
GRAZIELLA MELINA

i bambini nelle
stesse condizioni
di Charlie in Italia

ne conosciamo tanti». Piero
Santantonio, presidente del-
l’associazione Mitocon onlus,
non ci sta a far passare il mes-
saggio che la forma molto rara
della deplezione del mitocon-
drio, addirittura poche decine
al mondo, renda la vicenda del
piccolo paziente inglese un ca-
so a sé. 
«Al di là della mutazione spe-
cifica, della particolarità della
sindrome che pure c’è e che in-
teressa soprattutto la scienza,
i medici di fronte a un quadro
clinico abbastanza simile sono
interessati a osservare le diffe-

renze. Noi genitori, invece, ve-
diamo semplicemente che ab-
biamo nostro figlio da accudi-
re in tutto perché non mangia,
non deglutisce, non si nutre,
non si muove».
Cosa vi preoccupa di più?
Questa storia ci tocca moltis-
simo, perché se guardiamo
Charlie, le considerazioni fatte
e le sentenze emesse, e ci gi-
riamo verso i nostri figli cer-
chiamo di capire se per caso
questa sorte prima o poi ci toc-
cherà… L’esperienza della fa-
miglia Gard è identica a quella
che molti di noi stanno facen-
do tutti i giorni. Ribadisco, ce
ne sono tanti di piccoli pazienti
molto gravi esattamente come
Charlie. 
Esistono possibilità di cura?

Noi di bambini come Charlie
ai quali i medici hanno fatto u-
na diagnosi infausta e hanno
dato poche settimane o mesi
di vita, ne conosciamo a deci-
ne. È vero che
in alcuni casi
queste profe-
zie si realizza-
no, ma ne co-
nosciamo tan-
ti in cui il bam-
bino ha conti-
nuato a vivere.
La scienza me-
dica non sa
prevedere. Ec-
co perché sia-
mo indignati dal comporta-
mento saccente dei medici del
Great Ormond Street Hospital
di Londra. Noi sappiamo con

una maggiore certezza di
quanto non lo sappiano loro
che non si possono fare previ-
sioni sull’evoluzione di una
malattia di questo genere. Co-

me Mitocon stiamo infatti so-
stenendo da anni il «registro
dei pazienti mitocondriali», u-
no dei maggiori progetti mon-

diali quanto a censimento cli-
nico dei pazienti, proprio per
studiare la storia naturale del-
la malattia, dal suo esordio a
come si evolve. Se non la si co-

nosce, non si
possono valu-
tare i benefici
di una terapia. 
Qualcuno sol-
leva dubbi
sull’efficacia
della terapia
sperimentale
proposta, me-
mori del caso
Stamina… 
La scienza me-

dica si avvale di alcuni stru-
menti proprio per evitare il fat-
to che si faccia sfociare la spe-
rimentazione in «stregoneria».

Stamina non era provata scien-
tificamente. Noi finanziamo i
progetti, per ora ne sono aper-
ti tre, secondo i criteri scienti-
fici: una terapia deve superare
quattro stadi, solo allora si è di-
mostrato che è efficace. 
Nel caso di Charlie, gli scien-
ziati che hanno messo a punto
il protocollo sono di altissimo
livello e rigore scientifico, con
centinaia di pubblicazioni in-
ternazionali. La terapia speri-
mentale proposta ha un razio-
nale assolutamente valido e
l’unico dubbio, sulla questio-
ne che i nucleosidi non pas-
sassero la barriera emato-en-
cefalica, è stato fugato da una
serie di esperimenti fatti su
modelli animali.  
L’alleanza medico-paziente è

dunque imprescindibile, per
evitare casi di questo tipo.
Charlie ha undici mesi e sta
male da dieci. Da 9 mesi si po-
tevano iniziare a fare le prove
sulla linee cellulari, esistono
modelli animali che possono
simulare la mutazione geneti-
ca. E invece si sono sprecate ri-
sorse, denaro e tempo in que-
stioni giudiziarie. Non voglia-
mo essere integralisti: situa-
zioni di questo genere impli-
cano una serie di valutazioni
personali talmente importan-
ti che il medico e la famiglia
rappresentano due facce della
stessa medaglia. Ma solo se
medico e genitori sono “allea-
ti” si riescono a gestire situa-
zioni così delicate. 
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L’udienza all’Alta Corte
Il caso è stato aggiornato ad oggi, ma il magistrato
non deciderà subito sulla cura sperimentale: vuole
riunire tutte le parti. «Se le do un paio di giorni
verrebbe a Londra a spiegarci la terapia?», ha chiesto
all’esperto in video-collegamento dagli Stati Uniti

