Mala sentenzanon vale per due bambine “protette” da un altro grudice

Caos sulle staminali
1l Tarbloccale cure



Come funzione la cura

@ Dalla madre
viene prelevato
un frammento

di midollo osseo

@ Il midollo osseo
contiene una piccola
percentuale di cellule
mesenchimali

Stamimali, 11 caos delle sentenze
Tardicenoalle cure per tre bimb

Madue continuano laterapia grazie i tribunali ilterzoresta senza

SANDRO DE RICCARDIS

MILANO —Ad aspettareesperare
c’erano le famiglie di un bimbo di
cinque anni affetto dal morbo di
NiemannPick,didiecipiccolima-
lati di atrofia muscolare e sindro-
me di Kennedy che avevano ini-
ziato e poi interrotto le cure, dial-
tricinquecento pazientisenzacu-
raintuttaltalia.

Per tutti, la possibilita di acce-
dere alla terapia della Stamina
FoundationedelpediatraMarino
Andolina era appesa alla decisio-
ne del Tar di Brescia che, ieri po-
meriggio, ha detto no alricorso di
tre famiglie che avrebbe aperto la
stradaallacurapertutti:restail di-
vieto dell’Agenzia del farmaco di
praticare la terapia della onlus,
che prevede il trapianto di cellule
dalla parte ossea del midollo e
successive iniezioni di staminali.
Celeste Carrer, labimba veneta di
dueanniaffettadaSmal,laforma
piugravediatrofiamuscolare, ela
catanese Smeralda Camiolo, se-
dici mesi, in coma irreversibile
dalla nascita per asfissia da parto,
potranno continuareil ciclodiin-
fusioni di staminali soltanto gra-
zie al ricorso vinto davanti al tri-
bunale civile. MaperDaniele Tor-
torelli, cinque anni e mezzo, di
Matera, affetto dal morbo di Nie-
mann Pick, la cura—interrotta a
maggio —non potraripartire no-
nostante i miglioramenti. Aveva
iniziato amuoverebracciae gam-
be, da uno stato vegetativo era
passato a una minima attivita co-
gnitiva, con la testa che reagiva
quando veniva chiamato. Poi, lo
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La protesta dei genitori davanti al Tar di Brescia
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LINCHIESTA

Nel maggio 2012 la procura di
Torino indaga sulla Staminae su 13
tra medici e psicologi: I'Aifa ferma
le terapie che, agli Spedali Civili di
Brescia, ne seguono il metodo

1PROVVEDIMENTI

1131 agosto il tribunale di Venezia
ordina di far riprendere la terapia a
Celeste, due anni. Nelle stesse ore
iltribunale di Catania ordina la
ripresa per Smeralda, sedici mesi

ILRICORSO
@ La sezione di Brescia del Tar
della Lombardia ieri ha respinto

larichiesta fatta dai genitori di
alcuni bimbi in cura: sospendere lo

stop Aifa per riprendere la terapia

che «'unica pubblicazione, di tre
pagine, eredatta dal dottor Ando-
lina suunarivista edita in Corea.
Manca, scrive il Tar, anche la co-
municazione all'Istituto Superio-
re di Sanita dei dati sui pazientiin
cura, «la tracciabilita dei prodot-
ti», I'indicazione della «<metodica
per produzione e uso terapeutico
dicellulemesenchimali», laprova
di un rapporto favorevole tra be-
neficierischisuidodicipazientiin
cura.

Per tutto questo, all’'ospedale
bresciano — che oraha annullato
la convenzione con Stamina —
andranno avantisolo le terapie di

REPUBBLICA.IT
Sul nostro

sito tutti gli
aggiornamenti
sullavicenda
dellecurea
base dicellule
staminali

Celeste e Smeralda. Per Valeria
Scordo, mamma di Smeralda, si
tratta comunque di «un successo
perchéilTarnonentranelmerito,
anche se troppi pazienti restano
ancora nel limbo, in un’incertez-
za drammatica sul loro futuro».
Per il pediatra delle due bimbe,
Marino Andolina, «& il decreto
Turco, reiterato da Fazio, apreve-
dere l'uso delle staminali come
cura compassionevole, cioé per
queimalati senza cura, quando si
trovano in pericolo divitaoin ca-
so di aggravamento. Il cambio ai
vertici dell’Aifa—accusa Andoli-
na — ha fatto cambiare il parere

dell’agenzia su questa vicenda. Il
giudice ha detto no all’'urgenza
perchénon competente, perilre-
stoneparliamotraseimesi,lalot-
ta continuan. Proprio ieri, risulta-
ti «incoraggianti» sono arrivati da
Smeralda. «Al controllo elet-
troencefalografico, sono risultati
movimenti volontari — dice An-
dolina —. E stato dimostrato che
c’e attivita cerebrale ma soprat-
tutto che si sono movimenti vo-
lontari. E anche Celeste migliora:
ieri ha dato un calcio a una infer-
miera, che per la sorpresa a mo-
menti svenivar.
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Confermatii dubbi
sulmetodo della
clinica Stamina:
“Mancalaprova
che sia scientifico”

