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Foglio 1

Vittoria, un anno, Ir
[l ministero «apre» su una nuova cura

L’aBBello

La bimba condannata a morte
dall'atrofia muscolare spinale
[ genitori: aiutateci a salvarla

Ferdinando Bocchetti

MARANO. Vittoria ¢ una bellissima
bambina diunanno e mezzo affet-
ta da una malattia rara: la Sma 1,
acronimoinglese cheindical’atro-
fia muscolare spinale. Una con-
danna amorte, in pratica. Eppure
igenitoridella piccola, Sonia e Ge-
rardo, non vogliono arrendersi:
stanno cercando in ogni modo di
ottenere un farmaco sperimenta-
le, 1'Isis-smmx, molecolabrevetta-
ta da due aziende farmaceutiche
americane che hadatorisultatiin-
coraggianti nelle prime fasi di ri-
cerca. Il farmaconon ¢ in commer-
cio, ma puo essere somministrato
ai malati gravi, quelli senza altre
alternative e nell'ambito delle cu-
re compassionevoli, previa auto-
rizzazione del ministero della Sa-
lute.

Avere accesso a quella speri-
mentazione non & semplice. 1l via
libera, almeno in Italia, puo esse-
rerilasciato per ibambini dai zero
ai sette mesi o dopo i 24 mesi.
«Questione di protocolli - spiega-
noigenitori di Vittoria - Eppure si

tratta di un farmaco che ha dato
ottimi risultati anche sui bambini
dietasuperiore aisette mesi: ciso-
no diverse testimonianze, video
che attestano 1'efficacia della sua
azione». Il calvario per Sonia e Ge-
rardoinizia quandolapiccola ave-
vacinquemesi: «La pediatra - rac-
conta Sonia, 35 anni, impiegatain
uno studio dentistico ma da tem-
poincongedo parentale - siaccor-
se che qualcosanon andava. Vitto-
riaaveva deiproblemi agli artiinfe-
riori, cosi ci consiglid una visita
neurologica. Al Santobono avem-
mo ladiagnosidi Sma, e tral'altro
quelladitipo 1,lapiti terribile, che
porta alla paralisi degli arti e dei
muscoli del torace, conl'impossi-

alata di Sma

I timori
«Bisogna fare presto
ogni attimo & prezioso»

Ma il farmaco Isis-smmx

e in fase sperimentale

La speranza

Ora Roma fa sapere
di aver avviato i canali
per verificare I'utilizzo
in un’eta cosi tenera

bilita di respirare, deglutire e ali-
mentarsi».

Un calvario fatto di tante tap-
pe.Dopoiprimi controlli al Santo-
bono, la piccola ¢ stata visitata o
ricoverata in diversi ospedali ita-
liani. Gli ultimi mesi sono stati i
pit1atroci: «Nostra figlia & stata ri-
coverata prima a Roma e poia Mi-
lano - aggiunge Gerardo, 44 anni -
haavuto una polmonite, due arre-
sticardiaci, & stata intubata perun
mese. Al Bambin Gesi1 diRomavo-
levano sottoporla ad unatracheo-
tomia, ma noi ci siamo opposti
poiché avremmo perso ogni op-
portunita diottenerele cure speri-
mentali. Ci siamo trasferiti al Buz-
zi di Milano, dove Vittoria ¢ stata
assistita nel migliore dei modi e
senzaricorrere alla tracheotomia.
Oralapiccolaétornataad alimen-
tarsi come prima, ma la situazio-
nepotrebbe precipitarein qualsia-
simomento e qui, a Napoli, l'uni-
ca prospettiva sarebbe la tracheo-
tomia. E' per questo che abbiamo
lanciato1l'appello. Cidiano lapos-
sibilita di usufruire del farmaco
salva-vita».

L'appello sembra aver gia
smosso qualcosa. Ilministerodel-
laSalute, venuto a conoscenza del
casodellapiccolaVittoria, hainfat-
ti «attivato tutti i canali a disposi-
zione per capire se siapossibile far
somministrare allabambina il far-
macorichiesto». Di contatti diretti
con i genitori, per ora, non ve ne
sono stati. Intanto Sonia e Gerar-
do, che ricevono dall’Asl tutti gli
ausilinecessari (aspiratore, pallo-
ne rianimatore, ventilatore mec-
canico e macchina per stimolare
latosse), si dichiarano prontiatut-
to: anche a trasferirsi in America.
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