ELISABETTA DEL SOLDATO
LONDRA

l piccolo Charlie Gard potrebbe non
avere subito danni al cervello. Le
nuove terapie con le quali i genitori

lo vorrebbero curare, inoltre, avrebbero
oltre il 50 per cento di possibilità di mi-
gliorare le sue condizioni. È quanto ha
sostenuto il neurologo statunitense, che
per ragioni legali deve rimanere anoni-
mo, in un videocollegamento con l’Alta
Corte di Londra dove ieri si è svolta una
nuova udienza sul caso. Lunedì, il giu-
dice Nicholas Francis aveva chiesto ai
genitori di fornire le prove che sarebbe
stato sbagliato staccare la spina al ven-
tilatore artificiale grazie a cui il piccolo
è in vita. Secondo il medico americano,
la “nucleoside therapy” – la terapia spe-
rimentale a cui i genitori vorrebbero sot-
toporlo – potrebbe aiutare il piccolo e
non sarebbe affatto invasiva. Non solo.
Per lo specialista non è assolutamente
vero che i danni al cervello del piccolo,
al contrario di quanto sostengono i me-
dici del Great Ormond Street Hospital,
siano irreversibili. 
La mancata reazione di Charlie potreb-
be essere legata alla sua impossibilità di
muovere i muscoli, un problema che le
nuove cure potrebbero risolvere. Il me-
dico ha poi sottolineato al giudice che
secondo lui vale la pena tentare la nuo-
va terapia su Charlie perché esiste «un
dieci per cento di possibilità di un suc-
cesso clinico significativo. Tale quota
potrebbe raggiungere anche il 56 per
cento». Lo specialista ha, poi, citato ca-
si da lui curati in cui i pazienti – con la
stessa malattia anche se in forma non
così grave – hanno avuto miglioramen-
ti. Alcuni riescono a vivere non usando
il ventilatore artificiale per almeno otto
ore al giorno mentre altri non lo usano
affatto. Lo specialista, tuttavia, ha mes-
so in chiaro che «non possiamo curare
la malattia. Sono convinto che possia-
mo migliorare le funzioni cognitive del
piccolo anche se non so di quanto».
Quando il giudice gli ha chiesto: «Se ag-
giorno il caso per qualche giorno lei ver-
rebbe a Londra?», il medico ha risposto:
«Se fosse necessario, con piacere». 
Il caso doveva concludersi ieri ma ora è
stato aggiornato a oggi alle 14, le 15 ita-
liane. Il giudice ha già detto che sarà dif-
ficile arrivare già oggi a una decisione e
potrebbe essere spostato alla settima-
na prossima. L’obiettivo è di preparare
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un uncontro tra le parti, tra cui anche e-
sperti stranieri, in modo da trovare un
accordo. Nel frattempo, si deve scio-
gliere il nodo delle capacità cerebrali del

piccolo, ennesimo punto su cui i geni-
tori e i medici dell’ospedale londinese
sono in disaccordo. I medici sostengo-
no che il corpo del piccolo sia cresciuto
ma non la testa. Il giudice ha dovuto or-
dinare ieri che una persona indipen-
dente vada a misurare la testa del pic-
colo e che porti il dato all’udienza o-
dierna in tribunale. «È assolutamente
assurdo – ha sottolineato – che questo
non sia stato fatto prima». Un piccolo
dettaglio che però potrebbe rivelarsi
fondamentale, ha continuato “justice”
Francis, «perché l’assenza di crescita del
cranio indica l’assenza di sviluppo del
cervello». Anche secondo il medico a-
mericano che vorrebbe prenderlo in cu-
ra, l’assenza di crescita del cranio sa-
rebbe un «brutto segno» e potrebbe si-
gnificare un danno al cervello. I dottori
londinesi hanno detto al giudice che il
cervello non è cresciuto da tre mesi. Se-
condo la madre, al contrario, sarebbe

