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Salute Il caso della

«Sofia

piccola affetta da una malattia rara e dei genitori convinti di poterla curare con un metodo non approvato

poltra continuare con le staminali»

La promessa di Balduzzi: ho solo rispettato le regole, Celentano non conosceva tutto

Sofia continuera le cure
con le cellule staminali. Lo ha
promesso ieri sera il ministro
della Salute, Renato Balduzzi
dopo oltre due ore di collo-
quio con i genitori della bam-
bina di tre anni affetta da una
gravissima malattia degenera-
tiva. Il caso della piccola era
stato rilanciato ieri sul Corrie-
re della Sera da Adriano Ce-
lentano dopo un servizio tra-
smesso in tv I'altra sera da Le
Iene.

«Questo e un caso particola-
re — sottolinea Balduzzi strin-
gendo tra le mani un libro
scritto dalla mamma di Sofia
sulla storia della figlia — ma
la vicenda non é come I’ha rac-
contata Celentano. Io ho solo
rispettato le regole, la legali-
ta. Non ci sono ostacoli buro-
cratici, ma una costante atten-
zione da parte del ministero
alla validazione scientifica di

Malati disperati

[l ministro: «Le cure
compassionevoli

non devono essere

la via per far
diventare cavie

i malati disperati»
]

certe terapie e di cio che biso-
gna fare affinché un metodo
possa diventare una cura stan-
dard, dopo la necessaria speri-
mentazione eseguita in base a
criteri scientifici internaziona-
li». Secondo il ministro «forse
Celentano non era a conoscen-
za di tutta la vicenda», ma «io
ho sempre avuto la massima
attenzione sul tema delle sta-
minali, tanto che le considero
una frontiera della medicina
sulla quale é fondamentale in-
vestire». Poi Balduzzi ricorda:
«Non é il ministero a decidere
se una terapia deve essere in-
terrotta oppure no: nei mesi
scorsi I'Aifa (I’Agenzia italia-

La tecnica della ricerca Telethon

La cura scientificamente in
sperimentazione per la leucodistrofia
metacromatica ¢ la terapia genica
messa a punto da Luigi Naldini,
dell'lstituto San Raffaele-Telethon
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Le staminali adulte vengono
prelevate dal midollo osseo
del paziente

La manipolazione
Correzione delle
cellule difettose
con la terapia
genica

e Lacura

Reinfusione

attraversoun
vettore genico /j
delle cellule
nel sangue

na del farmaco, ndr) ha effet-
tuato accertamenti e ispezio-
ni, mentre la magistratura ha
aperto alcune inchieste sul ca-
so della "Stamina Founda-
tion"». E il risultato delle inda-
gini eseguite dall’Aifa hanno
detto che «il trattamento al
quale era sottoposta Sofia era
dannoso per la sua salute. Per
questo la cura é stata interrot-
ta... ». Il ministro pero ribadi-
sce un principio importante:
«l caso di Sofia é particolare,
ha delle peculiarita che dob-
biamo valutare con grande at-
tenzione e per questo ho deci-
so che va fatto un approfondi-
mento tempestivo, nei prossi-
mi giorni. Tra una settimana
ne riparlero con i genitori del-
la piccola. Intanto la bambina
potra proseguire le cure con
le staminali in un laboratorio
autorizzato dall’Aifa.

Poi Balduzzi riferendosi
agli altri casi di malati in gra-
vissime condizioni che hanno
chiesto di sottoporsi a «cure
compassionevoli» con le sta-
minali, cure anche non valida-

te scientificamente, precisa:
«Aspettiamo che la Stamina
Foundation fornisca la docu-
mentazione che da mesi ab-
biamo chiesto: mi auguro che
Stamina crei le condizioni di
massima trasparenza per ga-
rantire la sicurezza dei tratta-
menti. Oggi purtroppo i dati
in nostro possesso sono insuf-
ficienti per validare scientifi-

Sul «Corriere»

L'intervento di Adriano
Celentano sul Corriere della
Sera di ieri: il cantante,
dopo un servizio trasmesso
da «Le leney, ha rilanciato
il caso della piccola Sofia

camente, secondo criteri inter-
nazionali, questa terapia e per
tutelare la salute dei malati».
Il ministro sottolinea: «Non
c’e alcuna persecuzione con-
tro Stamina Foundation, ma
le cure compassionevoli non
sono la via per fare diventare
cavie i malati disperati».

Il ministro della Salute, do-
po avere ammesso di essere
un suo fan, rimprovera il Mol-
leggiato: «Un personaggio co-
me lui, di certo piti famoso di
un politico come me, forse do-
vrebbe avere un po’ piu di se-
rieta prima di lanciare certe
accuse: gli consiglio, per la
prossima volta, di informarsi
bene» perché «non si puo op-
porre la scienza alla coscienza
e lalegge alla legittima preoc-
cupazione di vedere ricono-
sciuti i propri bisogni — os-
serva —. Scienza e coscienza
devono essere alleate, come
la legge e la coscienza. Io vo-
glio solo tutelare Sofia e gli al-
tri malati».