stop dell’Agenzia del farmaco agli
Spedali Civili di Brescia lo ha ri-
portato indietro: Daniele non in-
goia pill, butta fuorilasaliva, € as-
sente, rischia di morire se non
verra alimentato con il Peg, che
prevede 1'uso di un sondino per
I'alimentazioneartificiale. Comei
suoicari, quasicinquecento fami-
glie vedono nella terapia bocciata
daAifa—dopol'inchiestadel pm
torinese Raffaele Guariniello che
ha indagato medici e psicologi
della Stamina—1'unica speranza
perevitarelamorte. Sono prontia
ricorrere al Consiglio di Stato e ai
giudici del lavoro delle loro pro-
vince diresidenza per «farricono-
scere il diritto alla salute».

11 Tar ha deciso di non sospen-
dere I'ordinanza di blocco di Aifa
e decidera nel merito il 16 gen-
naio. Il tribunale riconosce la
competenza di Aifa in maniera
«incontestabilmente», sia per «i
compiti ispettivi» sia per «l’ado-
zione dei conseguenti provvedi-
menti» e conferma I'«assenza di
evidenzascientifica» della terapia
di Stamina e del suo fondatore, lo
psicologo Davide Vannoni, dato




[Inonno del piccolo di Matera: ricorreremo anche not al grudice ordinario

“Daniele stavamolto meglio
adesso rischia dimorire”

MILANO — Vito Tortorelli, 50 anni, & il nonno di Daniele. E lui che, con la
mamma che ha cresciuto da sola il piccolo a Matera, ha cercato una cura
per il nipote, affetto dal morbo di Niemann Pick.

Come giudicala decisione di Brescia?

«Sonoindignato. Avevamo fiducia, maevidentemente perigiudicie piu
importante accordarsi con Aifa che aiutare un bimbo che non haaltra spe-
ranzan.

Quando avete iniziato la terapia di Stamina?

«Nel 2008, due infusioni hanno effettiva-

mentefermatolamalattia. PrimaDanieleera “

un vegetale, dopo ha cominciato a dare

a§colto. Prima respirava con le bgmbole Primadelle

d’ossigeno, dopo non ce n’e stato pitt biso- . .. .

eno. E deglutiva anche dasolo». infusioni respirava
Oracomesta? | con le bombole,
«Da maggio e peggiorato. Non reagisce poinonce n’e

aglistimoli. Nonriesce a deglutire, buttafuo- ey g .

rila saliva e non sinutre. Il pediatra dice che stato p1u blsogno
deve usare la Peg, il sondino per I'alimenta-

zione artificiale. Orarischia di morire». ’,

Come avete saputo di Stamina?

«E stato il ministero della Salute a segnalarci la sua presenza a Brescia.
Nel 2008 avevamo saputo del metodo praticato a San Marino. Dopo il tra-
pianto siamo partiti, finché non c’e stato il blocco della procuran.

Cosafarete ora?

«SperiamocheilgiudiceordinariosipronuncicomeperCeleste. Daniele
fa sei anni amarzo, con la sua malattia un bimbo oltre i due anni non va».

(s.d.r.)
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@ Sono un tipo \ @ Le mesenchimali @ Questo trattamento \B?C@ Nessuno della Stamina
di staminali: si possono 3 vengono iniettate puo avere leggere Q(?‘ Q ha mai dimostrato
trasformare in osso, nel corpo capacita 0 S che le cellule si siano
cartilagine e grasso della bambina anti-inflammatorie U trasformate in muscolo
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CELESTE

Celeste, veneziana
didueanni, e
malatadi Smai, la
forma pit grave di
atrofia muscolare:
puo continuare

la terapia grazie
alla decisione del
giudice di Venezia

SMERALDA
Smeralda, catanese
di 16 mesi, éin
comairreversibile
dalla nascita per
asfissia da parto:
puo continuare
laterapia grazie

alla decisione del
giudice di Catania

DANIELE

Daniele, cinque
anni e mezzo,

di Matera, & affetto
dalla malattia

di Niemann Pick. A
suo favore nessuna
sentenza: per il Tar
non puo riprendere
la terapia

PIONIERE

Il genetista
Angelo Vescovi,
primo in Europa
atrapiantare
cellule staminali
suun paziente
malato di Sla

VERA SCHIAVAZZI

ANGELO Vescovi, il biologo che
per primo in Europa ha trapianta-
to cellule staminali umane su un
paziente malato di Sla, & indignato
enonfanullapernasconderlo: «So
cheeimpopolare dirlo, mal'Agen-
ziaperilfarmaco primaeil Tar del-
laLombardia orahanno fattobene
abloccare delle terapie che non si
possono definire tali. Quello che
amareggia ¢ che siano le famiglie
dei bambini malati a doversi pre-
sentare davanti ai giudici, mentre
chi produce le cosiddette “cure”
restaun passo indietro».

