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AFFI. Grave epilessia farmacoresistente e una malattia geneticarara

Selene e la terapia

chec’e.Mae

irraggiungibile
Crisi epilettiche le provocano un «corto circuito»

in testa. Potrebbe ricorrere alla cannabis pero
lo Stato non ne coltiva abbastanza per le richieste

Cura per l'epilessia e non solo

La cannabis puo alleviare
anche sclerosi e glaucomi

«Sapere che esiste una cura
che potrebbe migliorarela vi-
ta di Selene ma non poterla
utilizzare € devastante. So-
prattutto dopo che per anni
abbiamo tentato ogni terapia
con scarsi risultati». A 15 an-
ni Selene ha il fisico e il viso
di un’adolescente, ma la vita
no. Quella, fin da quando era
neonata, € condizionata dalle
crisi epilettiche che almeno
sei, sette volte al giorno spie-
ga il papa, Giuseppe Lenotti,
le provocano un «corto circui-
to» in testa.

Le cartelle cliniche parlano
di grave epilessia farmacore-
sistente alla quale si aggiun-
ge una malattia genetica ra-
ra,la Pseudoxanthoma Elati-
scum (Pxe). Significa che Se-
lene non puo andare a scuola
in modo autonomo, incontra-
re le amiche o starsene da so-
la dentro o fuori casa, perché
qualcuno deve essere sempre
Ii con lei quando una crisi,
senza avvisare, arriva.

Una soluzione potrebbe es-
serci, per ridurre o addirittu-
raeliminare questi «corto cir-
cuiti»: una terapia a base di
cannabis terapeutica. Ma la
varieta coltivata dallo Stato,
l'unico al momento ad avere
un’autorizzazione, non basta

Sclerosi, epilessia, glaucomi:
sono tutte malattie i cui effetti
devastanti possono essere
alleviatidal consumo di
cannabis.Da 10anniinltaliai
medici possono prescrivere
preparazioni contenenti
sostanze attive vegetaliabase
di cannabis per uso medico
realizzate in strutture
preposte. Gran parte della
cannabis terapeutica
distribuita in Italia & di origine
olandese, commercializzata
dall'Office of Medicinal
cannabis (organismo olandese
per la cannabis) del ministero
olandese della Salute, welfare
e sport mentre una piccola
parte & laFM2, unavarieta di
cannabis autorizzata da
gennaio 2017 e prodottadallo
Stabilimento Farmaceutico
militare diFirenze, dove, dopo
una fase sperimentale diun
paio danni, allinizio dello
5COrso anno ne sono stati
raccolti 100 chili. All'inizio il

fabbisogno nazionale annuo era di
circa50chilieil progetto
pertanto, ha previsto
l'allestimento diserre nello
Stabilimento fiorentino per una
produzione annua di 100
chilogrammi, dunque un
quantitativo doppio rispetto alle
richieste dei pazienti.Nel 2017
pero, larichiesta di cannabis
terapeutica & aumentata
considerevolmente, motivo per
cuiilgoverno ha stanziato ulteriori
finanziamenti che permetteranno
diaumentare il numero diserre
arrivando auna produzione di 300
chilogrammiannui.Non solo:
anche a seguito delle diffide
presentate dai legalidella
Coalizione italiana Liberta e diritti
civili(Cild) e daun gruppo di
pazientiaderential Comitato
pazienti Cannabis medica, poiché
neimesiscorsisisono esaurite le
scorte e imalati erano rimasti
senza farmaci, il governo italiano
ha ordinato 100 chili di cannabis
dallestero.
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Selene Lenotti, 15 anni, affetta da epnlessna e daunararamalattia genetica, con il papa Giuseppe Lenotti e il clown PassPass a Gardaland

a soddisfare la richiesta dei
pazienti italiani e I'alternati-
va importata dall’Olanda si &
esaurita troppo in fretta.
Ancoranon sono disponibi-
li dati o statistiche sulle pre-
scrizioni italiane di cannabis
a uso terapeutico ma secon-
dole previsioni della Direzio-
ne dei dispositivi medici del
servizio farmaceutico del mi-
nistero della Salute negli ulti-
mi tre anni 'aumento del fab-
bisogno nazionale ¢ stato di
100 chili 'anno, con una pre-
visione di 350 chili per il
2017 e 500 per il 2018.Una
domanda che supererebbe di
almeno il 300% l'offerta.

LA CONSEGUENZA ¢ che le
scorte nelle farmacie sono fi-
nite, tanti pazienti che que-
sta terapie ’hanno iniziata
non possono piu proseguirla
e chi vorrebbe sperimentar-
la, come Selene, non ha mo-
do di accedervi.