Francesco Di Frischia
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Lo studio

«La sedia a rotelle

come una parte

del proprio corpo»

Sue Austin esplora virtualmente le

acque del Mar Rosso (foto): &
leggiadra anche con la sedia a

rotelle. Una performance perfetta
per raccontare la scoperta di quattro
ricercatori italiani della Fondazione
Santa Lucia, Marco Molinari, Giorgio

Scivoletto, Mariella Pazzaglia e

Giulia Galli sull'«embodiment». Un
processo per cui il disabile finisce

per vivere la sedia a rotelle come
parte di sé, ad «inglobarla». La

scoperta dovrebbe aprire le porte a

EMANUELE LAMEDICA

Terapia genica
L'unica terapia
scientificamente
riconosciuta a
livello mondiale &
quella in corso
all'lstituto
Telethon San
Raffaele di Milano:
una terapia genica
Sperimentata su
otto bambini
anche stranieri

La cura palliativa
L'infusione di
cellule staminali
praticata dalla
Stamina onlus e
stata bloccata il
15 maggio 2012
dall'Agenzia
italiana del
farmaco (Aifa)
dopo un'ispezione
nei laboratori di
Brescia (Spedali
Civili) dove la
Stamina
preparava le
infusioni

La motivazione

Il rapporto Aifa:
un laboratorio
«assolutamente
inadeguato», non
igienico, senza
protocolli di
lavorazione, senza
accertamenti di
alcun tipo sul
materiale
biologico prodotto,
con medici
inconsapevoli di
che cosa stanno
iniettando, senza
alcuna
Sperimentazione

Caro Celentano,

lei non mi conosce, ma
sono certo che abbia
sentito parlare della
Fondazione Telethon,
che dal 1990 sostiene la
sfida dei ricercatori contro le
malattie genetiche:
un’organizzazione, voluta e
sostenuta da quella stessa
societa civile a cui lei fa
riferimento, che lavora
seriamente realizzando
valore e cercando nelle
istituzioni la collaborazione e
non il conflitto. Le scrivo,
dopo aver letto la sua lettera,
per mettere in guardia lei e
soprattutto i malati, rispetto
a promesse di cure
miracolistiche se prive di
fondamenti scientifici e per
sottolineare 'importanza del
rispetto delle regole
fondamentali che sono state
create a tutela dei pazienti.
Per questo ho deciso di
raccontarle la storia dei
bambini affetti dalla
leucodistrofia
metacromatica, la stessa
della piccola Sofia, che da
molti anni sono seguiti dal
centro che dirigo, UIstituto
San Raffaele-Telethon per la
terapia genica. Luca, Pietro,
Rosa... quando sono nati
sembravano sani, ma gia
quando cominciavano a
parlare e camminare hanno
iniziato velocemente a
regredire. Una delle cose pill
difficili del nostro lavoro é
dire a un genitore che non c’é
soluzione per la malattia di
suo figlio. Nessuno ci insegna
come farlo, dobbiamo
trovarlo dentro di noi.
Davanti all’incredulita di
padri e madri, la tentazione
di «provarle tutte» é forte: in
quel momento scompaiono
convegni, pubblicazioni
scientifiche, si vorrebbe una
bacchetta magica. Abbiamo a
disposizione, invece,
«soltanto» i nostri studi.
Lavoriamo da oltre dieci anni
cercando di correggere il
difetto genetico che é alla
base di questa malattia,
grazie anche all’enorme
sostegno di Telethon. Ci
siamo confrontati spesso con
la frustrazione di dire ai
genitori che non eravamo
ancora pronti, prendendoci la
responsabilita di decidere se
tentare o meno una terapia
compassionevole. Nel caso di
pazienti gravi come questi

la scienza non si improvvisa

%

per tutto perché «tanto non
c’e altro da fare»: la loro vita
vale sempre e il tempo che
rimane é prezioso. Eppure
seguire questi bambini é
stato essenziale per capire la
storia della malattia e
disegnare uno studio clinico,
che e iniziato nel 2010 e ha
coinvolto otto bambini
provenienti da tutto il
mondo, paesi poveri e paesi
ricchi. A tre anni di distanza i
risultati sono incoraggianti:
in una fase in cui ci saremmo
aspettati di osservare i primi
segni di deterioramento
vediamo che stanno bene e
crescono come i loro coetanei.
Non ci azzardiamo a parlare
ancora di cura, per questo
serve tempo: sviluppare una
terapia e un processo lungo e
delicato, che coinvolge
numerosi soggetti e richiede
competenze diverse e Tisorse.
Bisogna dimostrarne
l'efficacia e la sicurezza, sotto
il controllo delle autorita

