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il caso

Davide Vannoni e Mario
Andolina, promotori

del discusso metodo
recentemente bocciato,
replicano alle accuse

di inaffidabilita parlando
di pazienti «migliorati»
grazie alla cura

praticata a Brescia

Ma dalla commissione
scientifica incaricata

di monitorare la
contestata terapia arriva
larichiesta di trasparenza
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«Linfusione di cellule ferma le malattie». Ma il Ministero esige i daii

Stamina, 'ora delle cartelle clinich

Davide Vannoni,

promotore del Metodo
Stamina, attorniato

da giornalisti e sostenitori
ieri mattina davanti

a Montecitorio

prima della conferenza
stampa per la presentazione
di alcuni risultati clinici

t

DI EMANUELA VINAI Il genetista Bruno
Le parole «guarigione» e «cura» DallapiCCOIa,

non sono mai state pronunciate. .
o Ma DlavideVannonieMarinoAri- membro del comitato

olina nel presentare ieri a Roma al- :

cuni risulta?i del metodo Stamina han- dl COIltI'OHO VOlll.tO dal
no preferito usare una perifrasi: «Non governo: «Non Sl pub
costituiscono dati scientifici ma dati
concrefji ﬁhe ingicano un milgl(iiora- Valuta_['e un pI'OtOCOHO
mento delle condizioni generali di sa- .
lute». Aprendo la confe%enza stampa Che non ha baSI
convocata per confutare le dichiara- dl SCienﬁﬁCitél»

zioni secondo cuiipazienti trattati con
le sue discusse cellule staminali pres-
so gli Spedali Civili di Brescia non ave-
vano mostrato effetti positivi,

esperti, ha annunciato che il Ministe-
ro della Salute, in collaborazione con
gli organi tecnici proposti, quindi A-
genziaitaliana del farmaco (Aifa), Cen-
tro nazionale trapianti (Cnt) e Istituto
superiore di sanita (Iss), «sta per ini-
ziare un lavoro divisione diretta e com-
pleta di tuttele cartelle cliniche in pos-
sesso degli Spedali Civili di Brescia, che
sono 'unica fonte certa per valutare i
singoli casi. E non, sia chiaro, I'effica-
cia scientifica del trattamento, che e
invalutabile attraversol’esame dei sin-
goli casi».
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Vannoni ha parlato di «uno scat-
to di orgoglio» nel voler presen-

La Sla ‘ Sclerosi laterale amiotrofica

tare «i nostri risultati» che, ha
sottolineato, «sono molto piu
completi di quelli contenuti nel-
le cartelle degli Spedali Civili che
hanno iniziato a essere meno
approfondite dopo il blocco im-

osto dall’Agenzia italiana del
armaco» (Aifa). Il presidente di
Stamina ha denunciato la man-
canza di esami strumentali nel-
le cartelle cliniche ospedaliere.
Esami che non vengono pit ef-
fettuati perché « pazienti ven-
gono imposti alla struttura dai
giudici». Tali controlli, secondo
Vannoni essenziali dopo le in-
fusioni di cellule staminali per
poter valutare lo stato di avan-
zamento della malattia e 1'effi-
cacia del trattamento, si sono
dovuti svolgere presso medici e
strutture esterni. I risultati del
trattamento su 34 pazienti, di

ai musc

| motoneuroni sono cellule
che dal midollo spinale conducono

oli i comandi, ricevuti

dal cervello, per il movimento

&/
»

Il muscolo si contrae
permettendo i movimenti
volontari del corpo

CON LA MALATTIA IN ATTO

La Sla & una malattia che porta alla
degenerazione dei motoneuroni

La scomparsa dei motoneuroni causa
una progressiva atrofia muscolare

| muscoli volontari
non ricevono

pill i comandi

del cervello

e si atrofizzano

4
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La conseguenza

& una paralisi progressiva
dei quattro arti e dei muscoli
deputati alla deglutizione

