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IL CASO DI ENRICO, 23 ANNI

Il paradosso del malato di narcolessia:
niente terapia perche ¢ abruzzese

Enza Cusmai

W Hasolo 15 anni quando Enri-
co, che vive all'Aquila, sviene ad
unalestadopoaverascoltatouna
barzelletta. Dopo quell'episodio
siaddormentaimprovvisamente
ascuola, sull'autobus, sul divano
e rimane sveglio come un grillo
tuttalanotte. Passadaunospecia-
lista all'altro, si sottopone a mille
esamieallafinedannotuttilacol-
paal terremoto cheglihasballato
ibioritmi! Dopo settelunghianni
di accertamenti mai azzeccati, il
professor Alessandro Rossi capi-
scechequellodelragazzoéunse-
riodisturbodel sonno. Elospedi-
sce a Bologna dove all'ospedale
BellariadiBolognailbravo profes-
sorGiuseppe PlazzispiegaaEnri-
co che é affetto da una patologia
rara, che si chiama narcolessia
concataplessia,2000casiaccerta-
tiin tuttaItalia.

Perfortunacisonolemedicine
che tengono sotto controllo que-
stapatologiachetisconvolgel'esi-
stenza, percheé ti fa crollare dal
sonnodigiornoenontifadormi-
relanotte.

Ma la fortuna per Enrico si fer-
maqui. Lemedicine, checostano
2200euroalmese, seledevecom-
prareditascasuaperchéhalasfor-

Un farmaco aiuta Enrico, mavive nell unica Regione
chenon passa la cura. £ costa 2200 euro al mese

tuna di essere nato e vissuto in
Abruzzo. Se fosse residente in
Lombardia,oinPuglia,oinVene-
to, oin altra regione italiana, non
si dovrebbe svenare per pagare il
farmaco dedicato ad una malat-
tiarara. E'solol' Abruzzocherifiu-
tadiaccollarsil onere sanitario. Il
motivo? Burocratico: siccome la
regione & commissariata non
puosiorareivincolidelpianoeco-
nomico. E chissenefrega se Enri-
co ha solo 22 anni, se vive in una
citta ancora piena di macerie, se
ha un padre disoccupato da 18
mesi, e una madre che lo assiste
giorno enotte, Questisonodetta-
glicheagliamministrativinonin-
teressano. | codicilli prevalgono
sulle storie di toccante umanita.
“Glierrori chehannofattoipoliti-
cilidevonopagareimalati..” com-
menta amara Marilena lovenitti,
mamma di Enrico. Unamamma
coraggiocheprimahadatofondo
aquasi tutti i risparmi della fami-
glia(intremesihannospesocirca
7000 mila euro) e ora si ribella a
questilacci burocratici. “Mi sono
rivolta all’assessore regionale, al

Commissario, al ministero della
Salute, nessuno harisolto ancora
la questione ma mio figlio deve
prendere questo farmaco perché
altrimenti non pud fare una vita
normale. Ha dovuto sospendere
gli studi e ora che stameglio vor-
rebbe tornare all'universita”,

Enricooradormedinotte, circa
sei ore, una conquista per uno
che non chiudeva occhio. E di
giorno, ha solo un paio di crolli,
duepiccolisonnellinidi diecimi-
nutichelorigenerano.Mapersta-
rebenedeveprendere Xyrem, un
farmaco di fascia C e dispensato
gratuitamente ovunque, tranne
che in Abruzzo. Ora ogni dieci
giornilafamigliadi Enricosborsa
725 (un mutuo molto costoso)
perun totale di2200 almese. Alla
regione allargano le braccia e al
ministeroparadossalmenterinvi-
ano la palla all’Aifa, suggerendo
difar passarelo Xyremin fascia A
edunquemutuabile. Comeseun
privatoavesseilpoteredilareque-
ste acrobazieamministrative per
poterottenerequellocheésuosa-
crosanto diritto.
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