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ELENA DUSI &
onoFabioFra- - ! ﬁ
vili, padre di . } ~
Gianluca. Io ] A
per mio figlio ' &
andrei all'in- ?»:?s-'
ferno».Fabio e unfiumein piena. & L

Nelraccontare sialternaallamo-
glie nella cucina di una casabella =
eluminosaaMentana, vicino Ro- o H
ma. Gianluca e sullasediaarotel- e
le, legato con una cintura e oggi
nonvuole saperne di guardare la
tvaccesa. E della sua storia che si
parlaeluisidimena, sbarraglioc-
chi, contraelabocca. Sta parteci-

pando alla conversazione.
«Fareiqualunquecosaperfar-
lo guarire. Ciog, guarire no, lo so
che non si puo guarire, ma mi-
gliorare si». Gianluca ha 23 anni
eunamalattianeurodegenerati-
vadevastante chesichiamaNie-
mann-Pickdi tipo C, insieme ad
altre 500 persone nel mondo.
«Vannoni mi ha detto che conle
staminali possiamo togliergli il
sondino.Saichesogno?Mangia-

re atavolainsieme a noi».
LasperanzadicasaFraviliele-
gataal “Metodo Stamina” di Da-
vide Vannoni e Marino Andoli-
na, messo fuori legge nel 2012
dall’Autorita per il Farmaco ma
richiesto ugualmente (secondoi
dati della stessa Stamina) da
9milapazientiinItalia. Laprocu-
ra di Torino, da parte sua, ha
iscritto nel registro degliindaga-
ti 13 membri della Fondazione,
fra cui Vannoni, per sommini-
strazione di farmaci imperfetti,
truffa ai danni dei pazienti e as-
sociazione a delinquere. Secon-
do le denunce e i documenti
bancari la Fondazione avrebbe
incassato da 70 pazienti cifre fra
i7 eilOmilaeuro.Secondoil pm
Guariniello i suoi vertici sono
«animati dall'intento di trarre
guadagno dai pazienti affetti da

patologie senza speranza.
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Decine di persone chiedono

di seguire il “Metodo Stamina”,
hanno patologie gravi e sperano cosi
di stare meglio. Anche se non ci sono
studi che ne dimostrino I’efficacia

Anche sequesta cura é fuorilegge

E lafondazione che la somministra
e nel mirino della procura di Torino

per truffa ai danni dei pazienti

e associazione a delinquere. Ma,
a dispetto di tutto, queste famiglie
continuano la loro battaglia

taminali

“Noi, condannati
acredere
nelmiracolo’

Un libro per atutare
1piccolimalati

“Parole di cuore”, cioe gli
scrittori per i bambini: un ciclo
di letture, cominciato I’11
aprile per giungere sino a
novembre, che viene ospitato
nell’ambulatorio pediatrico
dell’lstituto nazionale dei
tumori di Milano, al numero 1
diviaVenezian. Tra gli autori
che ogni giovedi diventano
“lettori volontari” per i piccoli
malati ci sono Raul Montanari,
Daniela Rossi, Alessandro
Gnocchi, Aldo Nove,
Francesco Borgonovo e
Paolo Hendel, Alessandro
Bertante, Antonio Steffenoni,
Davide Steccanella, Carla
Tolomeo Vigorelli e Selvaggia
Lucarelli, Filippo Tuena,
Isabella Mattazzi, Gianni
Biondillo, Paolo Melissi e
Maria Giovanna Luini.
L’iniziativa di Zeroconfini
Onlus e Satisfiction &
coordinata dalla dottoressa
Lorenza Gandola.

(seguedalla copertina)

ELENA DUSI

ianluca era calcia-

tore e nuotatore,

poiintornoailOan-

ni ha iniziato a bal-

bettare. «Pensava-
mo fosse I'arrivo della sorellina.
Poisierottoun piede. Ma quan-
do hatoltoil gesso continuava a
camminare come se il gesso ci
fosseancora». Ladiagnosiarriva
dalBambin GesudiRoma. Gian-
luca stava ancora bene, ma di li
in avanti la Niemann-Pick
avrebbe iniziato a erodere nervi
emuscoli. «Non sisapeva molto
di questa malattia. Siamo anda-
tiastudiaresuinternetecisiamo

dimangiare perché nonriusciva
adeglutire. «Alloraabbiamo ini-
ziatoafrullargliicibi. Malui tos-
siva e sistrozzava. Un giorno ci
siamo spaventati, all’ospedale
gli hanno messo il sondino. Da
quel giorno abbiamo spostato
la tavola davanti alla televisio-
ne, cosisidistrae enon e dispia-
ciuto se mangiamo senza di
lui». Fabio prova a far alzare il
ragazzo in piedi. «Dai, spingi su
quelle gambe. No, oggi non &
giornata, ma di solito qualche
passo lo fa. Lui adora Totti e gli
piace molto anche Ilary. Vede
questa maglietta col numero
102 C’el’autografo: “A Gianluca
tanti auguri”».