Da diversi anni la ragazza,

che abita ad Affi con i genito-
ri, viene seguita dall’ospedale
Gaslini di Genova, «i sacrifici
economici per noi sono note-
voli, ma nel tempo qualche
miglioramento c¢ stato»,
spiega il papa, che come la
moglie lavora part time, lei
come commessa lui come ma-
gazziniere, per garantire sem-
pre una presenza accanto a
Selene. «Dobbiamo accom-
pagnarla a scuola ogni gior-
no», aggiunge Lenotti, «all’
istituto Marie Curie di Gar-
da, e poi un pomeriggio a set-
timana al centro Don Cala-
bria. A casa Selene inizia a
pretendere la sua privacy, ab-
biamo quindi installato un si-
stema di videocamere per po-
terla controllare e interveni-
re non appena sopraggiunge
una crisi».

Grazie al confronto con me-
dici e con altri genitori di ra-
gazzi epilettici, Lenotti ha
scoperto unastrada alternati-
va. Che, per molti, si e rivela-

ta efficace. «Si basa su medi-
cinali abase di cannabis tera-
peutica», spiega Giuseppe,
che chiarisce: «Non € una
droga ma un farmaco che si
ricava dalla pianta. Ho cono-
sciuto pazienti che grazie a
questa cura hanno avuto im-
portanti miglioramenti».
Tra questi c’e la vicentina
Denise Dall’Alba, che oggi ha
trent’anni, e soggetta a crisi
epilettiche farmacoresistenti
ed ¢ affetta dalla sindrome di
Lennox-Gastaut. «Soffre di
crisi audiometriche, basta un
rumore improvviso per scate-
narle, cosi perde il controllo e
cade aterra», raccontala ma-
dre, Wally Morellato, che di
cannabis terapeutica ne ha
sentito parlare su internet, si
eérivoltaa due medici inizian-
do nel 2016 un percorso che
sa di miracoloso. Da allora &
diventata un punto di riferi-
mento per molti genitori e ha
aperto una pagina Facebook
(«Epilessia farmaco resisten-

te cannabis terapeutica»)
che conta 500 iscritti tra i
qualiil confronto si e letteral-
mente scatenato da quando
le scorte di cannabis terapeu-
tica, negli ultimi mesi, si so-
no esaurite a fronte di un au-
mento delle prescrizioni.

Le pressioni a Governo e Re-
gione da parte di queste fami-
glie sono continue «maal mo-
mento non hanno dato risul-
tati», ammette Morellato,
che aggiunge: «Molti pazien-
ti pur di non interrompere le
cure sono costretti a ricorre-
re al mercato nero e all’ au-
to-coltivazione». Ma la fami-
glia di Selene non si arrende.
«Per noi € una strada costo-
sa», ammette Giuseppe Le-
notti, «parliamo di circa 150
euro al mese di spese per il
medicinale, perché il sistema
sanitario non li passa. Masia-
mo disposti a questo sacrifi-
cio: se questo significa miglio-
rare la vita di nostra figlia sia-
mo disposti a tutto». e

SOAVE. Serata con raccontl dichiha affrontato la malattia guardandola in faccia e superandola

«Forza! E curabile!», il Rotary
fa parlare del tumore le donne

Testimonianze, medici, musica e le strategie di una battaglia da fare

Un racconto a pit voci per di-
re alle donne con tumore al
seno «Forza! E curabile».
Questo il titolo che il Rotary
club Verona-Soave ha scelto
per la serata evento di vener-
di 19, all’auditorium di Borgo
Rocca Sveva a Soave. Dalle
18.30 i rotariani guidati da
Claudio Tito Maria Guerra,
col patrocinio di Europa don-
na-Italia, Comune di Soave,
Fondazione Umberto Vero-
nesi, Distretto Rotary 2060 e
Moica Verona (Movimento
italiano casalinghe) propon-
gono un incontro per parlare
si della malattia ma, soprat-
tutto, di storie di resilienza.
Perché dal male - «un male
che non deve spaventare» - si
puo anche guarire e parte fon-
damentale del successo della
terapia e proprio latteggia-
mento con cui si affronta la
«sfida»: per questa ragione,
al microfono andranno quat-
tro donne che il percorso del-

Anna Maria Molino, oncologa e responsabile della delegazione per la Fondazione Umberto Veronesi

la malattia Thanno vissuto,
dalla diagnosi alla cura, e ne
sono uscite vittoriose e, inevi-
tabilmente, diverse. Questo
porta anche con sé la «batta-
glia»: la scoperta di energie e
risorse che ognuna aveva den-
tro se madelle quali non sem-
pre aveva consapevolezza: di-

verse, dunque, perché diverse
sono state le strategie che
ognuna ha messo in campo e
differente la prospettiva dalla
quale hanno scelto prima e
imparato poi a guardare alla
vita.

