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DECISIONI PARADOSSALI Lo stop del Comitato etico

Se la burocrazia uccide
la speranza dei malati

Un’ottantina di pazienti con tumore in stato avanzalo € costrefla a inferrompere

la lerapia, finora efficace, perché «la sperimentazione é finita.

di Gioia Locati

e sfortune non arrivano

maidasole.Sehaiuntu-
-4 moreepoianchelemeta-
stasitisentiduevolte persegui-
tato dalla sorte. Ma se alla fine
riesciatrovareuna cura- cheti
permettediriprendere unavita
normale-epoi, per qualche(va-
lido?)motivo, laterapiativiene
negata, allora non sai pitse il
caso di prendertela conla sfor-
tuna.Succedeall’ospedale San-
t'OrsoladiBologna, doveun’ot-
tantinadimalatiditumorealre-

ne metastatico si € vista inter-
rompereunaterapiasperimen-

tale, 'Tmmunovaccinoterapia,
benché,inmolticasi,abbiapro-
dottolaremissione di metasta-
si perché «queste sono lerego-
le».
Ilcomitatoeticoindipenden-
tehafissatoentroil 30giugnodi
quest’anno lo stop del recluta-
mento di nuovi pazienti. Ela fi-
neperquantihannocompleta-
touncicloditerapie delladura-
ta di 14 mesi. «Non capiamo il
senso di questo provvedimen-
to - denuncia il figlio di un pa-
ziente gravemente malato -
mio padre ha ottenuto enormi
beneficidaquestaterapia. Ave-

80

| pazienti che hanno inizi-
tola sperimentazione nel
2006 e |a yedranno inter-
rottail 30 giugno

vametastasi ossee e polmonari
e dolori diffusi nonostante fos-
se imbottito di antidolorifici.

Ha iniziato I'immunovaccino-
terapia nell’aprile 2013 e, con

gradualita, hapotutoriprende-
reunavitanormale.Le Tac, fat-
teacadenzaditremesi, attesta-
no la remissione progressiva
deisecondarismiosseiepolmo-
nari. Non sono prove queste?
Che alternative abbiamo ades-
so? Dobbiamo aspettare la ri-
presadellamalattiaavendotoc-
catoconmanocheaessac’eun
rimedio?».
Ipazientisisonorivoltiall'av-
vocato Ugo Ruffolo di Bologna
cheparladi«inopinatapresadi
posizione del comitato etico» e
che intende far valere il diritto
alla salute per tutti questi pa-
zienti «orfani di terapie», visto
cheifarmaci testati prima del-
I'immunoterapia non avevano
prodottorisultati. <Abbiamole
cartelleclinicheegliesamistru-
mentali - spiega Ruffolo - fare-
movalereildirittoallecure, see
il caso anche sostenendo una
classaction».1ldirettoresanita-
riodell’ospedale, Mario Caval-
li, precisache«nonviéstato al-
cun arbitrionelladecisione del

14

| pazienti che chiederan-
nounaproroga:nonaveva-
no metastasi equindinon
avevanoiniziatail ciclo

comitato etico» perché «'im-
munovaccinoterapia era stata
autorizzatanel 2006 come spe-
rimentazione clinica e come
tutte le sperimentazioni ha un
inizio e una fine. Di fatto, que-
sta, avrebbedovuto concluder-
si nel 2010 reclutando 200 pa-
zienti, poi, perragioniindipen-
denti - che sono l'entrata in
commercio di nuovi farmaci
conl’indicazione peril tumore
renale metastatico - & stata po-
sticipata e il numero dei malati
reclutati inferiore. Quindi lo
stop alreclutamento éstato fis-
sato al 30 giugno». E i pazienti
che stanno facendo la terapia?
«La continueranno fino alla fi-
nedel ciclo che e per tutti di 14
mesi».Mae giustointerrompe-
reunaterapia che hapermesso
aunmalato di tumore di guari-
re da decine di metastasi? «Per
sapere che i miglioramenti so-
nodipesidaltrattamentoincor-
so enecessario uno studio, una
pubblicazionescientifica. Que-
stoprevedeunasperimentazio-
ne, perlasicurezza di tuttiipa-
zienti». Non c’é una legge che
consente I'accesso alle cure in
via compassionevole? «Esiste

Ma la sofferenza no

manon per questi malati». Og-
gial Sant'Orsolasiriunirailco-
mitato etico. Aggiunge Cavalli:
«Chiederemo una proroga per
14  pazienti

chenonaveva-

no iniziato il

cicloperilfat-

tochenonave-

vano ancora

metastasi. Se

qualcuno di

loro dovesse

avere una ri-

presa della

malattia, en-

tro l'agosto

del 2015, se il

comitato eti-

co accettera,

potrannorien-

trarenellaspe-

rimentazio-

ne». Per tutti

gli altri, inve-

ce, il discrimi-

neelapubbli-

cazione. «Nel frattempo, pero -
aggiunge Mario Cavalli - chi
conducelasperimentazione (il
professor Giancarlo Pizza) puo
presentare un nuovo protocol-
lo». Ecco, ci vuole tempo. Ma i
malati ce’hanno?
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L'avvocato Ruffolo:
«Faremo di tutto per far

valere il diritto alle cure»
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