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Una ventenne, conuna patologia metabolica grave, curata “con risultati eccellentr” all' Umberto 1. Poi il Servizio fu chiuso

“Riapriteil Centroper salvare Francesca”

Rischia lamorte perunamalattiarara. Per lei intervenne anche il Quirinale

- INEUROPA -
in 100 soffrono della Sotto I’occhio dell’opinione
Al O cesca pubblica, in tanti promisero

adenilsuccinato-liasi

CARLO PICOZZA

PROMESSE, impegni, anche

qualchelacrima. MasuFran-

cesca, ragazza affetta daunama-

lattia rarissima che insidiala sua

vita, il cinismo nella Sanita pub-

blica e nelle istituzioni ha vinto

ancora. Di lei, del suo grave di-

sturbo al metaboli-

smo, !adenilsucci-

nato-liasi, si era oc-

cupata Repubblica,

giadal 1998 (laragaz-

zaaveva 14 anni). Era

stato soppresso, dal-

I'oggi al domani, il

servizio di Enzimolo-

gia clinica nell'Um-

berto I (1997), con la

conseguente estro-

missione del prima-

rio Costantino Saler-

no, ordinario di Bio-

chimica clinica. «Fu

lui» racconta la ma-

dre di Francesca,

Carmela Cerqua,

«che nel '92 diagno-

sticolamalattia dimiafigliae, nel

'97, ne comincid a curare i sinto-

mi conrisultati eccellenti».
Dopoalcuniarticelipubblicati

nel 2001, della ragazza si interes-

s0 anche il Quirinale. Sotto l'oc-

chio dell’'opinione pubblica e del

capodelloStatosimosseroasses-

sori, politiciedirigentidel policli-

nico Umberto . Con impegni so-

lenni. Dalla Regione, una mozio-

ne dell'intera commissione Sa-

nita, primi firmatari il presidente

Alessandro Foglietta (An) e i suoi

vice, GiuliaRodano (Ds) e Raffae-

leD’Ambrosio (FI), impegnavala

Del caso sioccupd Repubbhca

Impegni solenni. Poi, nulla

giunta ad adoperarsi «per riatti-
vare in tempi rapidi il Servizio».
Ancora impegni dall'ospedale
universitario. Poi, il silenzio. E
Francesca, che ora di anni ne ha
20, bisognosa delle stesse parti-
colariterapie, stapeggio perchéil
tempo con leinon ¢ un galantuo-
mo. «<Non promesse ma certezze
per Francesca e gli altri nelle sue
condizioni di impotenza», esor-
tano,dopoaverrilanciatol’atten-
zione sul caso, Claudio Giustozzi
dalla “Giuseppe Dossetti” (I'as-
sociazione che su malattie rare e
farmaci “orfani” ha preparato un
disegno dilegge) eil deputatoRo-
berto Giachetti (Margherita).
«Conunabuonaterapiamiafi-

glia potrebbe affrancarsi da con-
vulsioni e sofferenze», si sfoga
Cerqua che con altri genitori ha
fondato l'associazione Malattie
metaboliche rare. «In Europa»,
continua, «sono oltre cento i pa-
zienti con questa patologia. In
Italia & notosoloilcaso diFrance-
sca perché, con quel Servizio, so-
no state bloccate an-
che le diagnosi su al-
tri pazienti». Cosi, si
continua a parlare di
autismo o, piu1 gene-
ricamente, di distur-
bidelcomportamen-
to, perquestiragazzi,
scambiando gli effet-
ti con le cause. «C'é
un’altra patologia
metabolica, la fenil-
chetunuria, anch’es-
sa portatrice di com-
portamenti autistici
gravi: eliminata la
causa. la fenilanina.

aminoacido presen-

te negli alimenti, la

patologia é stata vin-
ta». «Perché», chiede Cerqua,
«bloccare diagnosi e terapie sul-
I'adenilsuccinato-lasi? Fosse so-
lo mia figlia a soffrirne, bisogne-
rebbe curarla». Speranze. Come
quella di Francesca che in una
poesia scrive: «... e i nomenti tri-
sti forse finiranno».
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dnotosoloilcasodi
Francesca: *Perché