Luigi Naldini
Direttore
dell'lstituto
Telethon San
Raffaele di
Milano

competenti (I'Agenzia
italiana del farmaco,
I'Istituto superiore di sanita,
i comitati etici) e
condividendo i risultati con la
comunita scientifica. Regole
che possono apparire fredde,
ma che ci sforziamo di
rispettare proprio per
tutelare i pazienti ed
assicurare il futuro sviluppo
delle terapie se dimostrate
sicure ed efficaci. Proprio su
questi aspetti le societa
scientifiche continuano ad
intervenire per assicurare
l'adeguamento delle regole al
veloce passo della ricerca ma
anche per tutelare i pazienti
attraverso una corretta
informazione (per
approfondimenti:
www.telethon.it,
www.isscr.org).
La saluto, caro Celentano, e
la invito a venirci a trovare
nel nostro Istituto di Milano,
per toccare con mano quello
che le ho raccontato.
Luigi Naldini
Direttore Istituto Telethon
San Raffaele di Milano
Presidente della Societa

nuovi strumenti di riabilitazione.
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clinica ufficiale
autorizzata

non si puo provare il tutto

europea di terapia genica

Comunicato sindacale

IL CASO RECOLETOS/2

I1 Comitato di redazione, con
I'aiuto dei giornalisti del Corriere
della Sera, prosegue il racconto del
caso Recoletos, cioe dell’acquisizio-
ne compiuta da Rcs nel 2007: cau-
sa fondamentale dell'indebitamen-
to del gruppo, oggi pari a circa 880
milioni di euro. Ieri abbiamo visto
come il gruppo Recoletos fosse sta-
to acquistato in prima battuta dalla
finanziaria Retos Cartera. Dopo es-
sere stata acquisita da Retos Carte-
ra, la societa Recoletos (editrice
tra I'altro del quotidiano economi-
co Expansion e del quotidiano

sportivo Marca) venne tolta dal li-
stino spagnolo (quindi divento
non piu scalabile) e di fatto messa
sul mercato, probabilmente desti-
nata a un compratore gia indivi-
duato. 11 presidente di Recoletos, Ja-
ime Castellanos, aveva anche una
forte partecipazione in Retos Carte-
ra, era presidente di Lazard Spagna
eall’epoca era gia cognato di Emi-
lio Botin, presidente del Banco San-
tander. Botin, a sua volta, intratte-
neva ottimi rapporti con Luca Cor-
dero di Montezemolo, in quel peri-
odo presidente della Fiat e dunque
secondo azionista del patto di sin-

dacato che controlla il gruppo Rcs.
Santander, sia detto per inciso, era
presente su molti fronti italiani:
sponsorizzava, per esempio la Fer-
rari, la casa di Maranello presiedu-
ta da Montezemolo. Santander, tra
I'altro, aveva acquisito Antonvene-
ta e poi I'aveva rivenduta al Monte
dei Paschi di Siena, spuntando
un’ingente plusvalenza. Nel primo
passaggio di mano di Recoletos eb-
be un ruolo anche la banca Bane-
sto (azionista di Retos Cartera),
presieduta da Ana Patricia Botin, fi-
glia del presidente del Santander e
nipote acquisita di Castellanos,

nonché (fino all'aprile 2011) con-
sigliere di Generali, azionista del
patto Res.

Ufficialmente il dossier Recole-
tos arrivo nel 2006 sul tavolo del
consiglio di amministrazione di
Rcs. L’allora amministratore dele-
gato Vittorio Colao giudico I'opera-
zione troppo rischiosa. Lascio il
suo posto nell’estate del 2006 e
venne sostituito da Antonello Perri-
cone, ex amministratore delegato
de La Stampa (controllata dal
gruppo Fiat). Da quel momento
I'interesse di Rcs per Recoletos di-
vento altissimo. Perricone era ap-

poggiato da alcuni azionisti del pat-
to di sindacato; gli altri seguirono.
Perricone era affiancato dal diretto-
re di Res Quotidiani Giorgio Vale-
rio, dal gennaio 2004 amministra-
tore delegato di Unedisa, controlla-
ta spagnola di Rcs, cui fa capo il
quotidiano El Mundo.

Rcs per 'operazione si avvalse
di due advisor: Mediobanca, cioé il
maggior azionista di Rcs, e la Ban-
ca Leonardo, guidata da Braggiotti,
che nel 2004 era stato advisor del-
I'amico e collega Castellanos nel-
I'operazione di acquisizione di Re-
coletos dal gruppo inglese Pear-
son.

Nell’aprile 2007 Rcs completo

I'acquisizione di Recoletos, attra-
verso la controllata Unedisa, e rese
nota la somma della transazione:
1,1 miliardi di euro versati a Castel-
lanos e soci, nonostante Recoletos
avesse un fatturato 2006 pari a soli
304 milioni di euro.

Nel giugno 2008 la Consob inter-
venne per punire, con una sanzio-
ne da 200 mila euro, la mancata tra-
sparenza dell’affare Recoletos. In
particolare la Consob contesto ai
manager di Res di aver "avuto con-
tatti con la controparte”. (La storia
continua nel prossimo comunica-
to)

Il Comitato di redazione
del «Corriere della Sera»
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