e alla parola

LESPERIMENTO

o o & o
E il Bambino Gesu inaugura

. (NTE 2
un parco giochi “integrato
a misura di bimbi disabili
PALIDORO (ROMA). Seicento metri quadrati
nel verde, a pochi passi dal mare, pavimento in
gomma antitrauma, altalene con sistemi di
sicurezza e controllo della postura, rampe di
accesso per sedie a rotelle, giochi a molla anti-
caduta, pannelli sensoriali e animati per stimolare
la capacita. Eccole, alcune delle attrezzature del
nuovo parco giochi "Salvo D’Acquisto”, area
ludica realizzata dall’ospedale pediatrico Bambino
Gesu nella sede di Palidoro (che insieme alla
sede di Santa Marinella nel 2012 ha seguito 640
piccoli disabili) per favorire, attraverso il gioco,
I'integrazione di tutti i bambini, anche con
disabilita gravi. Linaugurazione ieri, insieme alla
mostra fotografica "Palidoro 1978. Primi passi
verso I'eccellenza”, che racconta la nascita
dell’'ospedale per volonta di Papa Paolo VI.
Il parco & nato grazie ai fondi raccolti con la
maratona solidale "Charity run - Race for
children" del 12 maggio scorso, organizzata
dall'associazione Bambin Gesu onlus, e alla
generosita di privati. E dedicato al vicebrigadiere
dei Carabinieri che nel 1943 venne fucilato nel
comprensorio dove ora sorge I'ospedale per
salvare gli ostaggi rastrellati dai nazisti.
Il parco giochi di Palidoro risponde a due
necessita: abbattere le barriere psicologiche sulla
diversita e fornire a tutti i genitori di bimbi con
disabilita un luogo sicuro in cui i figli possano
giocare con altri bimbi, mentre in Fta ia la maggior
parte delle aree gioco non ¢ dotata di rampe di
accesso o spazi necessari per le carrozzelle.

cui molti bambini, sono stati il-
lustrati dal neurologo e medico

ANSA <entimefri

legale definito "indipendente"
Massimo Sher, che ha redatto una re-
lazione tecnica di verifica sulla sicu-
rezza ed efficacia del metodo Stamina.
Otto le patologie prese in esame, tutte
differenti tra loro: leucodistrofia, Nie-
mann Pick, paralisi cerebrale infanti-
le, Parkinson, sclerosi multipla, sin-
drome Sandhoff, Sla, Sma 1 e 3. «Sono
stati analizzati tutti i dati clinici — ha
affermato Sher —, le cartelle, le relazio-
ni mediche e i certificati, i referti degli
accertamenti strumentali, come tac ed
ecografie, forniti dai pazienti sottopo-
sti a visita neurologica a domicilio o in
ospedale». Sher ha presentatoidatire-
lativi ai progressi dei pazienti presi in
esame, elencando una serie di miglio-
ramenti nei singoli casi, in cui € emer-
S0 «spesso un quadro stazionario o con
evidenza di ripresa di funzioni vitali
autonome come respirazione, nutri-
zione con deglutizione, comunicazio-
ne verbale e gestuale», funzioni «an-
nullate dalla patologia o mai svilup-
pate per deficit innati o acquisiti».

Il metodo Stamina & «un’illusione per
i pazienti», ha replicato dal canto suo
il genetista Bruno Dallapiccola, mem-
bro del comitato scientifico nominato
dal ministro della Salute per la speri-
mentazione del metodo, sottolinean-
do che «non si possono esprimere va-
lutazioni su un protocollo che non ha
basi di scientificita». Anche la biologa
e senatrice a vita Elena Cattaneo non
lesina le critiche: «Questa storia ha
spaccato le comunita dei malati, ha
mirato a distruggere la fiducia nella
scienza e nella medicina, ad alterare i
rapporti tra medico e paziente, ha e-
sposto il nostro Paese allo stupore in-
ternazionale per I'incapacita di fron-
teggiare un caso tanto lampante di
truffa sul Eluale anche la magistratura
indaga». Alessandro Nanni Costa, di-
rettore del Centro nazionale trapianti
e membro del Comitato scientifico di
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Malato di Sla muore dopo la protesta