Perché, secondo lei, & giusto
fermare terapie che possono dare
unasperanzaa chialtrimentinon
ne avrebbe nessuna?

«Perché esistono delle regole. E
queste regole dicono prima di tut-
tochepersomministrare qualcosa
aunpaziente, in questo caso cellu-
le che equivalgono a un farmaco,
deve essere dimostrato che non si
provocheranno dei danni. Nel ca-
so dei bambini di cui stiamo par-
lando non & cosi:la Stamina Foun-
dation (un’organizzazione guida-
tadauno psicologo, giaal centrodi

(44

Non sottoporrei mio
figlio a quei trattamenti:
serve la certezza
chenoncisiano

danni collaterali

b

un’inchiesta del procuratore Gua-
riniello, ndr), che produce queste
cellule, dichiara di seguire propri
protocollimanonsiémaisottopo-
sta alle procedure per l'approva-
zione da parte dell'Aifa. In questo
modo si corrono molti rischi».

Quali?

«In Germania, ma anche in
Texas, sisonoavuti casi dibambini
morti o ammalati ancora pili gra-
vementedopoesserestatiiniettati.
11 secondo rischio & quello di ali-
mentare false speranze. Il terzo &
che dietro queste intenzioni uma-
nitarie ci siano interessi economi-
ci, anche indiretti, come ad esem-
pio brevettare cure».

Comeepotutoaccadere, allora,
che tutto cio entrasse in un ospe-
dale pubblico lombardo?

«Melo chiedo anch’io, ed & pro-
prio questa la ragione che ha fatto
intervenire I'Aifa. Certamente ci
sono stati medici che hanno agito
in buona fede. Ma per curare oc-
correcomunqueesserecertidinon
nuocere e possibilmenteanchere-
gistrarein modo certo qualche for-
madimiglioramento. I genitori di-
sperati che dichiarano che i loro
bambini stavano “un po’ meglio”
purtroppononaiutanolascienzay.

Oggi la parola “staminali” evo-
ca grandi speranze collettive. Ma
che cosasappiamo davvero?

«Ancora poco. Sappiamo che si
trattadiunagrande possibilita. Un
paziente malato di Sla che harice-
vutoil trapiantonegliStati Unitidal
professor Nicholas Boulis, ora

cammina. Manoneabbastanza.In
Italia esistono 13 factory dove le
staminali vengono riprodotte in
modosicuroe certificato, sono po-
che. Sono in corso sperimentazio-
ni come lanostra, cheil 24 settem-
bre faremo il terzo trapianto. Per
iniziare i trapianti abbiamo fatto
test per nove anni e lavoriamo da

Il genetista Vescovi: “Anch’io uso quelle cellule, marispettando tutti i protocolli”

“Stopai Rambo della provetta
Senzaunasperimentazione seria
stalimentano false speranze”

oltre 20. Perché qualcun altro deve
seguire unastrada diversa? ERam-
bo? Sa qualcosa che noi non sap-
piamo?».

Grandi speranze, decisioni im-
popolari, pochi fondi per la ricer-
ca.Non e una contraddizione?

«Altroché: qui a Terni, dove la-
voro (Vescovi e direttore del centro

tessutidel Niguarda e dell'ospeda-
le di Padre Pio a San Giovanni Ro-
tondo, manoncisonosoldipertra-
sportarelecellule), facciamo fatica
a comprare un microscopio. Ho
unaproposta:nel2013]'Ttaliacom-
periuncacciaF22inmenoediaal-
la ricerca sulle staminali gli stessi
soldi. Epiudi quanto abbiamo mai

avuton.

Un’ultima domanda: se suo fi-
glio fosse malato, accetterebbe le
cure che hanno ricevuto Smeral-
da, Celeste e Daniele?

«Cihopensato.Elarispostaeno:
avrei paura, non mi fido di quello
chenoneé chiaro».

©RIPRODUZIONE RISERVATA



	Caos sulle staminali, il Tar blocca le cure (Repubblica)
	Staminali, il caos delle sentenze, il Tar dice no alle cure per tre bimbi (Repubblica)
	"Daniele stava molto meglio adesso rischia di morire" (Repubblica)
	Stop ai Rambo della provetta. Senza una sperimentazione seria si alimentano false speranze (Repubblica)

