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Jasta con la grungla delle star '

Tministro Balduzzi: il Setz‘oreha bisogno diregole, cosisi zlludonozmalatz

FMICHELE BOGT!

ROMA — «Basta con la giungla
delle staminali». Renato Balduzzi
dopole polemiche e gli scontrile-
gati allavicenda della piccola Ce-
leste dirimettere in ordine unset-
toresul qualeipazientiripongono
enormi speranze ma che non &
controllato alivello nazionale co-
me altri, ad esempic quello dei
trapianti. Il ministro parlacon Re-
pubblica dopo aver creato un ta-
volo cheraccogliera tuttiidatisui
vari progetti di ricerca e di cura
con le staminali in Tialia e un
board diesperti. L'ideae quelladi

arrivare ad un registro di tutti i
trattamenti. «Non ci siamo mossi
perragioniburocratiche—spiega
il ministro — Dobbiamo poter
controllare cosa sta succedendo
nei laboratori per dare maggiori
garanzie ai pazienti. Va capiia la
reale efficacia delle terapie». Bal-
duzzinon parla apertamente del-
la vicenda della bimba malata di
atrofia muscolare in cura a Bre-
sciama & ovvio che tutto parte da
B, Dal caso del pediatra Mario An-
dolina, che usa le preparazioni
della Stamina foundation per cu-
rare la bambina, e che era stato
fermato dopo un'ispezione del-
T'Aifa. It tribunale dellavoro diVe-
nezia (e quello di Catania per
un’altrabimba) perd hadetto che
la terapia deve andare avanti. Di
posizione opposta il Tar, che ha
decisosulaltripazientiincuracon
lo stesso medico.

«Il nostro tavolo vuole favorire
uncoordinamento tra tuiti coloro
che st occupano di staminali. C'&
bisognodiregolealtrimentisiillu-

dono le persone, spesso guelle
nelle condizioni pii critiche. Ad-
dirittura si rischia di danneggiar-
le, magari lasciando una terapia
gia testata per procedere a quella
abase di quel tipo di cellule. Allo-
ra & necessario riunire i risultati
delle sperimentazioni in atto per
capire quali siano le reali poten-
zialitadelle terapie»’Le prospetti-
ve, lo dicono da anni gliscienziati,
sono perd digrandeefficacia. «Es-
sendo un settore di frontiera, che
coinvolge sia aspetti legati alla
sperimentazione e registrazione
dei farmaci che dei trapianti, ab-
biamo fatto un gruppo composto
datecniciche sioccupano dique-
stisettori— dice sempre Balduzzi
— Abbiamo bisogne di una strut-
tura di riferimento nata apposta
perlestaminali, proprio comeesi-
ste, ad esempio, per la donazione
delsangue. llquelcamposihaco-
stantemente sotto controllo la si-
tuazione delle trasfusioni. Per

non patlare de} settore dei tra-
pianti. Inoltre vanno valutati i ri-
sultati degli studi portati avanti
nel nostro paeser.
Sulcasodellabambinahadeci-
solamagistratura. Secondo molti
la necessita dell'intervento di un
giudice & stata una sconfitta peril
sistemasanitario. «Lamagistrafu-
ra & un presidio indispensabile di
legalita e diritto e non commento
il suo operato — spiega Balduzzi
—Dicocheinquesticasisonoim-
portanti i consulenti tecnicicheil
" giudice si sceglie per valutare la
questione, perché devono porta-
re laloro visione scientificar. T ri-
ferimentosembrerebbeessereal-
la decisione del magistrato di Ve-
nezia dinoninterpellare'Istituto

superiore di sanita per valutare il
caso di Celeste. Secondo il massi-
mo organo tecnico sanitario ita-
lianoillavoro della Stamina foun-
dation presenta molti punti oscu-
ri. Addirittura, & stato scritto in
una relazione dell’'inizio di ago-
sto, non & nemmeno certochenel
farmaco iniettato alla piccola ci
fossero davvero staminali.
Neltavolovoluto daBalduzzici
sono tecnici del ministero, del-
I'Aifa, dell'Istituto superiore disa-
nita e del Centro nazicnale tra-
pianti. Lo scopo, spiegano dal mi-
nistero, & quello di «raccogliere
dati e informazioni relativi alle
paiologie trattate, le tipologie di
tessuti e cellule utilizzate, il nu-
mero di pazienti e gli effetti dei
trattamenti». Accanto ai tecnici &
stato costituito 1n “board di sag-
gi” con Angelo Vescovi, direttore
del Centro europeo diricercasul-
le staminali di Terni, il 'genetista
Bruno Dalla Piccola, direttore
scientifico del Bambin Gesii di
Roma, Rosaria Giordano, diretto-
re tecnico della Cell-factory del
policlinico di Milano, Massimo
Dominici, responsabile del labo-
ratorio dibiologia cellulare dell’a-
zienda ospedaliera di Modena e

' Reggio Emilia e Alessandro Ram-

baldi, direitore dell’ematologia
degli Ospedaliriuniti di Bergamo.

