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La falsascienza o
di Stamina In qussh casl
e quei malati aﬁi;()cggg
usall come cavie al sentimento
UMBERTO VERONESI del dOlOYe
sollo indac larazionalita
A CHIUSURA delle indagi- :
I ni sul caso Stamina con de,lla SCI?nza
enti indagati, su cui L'emozione
pesano accuse gravissime,
era inevitabilmente scritta non deve
nellastoriaperchélaterapia OoscCurare
proposta non ha mai dimo- N a7
strato di avere alcuna base ll gll_ldl.ZlO
scientifica. lucido
SEGUE A PAGINA 30

LA FALSA SCIENZA DISTAMINA EQUEIMALATIUSATICOME CAVIE
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UMBERTO VERORESK

'AVIA i0 per primo — e tanti medici con me — non ci siamo scagliati contro
Davide Vannoni, puravendosommessamentemachiaramenteespressoilno-
stro parere, perché era in gioco la speranza dei malati, un valore che la medi-

cina dovrebbe tutelare sempre, anche nelle situazioni pit drammatiche.

Il dibattito profondo su Stamina &, per la medicina, come trovare il punto di equi-
librio fraleragioni della scienza eleragioni della pieta, nel sensolatinodi pietas, che
significa empatia e amore compassionevole nei confronti dei sofferenti. Riuscire a
infondere fiducia e coraggio al paziente & una forma di amore che & parte integran-
te della cura e per questo credo che il medico non possa e non debba mai spegnere

prima del tempo la fiammella della spe-
ranza,ancheremota, dipoterguarire.Le
mie posizioni laiche sono note, ma se un
malato mi chiede se & giusto andare a
Lourdes per implorare la guarigione, io
non misento didiredino. Lo invito a far-
lo, se capisco che questo gesto lo aiutaa
rasserenarsi. E soprattutto a sperare an-
cora. Ripeto sempre che in alcune situa-
zioni gravi anche un tentativo giudicato
inutile dalla scienza appare preferibile
alla perdita totale di speranza.

Se pensiamo al caso che ha fatto scal-
pore nella vicenda Stamina, non possia-
mo non capire lereazioni emotive dell’o-
pinione pubblica. Una piccola creatura
di tre anni e mezzo, Sofia, viene colpita
da una malattia genetica degenerativa
per cui oggi non c’é cura — la leucodi-
strofia metacromatica — ed & condan-
nata ad attraversare un deserto di dolo-
refinoaunamorte precoce. Qualcunodi-
ce che la puo salvare: come scegliere fra
un infausto destino gia segnato e una

pratica che promette una guarigione,
pur se definita non scientifica, non effi-
cace e addirittura pericolosa dalla medi-

cina? Penso che in questi casibisogna af-
fiancare al sentimento del dolore, la ra-
zionalita della scienza.

L’emozione non deve oscurare il giu-
dizio lucido che ci permette di protegge-
re Sofia e tutti gli altri ammalati di ma-
lattie ancora senza cura. E la scienza ha
delleregole, chesonofatte pergarantire
a tutti i cittadini la massima efficacia,
trasparenza e sicurezza delle terapie. In
particolare le regole per 1'uso “compas-
sionevole” di una terapia sono contenu-
teneldecretoministerialedell’8 maggio
2003, che indica due condizioni fonda-
mentali: che la terapia sia gia oggetto di
studi clinici sperimentali in corso o con-
clusi, cheidati disponibili su queste spe-
rimentazioni siano sufficienti per for-
mulare un favorevole giudizio sulla effi-
cacia e la tollerabilita del farmaco.

Laterapia propostadaStaminanonri-
spetta nessuna delle due condizioni. An-
zi la sua validita € stata recentemente
confutata da Nature, una delle riviste
scientifiche pit1 autorevoli al mondo. Si
capisce allora come ci sia un bella diffe-
renza fra il somministrare cure compas-
sionevoli a un malato gravissimo, che
non ha altre alternative terapeutiche, e
usare questo stesso malato come cavia,
dandogli farmaci potenzialmente dan-
nosi.

Per evitare nuovicasi Stamina occorre
recuperare un equilibrio di giudizio che
eviti di considerare 1'applicazione delle
regole della scienza come azione perse-
cutoria e limitante della liberta dicurae
lo Stato come un nemico che ci opprime.
InItaliaabbiamounodeimigliorisistemi
sanitari pubblici del mondo, e disponia-
mo di centri di eccellenza di standard in-
ternazionale, che permettono 1'accesso
alle migliori cure disponibili a tutti i cit-
tadini.
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