DA RoMA LucaA LIVERANI

veva voluto partecipare, in ambu-
A lanza, al presidio di fronte al mini-

stero dell’Economia. E, la mattina
dopo, anche all'incontro con i rappresen-
tanti del governo, per rivendicare il diritto al-
l'assistenza domiciliare. Raffaele Pennac-
chio, 55 anni, medico malato di Sla e mem-
bro del direttivo del “Comitato 16 novembre
Onlus” mercoledi sera, in un albergo della
Capitale si € accasciato sulla sua sedia ed &
morto. «Raffaele era stanco e provato dalla
due giorni di protesta—dice Mariangela La-
manna, vicepresidente del Comitato—ma e-
ra un combattente. Si era seduto al tavolo
con il viceministro del Lavoro e delle politi-
che sociali Maria Cecilia Guerra, i sottose-
gretari all'Economia e alle finanze Pier Pao-
lo Baretta e alla salute Paolo Fadda. A loro
continuava a dire trale lacrime: “fate presto,
noi non abbiamo pilt tempo”».
Residente a Macerata Campania, nel caser-
tano, il medico erarientrato in albergo stan-
comasoddisfatto Perché erariuscito a strap-
pare al governo I'impegno per 'aumento
del fondo per la non autosufficienza e per
l'assistenza domiciliare, risorse che avreb-
bero consentito difinanziare il progetto del-
la Onlus “Restare a casa”. «La morte di Raf-
faele pesa sulle coscienze di tutti — incalza
Lamanna - perché non é possibile in uno
Stato di diritto arrivare a questo punto, por-
tare i disabili gravi e i loro familiari a mani-
festare sotto a un ministero per chiedere
quello che dovrebbe essere un diritto: I'as-
sistenza domiciliare per i malati gravi». «Mio
marito € morto per un problema cardiaco
presumibilmente legato allo stress del sit-
in davanti al ministero — dice Michela, la

Raffaele Pennacchio (Ansa)

la tragedia

Raffaele Pennacchio,
medico, si e accasciato

in albergo al termine

di un incontro con il governo
per ripristinare i fondi
dell’assistenza domiciliare

moglie—un presidio che avevarichiesto tan-
ta preparazione. Non era il primo a cui par-
tecipava, lui si impegnava molto».

Difficile dire se il sit-in sia stato la causa di-
retta del decesso, ragiona il dottor Christian
Lunetta, neurologo del centro clinico Ne-
mo di Milano e del centro d’ascolto dell’as-
sociazioniitaliana Sla: «La sindrome latera-
le amiotrofica & una malattia progressiva —
spiega —e nel 15% dei casi il paziente va in-

contro a morte improvvisa, senza una ra-
gione apparente. Einnegabile che una ma-
nifestazione del genere non ¢ certo salu-
tare per questi malati». Il medico, a con-
tatto quotidiano con questa gravissima pa-
tologia, condivide le rivendicazioni: «Cer-
chiamo di convincere i pazienti a delega-
re la protesta, male motivazioni sono giu-
stissime. Da un calcolo che abbiamo fatto
un malato di Sla puo costare ai familiari -
tra badante, pannoloni e cateteri aggiun-
tivirispetto a quelli gratuiti e altre spese ne-
cessarie - fino a 100mila euro I’anno. Una
cifra spesso insostenibile che costringe i
parenti a chiudere i malati in strutture o-
spedaliere».

Il viceministro Guerra e i sottosegretari Ba-
retta e Fadda si dicono in una nota «molto
colpiti e addolorati dalla improvvisa scom-
parsa del dottor Pennacchio, di cui aveva-
no «apprezzato la determinazione e I'im-
pegno». «La notizia mi ha molto colpita e
addolorata — aggiunge Maria Cecilia Guer-
ra—anche perché la vicenda era stata chia-
rita e avevamo raggiunto un accordo su co-
me isolare, d’'intesa col Parlamento, soldi
che andranno al fondo per la non autosuf-
ficienza, pur in una situazione di vincoli di
bilancio molto stringenti. O come accelera-
re la distribuzione del Fondi, d’accordo con
le Regioni, per l'inizio del prossimo anno.
Abbiamo gia previsto che il Fondo sia dedi-
cato esclusivamente a favore della domici-
liarita, con impegno prioritario per le disa-
bilita gravissime comela Sla». Il viceministro
ricorda bene Pennacchio: «Lo stimavo mol-
tissimo, come tutti coloro che si battono per
ideali importanti. E ribadisco che il mio im-
pegno c'era ieri e c'e oggi».
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Mario Melazzini