In serata il ministro & interve-
nuto anche sul decreto sanita ap-
pena approvato dal Consiglio dei
ministri: «Il decreto entrera nel
Patto della salute, aprendo cosial
massimo confronto con le Regio-
ni. E un impegno che mi sento di
prenderecomeministroperlaSa-
fute e ne trarrd ne conseguenze
ove non vi fossero le condizioni»,
hadetto.

. Lo inseriremo nel Patto
1pazienti, lasciando ~ Saluteconle Regioni. E
unaterapia eﬂicaqiaper un impegno che prendo,
passareaunatecnica  ~ senonsard possibilene
ancoranon testata trarrd le conseguenze
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CThe cosa sono e cellule stamminali
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Vito Tortorelk, nonno di Daniele, affetto dal motbo Niemann Pick

“Perdonotempo intorno l tavolo
menre mio nipote sta sempre peggio”

MIARIA ELENA VINCENZ)

ROMA — «E solo una perdita di tempo questa del tavolo, un modo perspegne-
re tutio il clamore che i nostri casi hanno suscitato». Vito Tortorelli, nonno di
Daniele, 5anniemezzo, affetto dalmorbo diNiemann Pick, & furioso perlascel-
ta del ministro Renato Balduzzi di aprire un board sulle staminali,

Perchéritiene che siauna perdita ditempo?

«Ha visto come & composto questo presunto tavolo?
Un tavolo serio avrebbe un senso, ma per éssere tale do- :
viebbe esserciseduto chihain curapersonevive, nonchi : '
ha gente morta. Un tavolo vafatto con chi ogni giorno ha Vogl}ono spegnere
achefareconil problema, Perqualemotivononsonosta- (U0 il clamore che
ticonvocatiStaminaeil dottorAndolina? Lorosichesan-  {nostri casi hanno
nodiche cosa stiamo pariandon». , . . .

Signor Vito, & arrabbiato? ' _SOHCV&EQ inItalia. Ma

«Si.Ancheperchéquestastoriadel tavoloévecchia:l'a- 10 NON I arrendo
vevo giasentita due anni fa. Esi g visto come ¢ andataafi- '
nire: un nulla di fatto. Maio non mi arrendo. Certe volte
io stesso mi chiedo perché faccio tutto questo, Una volta :
ildottor Andolinamidisse chelavicenda di Daniele serviraasquarciareun mu-
10. Eio per questo vado avanti, peril bene dimio nipote, certo, ma anche per gli
aliri. Perché forse per lui sara troppo tardi, ra per gli altri ¢'2 ancora speranza.

Daniiele come sta? :

«Senzastaminali non deglutisce piis. La settimana prossima dovranno met-
tergli una Peg allo stomaco per aiutarlo a mangiare». ‘
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Giuseppe Camiolo, papa di Smeralda, in coma perun’asfissia

“Non siamoicorsi agli stregoni

cerchiamo solo di salvare labimba”

ROMA— «Cisono statimomentiin cuicisiamo sentitimoltosoli. Oranonlo siamo
pitt. Grazie a persone che ci hanno aiutato e alla nostra scelta di intraprendere co-
munqueilnostro percorso. Nonricorrendo asiregonimaaun ospedale pubblicon,

Giuseppe Camiolo, papa di Smeralda, 17 mesi, in coma per un’asfissia dopo
il parto, nonvuiole polemiche. «Sono giorni importanti, finalmente dopo 4 mesi
siamo riusciti a riprendere I'tinica terapia che pud aiutare nostra figlia. Non vo-
glio puntare il dito contro nessunos. .

Dice di essersi sentito solo. Ora con guesta iniziativa
magari gualcosasifara.

«Sono fiducioso. Certo, dispiace che a questo tavolo Biogna evitare che

non siedano il professor Vannonie il dottor Andolina che

sono quelli chesistano occupando ditutti questi casi, Ma dei gemtom come IlOi,

sono sicuro che i componentisaranno statiscelticonco-  gffranti manon
- sprovveduti, debbano

gnizione di causa»,
Cosasiaspettaora?

«Miauguro cheiiboard siaunmodo per fare chiarezza, TIVOl g@fSl ai glUdlCl

per evitare che dei genitori come noi, affranti st ma non
sprovvedut], debbano andaredavantiaungiudiceperfar-
siriconoscereil diritto allavitadelloro bambino. Credosi ‘
debbano valutare gli aspetti clinici, non quelli giuridici o politici. Soprattutto se
inballo c’¢lavita. Sarebbeipocrita dire che io consegno mia figlia alla ricerca. Io
voglio salvare la mia bimbetta, malottare per lei pud anche essere un modo per
dare unsenso alla suavita. Che dire? Spero alla fine di avere una doppia felicita.
Per oraiprogressi cisonos. :

{(m.ev.)
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