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LE CELLULE DELLA DISCORDIA Fra aspettative e dubbi

«Stamina offre speranze
noi cerchiamo certezze»

Parlano le famiglie dei malati che chiedono la sperimentazione sulle staminali.
«uando vedi tuo figlio soffrire, credi in ogni cura. Ma servono dati scientificy

di Francesca Angeli

hidiffidadelmetodoSta-
minalofaperchénonvi-
ve personalmente il
dramma di malattie che non
hanno cure ufficialie protocol-
late. Non assiste impotente al
progredire della malattia del
proprio bambino. Questa
|'obiezione dimolte famiglie di
fronte al ri-
schio di uno
stopdelletera-
pie in attesa
dei risultati
della speri-
mentazione.
Famiglie che
voglionosubi-
to la terapia a
base di infu-
sionidistami-
nalimessaapuntodallaFonda-
zione Stamina, in molti casi ot-
tenuta attraverso le ordinanze
dellamagistratura,
Oltre Staminaperd cisonoal-
trestorie. Altripapa, altremam-
me e altri bambini con la vita

quotidiana straziata da gravi
malattie che pero chiedono te-
rapiesicure, protocollate emag-
giori garanzie. Daniela Lauro
presidente dell'Associazione
Famiglie Sma, che si occupa di
ricerca sull’Atrofia muscolare
spinale sa di che cosa sista par-
lando: hapersoil figlio di 5 anni
emezzo affetto dalla Sma 1 nel-
la sua forma pit grave. «Siamo
diffidenti verso Stamina non
per partito preso ma perche
noncisonodatiscientificienon
abbiamovistounacartellaclini-
ca -spiega la Lauro- Immagini
lasofferenzaeil disorientamen-
todiungenitorechesenteparla-
redimiglioramenti, di bambini
guaritienonsachefare». Ilviali-

beradatoieridalla Commissio-
ne Affari sociali della Camera

adunasperimentazione coordi-
natae controllata dal ministero
dellaSalutevieneaccoltoconfa-
vore dagli associati Sma. «Sono
state dette troppe cose inesatte
anche sullaSma esullasua gra-
vita mescolando casi gravissi-
mi e senzasperanzaed altri che
invece non mettono arischiola
sopravvivenza -prosegue la
Lauro- Oramiauguro che que-
sta sperimentazione chiariscai
punti oscuri e stabilisca se que-
stometodohaonounaqualche

efficacia». Troppa confusione,
diceancheRenatoLeonardipa-
padella piccola Martina anche
lei affetta da Sma. «Chiediamo
una maggiore trasparenza su
Stamina - Abbiamo bisogno di
pareri clinici da parte di medici
che hanno seguito nel tempo
questi pazienti, li conoscono e
possono verificare gli effettivi
miglioramenti. Non siamo
“contro” Stamina. Siamo geni-
torie comele famiglie di Stami-
navogliamo la stessa cosa: una
curaperinostrifigli».An-
chel'Aisla, Associazione
italiana Sclerosi laterale
Amiotrofica, aspettauna
parola definitiva dalla
sperimentazione. Silvia
Codispotiha35annie 10
anni fa le e stata diagno-
sticatalaSla.«Lamiama-
lattia per fortuna ha un anda-
mentolento-spiegaSilvia-Vor-
reicapire dipitisu questometo-
do. Non critico chivuole subito
le terapie pericasi pit gravima
io mi sento piti sicura di fronte
ad una cura garantita e speri-
mentata. Esaperecheinunmo-
mento come questo sono stati
trovati3milionidieuroperlari-
cerca e una splendida notizia».
Da subito molto critica
verso il metodo Stamina

anchel’associazione Co-

scioni. Il professor Pier-

giorgio Strata e Emerito

di Neurofisiologia pres-

so I'Universita degli stu-

didiTorino e consigliere

generaledell’Associazio-

ne Luca Coscioni. Strata, ascol-
tato anche dalla commissione
comeesperto, giudicadeleterio
I'intervento della magistratura.
«Il caso Stamina non sta in pie-
di, basterebbe la condanna che
earrivatadallacomunitascien-
tifica internazionale -attacca
Strata- Ma |'assurdita e la con-
traddizione da parte dei giudi-
ci.Daunlatoabbiamounmagi-
strato, Raffaele Guariniello che
hachiestoilrinvioagiudizio dei
medici di Stamina per truffa e
sommistrazionedifarmaciperi-
colosiedall’altramagistratiche
ordinano agli ospedali di som-
ministrare quella cura. Unafol-
lia.E pero non posso criticare i
magistrati perché subito miac-
cusano di berlusconismo. Ma
che c'entra? Io sono uno scien-
ziato, resto nel mio campo
scientificoeritengochelamagi-
stratura non dovrebhbe interve-
nire in un campo che non e il
suo ordinando una cura che
nonhaalcunapremessascienti-
fica e che forse potrebbe essere

nocivaperipazienti».

ESPERIENZA
La vittima della Sla: 3 milioni
«Mi sento piu sicura con
terapie comprovate» ammontaa 3 milionidieu-

ro lo stanziamento per la

sperimentazione che ha

dura diciotto mesi
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PROTAGONISTI
Adestra
sopra
Piergiorgio
Strata Emerito
di
Neurofisiologi
a presso
I'Universita
degli studi di
Torino e
consigliere
generale
dell'Associazi
one Luca
Coscioni; in
basso, Renato
Leonardi
papa della
piccola
Martina
affetta da
Sma (Atrofia
muscolare
spinale)

Strata

| giudici non
dovrebbero
intervenire in
questi campi

Leonardi
Chiediamo
una maggior
trasparenza
sul metodo
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