Le storie sono quelle di Ago-
stina Bellesini, Gloria Bertoli-

ni, Tecla Dal Forno ed Elvira
Venturi le quali racconteran-
no anche il vissuto negli am-
bientiin cuila malattia prima
viene messa in luce, poi guar-
data in faccia e, infine, sfida-
ta: luoghi in cuilabattaglia di
unasi affianca a quelladi tan-
te altre pazienti e ai medici.

Alla serata interverra anche
Anna Maria Molino, oncolo-
gaeresponsabile della delega-
zione veronese per Fondazio-
ne Umberto Veronesi che e re-
sponsabile scientifica del pro-
getto. «Vincere l'indifferenza
per farela differenza» elo slo-
gan che guida il Rotaryin que-
sta iniziativa che vuole rove-
sciare radicalmente 'approc-
cio, anche sociale, alla malat-
tia: a condurre la serata, pen-
sata come salotto aperto in
cui donne parlano alle don-
ne, ci sara Simonetta Chesini,
amata e apprezzata giornali-
sta televisiva veronese. Come
in un salotto si parlera, ci si
confidera e coccolera: alle 20
cisarail buffet e alle 211l reci-
tal dedicato a grandi donne
di ieri, di oggi e di sempre.
Giulia Baldo, Cristina Gam-
ba e le voci dell' Hillibilly soul
(Marie Claire Dubost, Simo-
netta Basile, Stefania Targa)
saranno cullate dalla musica
di Claudio Sebastio e dalle
poesie di Agata De Nuccio ed
Elvira Venturi.

La partecipazione alla sera-
ta, promossa con Cantina di
Soave, La Casara e Roche, ¢
aperta a tutti ma per ragioni
organizzative € necessario se-
gnalare la propria presenza
(entro il 17 gennaio) con una
mail a rcveronasoave @rota-
1y2060.01rg. ®P.D.C.

BUSSOLENGO. Tema della quinta Commissione

Orlandi e Magalini
all’esame regionale

Domanisiparleradel
riassetto dei due ospedal
[l Comitato ha fatto avere
le suerichieste con le firme

La modifica delle schede di
dotazione ospedaliera per gli
ospedali di Bussolengo, Villa-
franca e Isola della Scala e
allordine del giorno della
quinta Commissione regiona-
le, convocata domani, alle
14.45, a Palazzo Ferro Fini a
Venezia. La Commissione
esaminera la proposta elabo-
rata dal Comitato dei sindaci
del Distretto 4 dell'Ulss 9,
che prevede la trasformazio-
ne dell'ospedale Orlandi di
Bussolengo in polo riabilitati-
vo e del Magalini di Villafran-
ca in ospedale per acuti. Te-
ma che ha tenuto banco nel
dibattito pubblico nei mesi fi-
nali del 2017 e che ¢ stato af-
frontato in accesi incontri.
Prosegue, anche in questa
occasione, I'attivita del Comi-
tato per la salvaguardia
dell'ospedale Orlandi che ha
promosso una raccolta firme
contro la nuova configurazio-
ne dei due ospedali, chieden-

do il mantenimento di en-
trambi come nosocomi per
acuti. Il Comitato chiede inol-
tre di essere ascoltato in quin-
ta Commissione. «Avendo ri-
cevuto notizia della convoca-
zione della Commissione re-
gionale per domani, con
all'ordine del giorno la discus-
sione delle schede ospedalie-
re di Bussolengo», dice Chia-
ra Corsini, «abbiamo provve-
duto ad inviare la prima tor-
nata di firme dei cittadini per
chiedere ai sindaci di revoca-
re la proposta inoltrata alla
Regione di trasformare Bus-
solengo in polo riabilitativo e
di concentrare al Magalini di
Villafranca le specialita chi-
rurgiche, proponendo la coe-
sistenza di entrambi i presidi
ospedalieri. Le stesse richie-
ste verranno ora inviate ai sin-
daci. II Comitato ha inoltre
inviato una mail urgente al
presidente della Commissio-
ne regionale per chiedere
spiegazione circa la mancata
risposta a tre consiglieri re-
gionali che, nelle scorse setti-
mane, hanno inoltrato richie-
sta formale di audizione del
presente Comitato». eL.C.