«Ma proteste e piazze
non aiutano i malati»

DI VIVIANA DALOISO

a notizia della

morte di Raffae-

le Pennacchio
I'ha lasciato di sasso.
Una ferita profonda
per chi, come Mario
Melazzini, sa cosa si-
gnifica combattere la
Sla col corpoecon/l’a-
nima ogni giorno, pri-
ma che a suon di slo-
gan e manifestazioni.
«Provo un dolore
gandissimo», spiega
"assessore alle Atti-
vita produttive, ricer-

Mario Melazzini

Il presidente di
Arisla: & col dialogo

caeinnovazione del- o[ confronto che si
la Regione Lombar- h :
diae presidente diA- ~ ottengono risultati

risla. «Il fatto che sia
mancata una persona dovrebbe farci riflettere
tutti».
Qualcuno ha dato la colpa di questa morte alle
istituzioni, al fatto che i malati di Sla sono co-
stretti a protestare in questo modo per rivendi-
care i propri diritti. E cosi?
Chi conosce la Sla sa che il 14% dei malati muo-
re di morte improvvisa. Non sono pero a cono-
scenza dei fatti e nello specifico non ho gli ele-
menti per dire se questa morte sia legata o me-
no allo stress a cui si € sottoposto nei sit-in che
I'’hanno visto protagonista a Roma. Quello che so,
pero, e su cui voglio insistere e che queste forme
di protesta mettono a repentaglio la vita dei ma-
lati e non sono la formula giusta per ottenere cio
che chiediamo.
Dunque lei non condivide la “piazza”?
La protesta cosi concepita no. Sono convinto che
er avere attenzione e risposte — e tutti noi ma-
atidi Slale vogliamo — servano il dialogo, la con-
divisione, il confronto nelle sedi istituzionali. Dal
2007 abbiamo aperto questi canali di comuni-
cazione con il governo e ne abbiamo ottenuti di
risultati: penso all'istituzione della Consulta sul-
le malattie neuromuscolari, al tavolo Stato-Re-
ioni, al ripristino del Fondo per la non autosuf-
cienza. Certo, gli obiettivi da raggiungere sono
ancora tanti e sebbene siano stati individuati i
percorsi di assistenza ai malati e alle loro fami-
glie mancano ancora gli strumenti idonei per ga-
rantire le risposte, specie alivello locale. Mala no-
stra battaglia deve continuare sul piano istitu-
zionale: non possiamo pensare di sdraiarci per
terra per ottenere attenzione. Questo non e giu-
sto per i malati.
Eppure fa rumore...
Da anni con tenacia, sofferenza fisica, fatica e
anche con tanta umiliazione porto avantila cau-
sa dei malati di Sla e delle loro famiglie. Non fara
lo stesso rumore, ma serve ed € la via giusta. Lo
ripeto, nel rispetto dei malati.
Ieri a Roma e stato anche il giorno di Vannoni,
il padre del metodo Stamina, che ha mostrato
dei video in cui alcuni malati di Sla mostrereb-
bero di ottenere dei benefici dalla sua cura. Lei
che ne pensa?
Penso che la ricerca sia una cosa seria. E lo pen-
so da uomo e da malato, prima che da assesso-
re. Ci sono dei criteri, dei metodi, ci sono degli
indicatori che mettono in evidenza l'efficacia o
meno di un protocollo di cura. Un video non di-
ce niente di tutto questo. Un video, pero, caval-
ca I'emotivita delle persone, insiste sulla dispe-
razione dei malati. E questo & inaccettabile. Co-
me dichiarato dal ministro della Salute Beatrice
Lorenzin, rispetto alla non sperimentazione del
metodo Stamina, e evidente come il Servizio sa-
nitario nazionale non possa permettersi di som-
ministrare una cura giudicata dal Comitato scien-
tifico ministeriale e dall’Avvocatura dello Stato
come «pericolosa per la salute dei pazienti»: &
necessario che ogni passo compiuto rispetti fe-
delmente la legislazione e i protocolli vigenti.
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