariniello contro Vannoni, in
concorso con altre 11 persone: «Associa-
zione a delinquere finalizzata alla truffa
peraver dichiarato diesercitare un’attivita
senza fini di lucro, ma di fatto volta a pre-
tendere ed ottenere da ciascun paziente o
familiare, somme di denaro sino a 50 mila
euro; commercio e somministrazione di
medicinali imperfetti; esercizio abusivo
del commercio di prodotti medicinali:
truffa per aver promesso a 9 pazienti indi-
mostrati effetti terapeutici, percependo
somme da 25 a48 mila euro».

Nonostante queste premesse, anche
Bruno Dallapiccola sostiene che sia giusto
procedere con la sperimentazione. Il ge-
netista che dirige il Bambin Gesu di Roma
& uno degli esperti scelti dal Ministero per
sovrintendere alla sperimentazione (che
durera 18 mesi). «Per partire abbiamo bi-
sogno dei protocolli di Vannoni. Se gli ele-
mentinon saranno sufficienti dal punto di
vista scientifico dovremo integrarli. Poi
sceglieremo le malattie da trattare, il nu-
merodipazienti eil laboratorio dove lavo-
rare le staminali. Ci vorranno alcune setti-
mane per partire. Ma alla fine, alladoman-
da se Stamina funziona sapremo rispon-
dere con unsi o un no».

L’'Osservatorio Scienza e Societa ha ap-
pena pubblicato i dati sul rapporto tra ita-
liani e cure compassionevoli. 11 63,1% so-
stiene che, in caso di grave malattia, cia-
scuno dovrebbe essere libero di curarsi
con terapie non approvate. «Tentarle tut-
te, a prescindereda cid che dicelascienza,
& una caratteristica che non notiamo oggi
per la prima volta. E la medicina, pur in
buonafede, pagail prezzo dei suoiannun-
ci ottimistici» commenta il direttore del-
I'Osservatorio, Massimiano Bucchidell'u-
niversita di Trento.

© RIPRODUZIONE RISERVATA
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- Dopoil plagio scoperto
da Nature, gli esperti
di staminali italiani
chiedono chela
sperimentazione venga
cancellata, risparmiando
i 3 milioni stanziati

. DIXTAT

“La denuncia di Nature
& grave” dice il ministro
della Salute Beatrice
Lorenzin. “A Vannoni
ora nonresta che
consegnare il protocollo
per la sperimentazione”

LA FONDAZIONE
“Entro il fine settimana
fisseremo ladata

in cui consegneremo

i protocolli” annuncia
il presidente della
Fondazione Stamina
Davide Vannoni
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Vannoni: “E vero, non sono un medico, ma conme lavorano professionisti seri”

“Midanno del ciarlatano
perche lamia curafabene

contro centoventi malattie”

MICHELE BOCC!

PROFESSOR Davide Vannoni,
tanti nel mondo scientifico la
consideranoquasiunciarlatano.

«Tolga il quasi. Ad attaccarmi
perdnonsonomicatuttigliscien-
ziati. In molti ci appoggiano».

L'uomochehamessoinscacco
il sistema sanitario italiano parla
comeunmedico, masottolineadi
non essere un medico. Dicedisa-
per curare oltre 120 malattie, ma
per i risultati al momento riman-
da alla tv. Attacca chi lo attacca,
parladilobbydiscienziatiche vo-
gliono mantenererenditediposi-
zione. Intanto rimanda il giorno
incui consegnerailsuometodoal
ministero. Dopo I'articolo di Na-
tureha messo altri paletti. Non gli
basta aver ottenuto una speri-
mentazione da 3 milioni nelle
strutture pubbliche: vuole detta-
realtre condizioni primadifarco-
noscere il metodo Stamina.

Chi sonoiricercatori dallasua
parte, perché non compaiono
mai?

«InlItaliagliscienziatinonsono
solo i quattro che parlano ai me-
dia. Ci sono studiosi che dicono
“aspettiamo di vedere come van-
no le ricerche”, prima di demoli-

re».

Perché non consegna il suo
protocollo al ministero?

«Lo avremmo gia fatto se ci
avessero chiesto dispiegare quel-
lo che facciamo a Brescia. Invece
vogliono un metodo standardiz-
zato, riproducibile da qualsiasi
biologo. Ci lavoriamo da una set-
timana».

e
?.. Anmiversano
-

1l complotftio

NellaCommissione
c’echiinpassato
S1¢€ eSpresso contro
dinoi: voglio

un organismo
internazionale
davvero imparziale

Quando lo consegnerete?

«Entroilweek end potremo fis-
sareunadata. NonsaraStaminaa
dire che non si fa la sperimenta-
zione».

E selaricerca sul vostro meto-
do fallira?

«Mi stupirei molto. Non voglio
dire che c’e un complotto, ma se
70 malati vanno bene a Brescia,
per quelli della ricerca I'esito do-
vrebbe essere simile. Altrimenti
qualcosanontorna».

Come risponde alle accuse di
plagio di Nature?

«Eunavicendagonfiata. Plagio
dicosa? Labiologa russacitataha
lavorato con noi oltre due anni.
Ho sempre detto che il nostro la-
voro nasce dall'esperienza rus-
sa».

Dopolarticolohapostonuove
condizioni al ministero. Perché?

«Chiedo un organismo inter-
nazionale di controllo. Nel comi-
tato scientifico ci sono membri
che in passato si sono espressi
controStamina. Devoesseretute-
lato, voglio garanzie scritte prima
didareil vialibera».

Da quanti anni porta avanti il
metodo?