aumentato di due centimetri in una set-
timana. 
Prima dell’intervento del medico, i ge-
nitori, visibilmente scossi e alterati, han-
no lasciato l’aula accusando il giudice
di non essere imparziale perché duran-
te un intervento li aveva citati erronea-
mente. «Non abbiamo mai detto que-
sto», ha urlato il padre del piccolo, Ch-
ris Gard. Il padre si riferiva alla frase di
Francis secondo cui, tre mesi fa, Chris e
Connie avevano detto che «non com-
battevano per mantenere in vita Char-
lie com’è oggi ma per dargli una cura
che potrebbe migliorare le sue condi-
zioni». Vorremmo curarlo, ha urlato in
aula il padre «ma non ci è permesso». E
poi rivolto al magistrato: «Pensavo che
lei dovesse essere indipendente». Il giu-
dice si è qiomdo scusato ma per alme-
no un’ora è stato difficile capire se i ge-
nitori sarebbero tornati e se l’udienza
sarebbe andata avanti. 
Ieri mattina prima di entrare all’Alta
Corte, dove in aprile lo stesso giudice a-
veva stabilito che sarebbe stato nell’in-
teresse del piccolo staccare la spina, un
portavoce della famiglia, Alasdair Seton-
Marsden, aveva letto un ultimo appello
di Chris e Connie. «Stiamo continuan-
do a lottare per salvare il nostro piccolo
Charlie – ha detto l’uomo per conto del-
la coppia –. Lo amiamo più della nostra
vita e se lui continua a lottare anche noi
continueremo». Charlie, ha continuato
il portavoce, «è detenuto dallo Stato». 
E, più tardi, in aula, i legali della coppia
hanno dichiarato che la decisione di im-
pedire a Charlie di essere curato in A-
merica rappresenterebbe una «vera e
propria intrusione nei diritti dei genito-
ri». Un commento che non è stato dige-
rito bene dal giudice Francis. «I com-
menti da persone che non conoscono il
caso sono inutili», ha tuonato. La Corte,
ha tenuto a specificare, «non interferi-
sce nei diritti dei genitori ma si preoc-
cupa di garantire i diritti dei bambini».
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Tensione quando si è discusso
delle conseguenze sul cervello
del paziente. Il giudice Francis
ha riferito erroneamente una

frase dei genitori. «Pensavamo
che lei dovesse essere

imparziale», ha gridato il padre,
prima di abbandonare l’aula. Poi

il togato si è scusato: «Voglio
solo garantire i diritti del bimbo»

«Vi imploro di permettere ai genitori di
Charlie Gard di impiegare i loro fondi
personali per trasportarlo negli Stati
Uniti per ricevere il trattamento». Inizia
così la petizione on-line sulla
piattaforma Citizen-go, indirizzata al
Great Ormond Street Hospital, che ha
già raggiunto
498mila
adesioni. «È
inaccettabile che
abbiate rifiutato
di seguire la
volontà dei suoi
genitori e invece
avete deciso di
rimuovere il suo
sostegno vitale,

che lo ucciderà», prosegue la lettera
che chiede di fare dietro-front e salvare
la vita a Charlie. Un vero tam tam sulla
rete che sta mobilitando coscienze e
dando sempre più visibilità alla
battaglia di Connie e Chris Gard. La

pagina Facebook
«charlie’s army»,
che rilancia
articoli e
commenti sulla
vicenda di Charlie
ha raggiunto le
62mula adesioni.
Un tam tam che
sta diventando
un vera
tempesta social.

INTERNET

Vicine al mezzo milione le adesioni alla petizione

«Ora Charlie può essere salvato»
Il giudice dà voce al medico statunitense: ha il 56% di possibilità

Piero Santantonio (Mitocon): 
«Conosciamo decine di minori a cui hanno dato
poche settimane di vita: in alcuni casi queste

profezie si realizzano, ma ne conosciamo 
tanti che continuano a vivere»

Intervista. «L’esperienza della famiglia Gard è identica alla nostra»

Connie Yates e Chris Gard, i genitori di Charlie, salutano prima di entrare in aula. A destra, sostenitori del bimbo fuori dall’Alta Corte (Ansa/LaPresse)
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