Anche se € domenica pome-
riggioduegiovanimedicidel Po-

liclinico Tor Vergata bussano
per cambiare la cannula della
tracheotomia. Lo fanno ogni 20
giorniper evitareleinfezionidei
polmoni. Non si puo dire che il
ragazzo sia lasciato solo dallo
stato. Il farmaco usato per que-
sta malattia, Zavesca, costa
10mila euro alla confezione. «A
casa — continua la madre —
vengono anche la fisioterapista
el'infermiera. All'inizio non vo-
levamo perché Gianluca si ver-
gogna e fa il segno di “scio” con
lamano. Pero inrealta ci faccia-
mo aiutare volentieri». Ogni
quarto d’ora uno dei genitori si
alza, prende una cannuccia ste-
rile e aspira il liquido che si for-
maneipolmonienonfarespira-
re Gianluca.

La sua camera e piena di ap-
parecchi medici e immagini sa-
cre. «’abbiamo costruita ac-
canto alla nostra stanza, io e un
miocompare, due annifa» dice
Fabio. «Mia mogliesialza50 6
volte ogninotte peraspirargliil
liquido nei polmoni. C’e il ma-
terasso antidecubito, bellolar-
go. La traversina di lato I’ab-
biamo dovuta alzare perché
scavalcava. Ha un’energia que-
Sto mio ragazzo».

A una riunione dell’Associa-
zione Niemann-Pick, nel 2010, i
Fravili e gli altri genitori cono-
scono Vannoni e sentono parla-
re del metodo Stamina. «Erava-
mo tuttiinfervoratiper fare que-
stacuraconlestaminali.Voleva-
mo partiresubito. Prima, se ciri-

penso, vagavamo come dispe-
rati. Certo che cihanno spiegato
bene come funziona. Sifail pre-
lievo delle cellule mesenchima-
li da un genitore e si prendono
questecellule. Le staminalibuo-
ne vengono infuse nel malato e
dopo un mese si vedono i primi
miglioramenti».

Gli unici bambini trattati con
il metodo Stamina e poi seguiti
conregolarita per capirne gli ef-
fettisonostati5malatidiSmafra
1 e 3 anni, all’ospedale pediatri-
co Burlo Garofolo di Trieste. Lo
studio pubblicato su Neuromu-
scular Disorders nel dicembre
2010nonhadatobuonirisultati.
Due dei cinque piccoli sono
mortiduranteil trattamento. Gli
altri tre sono peggiorati come se

Gianluca, 23 anni,
sialimenta conun
sondino: potrebbe
riuscire a farme
ameno

accorti che non & mica uno
scherzetto. Chiedevamo ai me-
dici: cosasipuofare? Ecirispon-
devano: niente. Ma come & pos-
sibile, niente diniente? Pero una
cosa evera, questa malattianon
ti fa capire nulla. Magari sta fer-
ma per un anno, poiin due o tre
mesi fa danni tremendi. Ogni
malato e diverso dall’altro, e
nessun medico sa dirti cosa ac-
cadraatuofiglio. Macomesifaa
campare cosi? Un cristiano
scoppia. E invece Vannoni ci ha
parlato, calmo, e ci ha detto: stia
tranquillo, almeno la cannula
glielaleviamo».
A13anniGianlucanonhapitu
camminato. Nel2008 hasmesso

Come funzione la cura

= Sl BAAS
-4 " - “'\‘:’\..
a @ ™ € = r_,\
2, 4

Viene X
prelevato

un frammento

di midollo

0sseo

dal donatore

.\1

@

;,A Le mesenchimali
{ vengono
iniettate

nel corpo

del malato

4

®

Il midollo osseo
contiene una
piccola
percentuale

di cellule
mesenchimali

®

Questo
trattamento
puo avere
leggere
capacita
anti-infiammatorie

B

®

Sono un tipo

di staminali: si
possono
trasformare

in osso, cartilagine
e grasso

Nessuno

della Stamina

ha mai dimostrato
che le cellule

si siano trasformate
in muscolo

0 neurone

A marzo scorso
un giudice gli
hanegato
Pusodel
trattamento

non avessero ricevuto cure. La
salute dei bambini ¢ stata misu-
rata con prove oggettive: misu-
rando la forza muscolare, la
composizione del liquido cere-
bro-spinale e con deivideo gira-
ti prima e dopo il trattamento,
poiinviatiaspecialistiesternial-
l'ospedale senzaindicare!’ordi-
neditempo.