«Dal 2005 lavoriamo con
biologi russi».

E non siete riusciti a pro-
durre nemmeno uno studio, a
fareinomidimalati cheavrebbe-
ro tratto un qualche beneficio?

«Alcune di queste persone so-
no passate pure in televisione,
pensi a Luca Merlino. Un malato
che non sa pit1 cosa siala Sma5».

Quante malattie si possono

I visultati

Perché non abbiamo
pubblicato gli studi
che dimostrano

le guarigioni dei nostn
pazienti?

Presto usciranno
sualcune nviste...

curare con il metodo Stamina?

«Pit1 di 120. Una parte si stabi-
lizza, un’altra scompare».

Come fa una sola terapia ad
avere questa potenzialita?

«Lestaminalisonoagentiattivi,
individuano il danno e produco-
nolesostanzemancanti. Nell’or-
ganismo dei malati non mettia-
mo un farmaco, ma un “medi-

co”».
Dove si avrebbero i mi-
gliori risultati?

«Sulle malattie autoimmuni,
perlaSlail metodo & salvavitan.

Allora perché non ha presen-
tatoun dossier?

«I dati li stiamo raccogliendo,
inmodoattento escrupoloso. Ci
sono riviste pronte a pubblica-
Te».

‘Le persone che avete seguito
sono tutte guarite o migliorate?

«Si, tuttee 110: 70 a Trieste,40a
Brescia. Certo, bisogna tenere
conto cheabbiamo completatole
terapie solo su due malati».

Lei non & un medico, perché
pazienti e comunita scientifica
dovrebbero fidarsi?

«Per fortuna i malati non ven-
gonocuratidame,chenonhomai
preso unasiringa in mano, madai
nostri medici. Io presiedo la Fon-
dazione. Delresto il presidente di
Telethon (Montezemolo, ndr) si
occupadi meccanicar.

Malei &'unico di Stamina che
parla, anche diterapie.

«Ho contribuito anche molto
allaricerca, perchédopodiecian-
nichecisioccupadellastessama-
teria qualcosa siimparan.
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63,1%

Dovrebbe essere libero
di farlo, ognuno deve
decidere
automaticamente della
propria saiute

23,2%
Dovrebbe poterlo fare solo
se non C'é nessun altra

alternativa terapeutica

-13,1%

Non dovrebbe essere
permesso a Nessuno
di usare terapie

non ancora validate
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Alberto Oliverio

1 metodo Stamina ¢ stato ieri
I'altro al centro di un duro
commento della prestigiosa ri-
vista scientifica Nature che,
tral’altro, evidenzia che le imma-
gini utilizzate nella domanda di
brevetto nel 2010, su cui Davide
Vannoni dice che si basa il suo
metodo, sarebbero «duplicate da
precedenti e non correlati stu-
di». Vannoni, uno psicologo che
si propone come imprenditore
medico, ha suscitato un forte in-
teresse mediatico
Ma ha ottenuto anche un deciso
sostegno da parte dei malati e
delle loro famiglie, affermando
di poter curare malattie mortali,
da quelle degenerative del siste-
ma nervoso a forme tumorali. La
comunita scientifica sostiene in-
vece che il suo metodo non é pro-
vato e che il trattamento con le
cellule staminali che avrebbe
messo a punto —ma non chiarito
in pubblicazioni scientifiche-
puo causare danni. Gli scienziati
vogliono quindi che il governo
italiano cancelli il finanziamen-
to accordato a maggio scorso di
ben 3 milioni di euro per la speri-
mentazione clinica della terapia,
dopo aver ceduto alle pressioni
dei pazienti.

TERAPIE E MIRACOLI

11 caso Stamina fa purtroppo par-
te di una tradizione di proposte
miracolose sostenute da malati
senza ormai altre speranze, dai
loro cari e da politici che voglio-
no cavalcare I'onda emotiva su-
scitata da terapie “portentose”.
Uno dei casi pill noti ¢ quello le-
gato al nome del veterinario Li-
borio Bonifacio, balzato alla cro-
naca negli anni '50 del Novecen-
to quando cominciarono a dif-
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Se 'emozione va contro la ragione e - annulla la scienza

Caso Stamina,

la ragione prevalga
sull'emozione

DAL METODO  ALLA TERAPIA
BOMIFACIO, DI BELLA:
PRESUNTA L0 STUDI
CURA CONTRD  DIMOSTR
ILCANCRO, ~ CHE NON
ATTRAVERSO  AVEVA ALCUNA
LECAPRE  EFFICACIA

fondersi voci su una presunta cu-
ra per il cancro da lui scoperta.
Bonifacio espose per 20 giorni
delle capre ad una sostanza can-
cerogena (il benzopirene) e que-
ste non svilupparono mai il tu-
more che ci si aspettava. Da que-
sto il veterinario concluse che le
capre fossero immuni dal can-
cro e che somministrare un
“estratto biologico di capra” po-
tesse proteggere anche gli uomi-
ni dalla malattia (non sperimen-
td comunque in alcun modo la
veridicita della sua ipotesi). Ided
quindi un composto a base di fe-
cied urine di capra mescolate ad
acqua e il ministro della sanita
dell’epoca diede l'autorizzazio-
ne ad eseguire uno studio soste-
nuto dalla “volontd popolare”.
Le fiale contenevano in realta vi-
tamine e proteine disciolte in
una soluzione zuccherina: non
stupisce quindi I'assoluta man-
canza di risultati, I'assenza di
guarigioni, la morte di quattro
pazienti che avevano sospeso le
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