La SLA unadrammatica malattia
La burocrazia sanitaria blocca la sperimentazione.

Noi Ammalati di SLA edi nostri parenti, vogliamo denunciare al’ opinione pubblica ed alla stampa
un fatto gravissimo e vergognoso che condanna ala morte oltre mille (1000) persone ogni anno

nell’ indifferenza del responsabili della Sanita.

LaS.L.A. (sclerosi laterale amiotrofica) o morbo di Lou Gehrig & unaterribile malattia
neurodegenerativa che in pochissimo tempo blocca tutti i muscoli volontari ( braccia, gambe,
deglutizione, parola, respirazione) portando il malato alla morte .

In questi ultimi anni, un’ equipe di Torino, hatentato di curare laSLA con Cellule Staminali
Autologhe con una sperimentazione di fase 1 per verificare latollerabilita e gli effetti collaterali
dellaterapiacellulare sull’ uomo.

Non vi sono stati significativi effetti collaterali negativi ad oltre due anni di distanza.

Nonostante il risultato positivo per lanuovarichiestadi continuare la sperimentazione su un numero
pit ampio di anmalati (altri Dieci) Sia stata autorizzatadall’ I1stituto Superiore di Sanita quasi un
anno fa (settembre 2003), tutto e fermo.
Abbiamo chiesto spiegazioni del ritardo all’ 1.S.S. che ci harimandato a Comitati Etici locali (ben
tre, Regionale Piemontese, Osp. Maggiore di Novara, Osp. S. Giovanni Bosco di Torino) i quali
adducendo cavilli e pretesti burocratici, pur avendo formalmente concesso |’ autorizzazione,
BLOCCANO di fatto I’ inizio della sperimentazione.
Vi équindi un palleggiamento di responsabilitafrail Ministero ed i vari Comitati Etici e questo
accade mentre si stainiziando la sperimentazione con Cellule Staminali sull’ uomo in varie altre
patologie: Distrofia Muscolare, Sclerosi Multipla, Infarto, Insufficienza acutarenale, Parkinson,
Diabete ecc.

Questa situazione nega ogni elementare diritto del Malato che i Comitati Etici dovrebbero tutelare, e
non puo essere tollerata ulteriormente.

Per questo abbiamo intenzione di far valerei nostri diritti in tutti i modi possibili (giudiziari, di
protesta attraverso la stampa, e manifestazioni di piazza).

Chiediamo atutti di sottoscrivere questo appello, e alla Stampa ed ai mezzi di comunicazione di
dare voce achi I’ hapersaper difenderei nostri DIRITTI.
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