I genitori di Gianluca hanno
provatoachiedere consiglio an-
cheaimedicichelohannoincu-
ra: «Ma quelli ci fulminavano
ogni volta che tiravamo fuori la
parola “staminali”. Non crede-
vano a niente, non volevano
nemmeno sentirne parlare. Ci
eracapitatodiincontraredeige-
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nitorichevolevanoandareall’e-
stero, cosl ci siamo informati
pure noi. In Tailandia c’era un
trattamento a 30mila euro. Altri
arrivavano a 90mila euro e noi
non potevamo pensarci nem-
meno. Al momento della dia-
gnosi abitavamo al terzo piano.
Ora abbiamo preso questa casa
al pian terreno e dobbiamo pa-
gareilmutuo».

Nel 2011 Gianluca era pronto
a iniziare il trattamento della
Stamina. «E invece si € preso la
polmonite. Che botta e stata.
Lui, che ealto 1 e 75, pesavasolo
40 chili». Laripresa € lenta e nel
frattempo il metodo viene bloc-
cato dall’Autorita del Farmaco.
«Cisiamo rivolti al giudice di Ti-
voli il 7 febbraio di quest’anno,

Il padre: “Pexrché
non possiamo
rivolgercia chi ci
dice che qualcosa
sipuo fare?”’

mail primomarzo cihanno det-
to che il trattamento a Gianluca
veniva negato».

Andolina e Vannoni mostra-
no ai pazienti dei video in cui
persone colpite da molteplici
malattie migliorano in modo
eclatante. «<PermeVannonieco-
me un cantante rock, mentre
Andolina assomiglia a Lenin.
Sono due persone eccezionali.
Ho visto una foto di Vannoni in
ginocchio di fronte a una bam-
bina in carrozzina. Ha uno
sguardo, un’espressione di ca-
lore. Ci hanno spiegato che le
staminalisivannoasostituireal-
la parte danneggiata e ricostrui-
scono la catena deineuroni. Elo

oy

L’INCHIESTA

Nel maggio 2012
la procuradi
Torino apre
un’inchiesta
sulla fondazione
Stamina: 13
indagati tra cui

il presidente
Davide Vannoni

19

LO STOP

A giugno del
2012 '’Agenzia
italiana del
farmaco (Aifa)
bloccale cure
basate sul
metodo Stamina
perché
considerate
“poco sicure”

1

ITRIBUNALI

Ad agostoi
tribunali di
Veneziae
Catania fanno
riprendere la
terapiaadue
pazienti. [l Tar di
di Bresciainvece
labloccaatre

19

LA LEGGE

Al Senato passa
il decreto
Balduzzi che
consente la cura
per alcuni malati.
La comunita
scientifica
preoccupata
scrive al ministro

stesso principio per cui i capelli
ricrescono e alla lucertola ri-
spunta la coda. Le staminali so-
no qualcosa di straordinario».
L’analisi dei campioni di cellule
usate da Stamina, effettuata al-
I'universita di Modena e Reggio
Emiliadopo unavisitadeiNasla
scorsa estate, non ha trovato in
realta cellule staminali trasfor-
mateinneuronienessunesame
dei bambini trattati ha dimo-
strato alcuna rigenerazione del
tessuto nervoso. «Tutti questi
medici — ribatte il padre di
Gianluca — da vent’anni fanno
ricerca e quello che riescono a
diree:nonc’enientedafare. Ma
come, vorrei chiedergli, a te ti
piacerebbe metterti dentro aun
letto finchélamalattianon tiuc-

Ma Panalisi dei
campioni di cellule
non ha dimostrato
larigenerazione
del tessuto nervoso

cide? Ma perché ci devono im-
pedire di andare dalla Stamina?
Almeno loro ci hanno dato una
speranza.

Neanche la bocciatura del
giudice ha scoraggiato i Fravili,
che hanno appena fatto ricorso.
«Il magistrato era anche una
donna. Ma che le costava farci
provare? Che diamine, non si
puod mica essere sfortunati sem-
pre. Guardalo, lo vedi come si
agita Gianluca? E molto nervoso
ultimamente. Sono sicuro che
ha capito’antifona, si e infervo-
rato anchelui. Sta aspettando le
staminali e io vado anche all'in-
ferno pur di fargliele avere».
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Larivista attacca anche 1l Vaticano. Stamina, negli Usa respinte due richieste di brevetto
“False promesse e pazienti-cavie”
I’accusa di Nature all’Italia

ROMA
aticano e Parlamento: uniti nell’illu-
dere i pazienti. “Fumo e specchi” el
titolo di un durissimo editoriale della
rivista scientifica inglese Nature. Nel

mirino cisono le terapie abase di staminaliche
—non sottoposte a test e controlli— vengono
spacciate come sogno di una cura che in realta
non e ancora pronta. Il riferimento & almetodo
della Fondazione Stamina, in discussione in
Parlamento. Ma anche a una conferenza che si
e tenuta in Vaticano dall’11 al 13 aprile, in cui
“con una vergognosa performance, bambini
malati sono stati portati in parata a beneficio
delle televisioni, accanto a ditte e medici che
chiedevanoalpiuprestol’applicazionedellelo-
ro terapie in ambito clinico”.

Il Vaticano da sempre promuove l'uso di cel-
lule staminali adulte (le stesse del Metodo Sta-
mina) nella speranza che offrano una scorcia-
toiarispettoallaricercasulle staminaliembrio-
nali. I Senato, da parte sua, ha varato la setti-
manascorsauntestocheallentaivincoliper!'u-
so del Metodo Stamina — una terapia non te-
stataeicuidettaglisono tenutioscuridaivertici
della Fondazione — avvicinandole per quanto
riguarda le regole a normali trapianti di tessuti.

“L’'Ttalia— affonda Nature— si sta ponendo
aldifuoridelleregole europee e americane. En-
trambe definiscono le cellule staminali modifi-
cateinlaboratorio come farmaciveri e propri”.
E tutti i farmaci, prima di essere somministrati
alla popolazione, devono seguire regole preci-
se per evitare che si rivelino pericolosi. Ma an-
che perché “e scorretto sfruttare la disperazio-
nedeidisabili e dei pazienti terminali e suscita-
refalsesperanze, comealcunepersoneinterve-
nute al convegno vaticano hanno fatto. Altret-
tanto scorretto € usare questi pazienti come

animali da esperimento, bypassando le norme
fissate dalle agenzie regolatorie, come il Parla-
mento italiano sembraintenzionato a fare”.

Le cellule staminali non hanno ancora com-
pletato il percorso dal laboratorio alla clinica.
Anche se diverse sperimentazioni hanno ini-
ziatoacoinvolgerel'uomo,nonsono pronteper
guarire i pazienti. Da una decina di anni sono
nate “cliniche della speranza” che promettono
ai pazienti metodi non testati: prima erano dif-
fuseinAsiaein Europadell’est,oraancheinlIta-
lia. Sul metodo della Fondazione Stamina pesa
tra l'altro I'opacita. Il destino dei pazienti trat-
tati e affidato alle sole parole di alcuni genitori,
manon a quelle dei medici.

Sottoposto a due richieste di brevetto nel
2010, tral’altro, ilmetodo e stato accolto dal Pa-
tent Office americano con due bocciature. II ri-
fiuto € accompagnato da critiche dure. La prima
richiesta di brevetto spiega come prelevare un
campione di midollo osseo dalla crestailiaca, un
osso dell’anca. Da li viene estratto un tipo di sta-
minali dette mesenchimali. «Quella che viene
presentata come invenzione € una cosa ovvia»:
replica I'esaminatore. La seconda richiesta ri-
guarda il trattamento delle cellule mesenchima-
li. Primadiusarequestotipodistaminaliperlacu-
radellemalattie bisognafarle sviluppare o «diffe-
renziare», trasformando le cellule immature in
neuroni ben conformati. Nelladomanda di bre-
vetto Stamina sostiene di poter accelerare il pro-
cessodimaturazione:nonpiti«diversigiorni»ma
«due ore» immergendo le cellule in una soluzio-
ne dialcol etanolo e acido retinoico. Secondo gli
esaminatori “laprocedura e descrittain maniera
troppo generica”. E soprattutto € «<improbabile
che il differenziamento delle cellule possa avve-
nirein tempi cosirapidi». (e.d.)
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Mirco Bergamasco
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