
 

Taviano, 10 luglio 2023 

 

                                                                      Al Sig. Presidente della Repubblica Italiana 

                                                                     protocollo.centrale@pec.quirinale.it 

 

                                                                     Al Sig. Presidente del Consiglio dei Ministri 

                                                                                      presidente@pec.governo.it 

 

                                                                      Al sottosegretario del Consiglio dei Ministri                    

                                                                     della Repubblica Italiana 

                                                                     sottosegretariopcm@pec.governo.it 

 

                                                                     al Sig. Ministro della Salute 

                                                                                     spm@postacert.sanita.it 

 

                                                                     al Sig. Presidente della Regione Puglia 

                                                                                     capogabinetto.presidente.regione@pec.rupar.puglia.it 

  

                                                                     al Sig. Assessore alla Sanità della Regione Puglia 

                                                                                      segreteria.assessoresalute@pec.rupar.puglia.it 

  

                                                                      al Sig. Direttore generale dell’Azienda Sanitaria Locale 

                                                                      di Lecce 

                                                                                      direzione.generale@pec.asl.lecce.it,  

 

Gent.mi Presidenti, gent.mo Ministro, gent.mo Sottosegretario, gent.mo Assessore, gent.mo 
Direttore generale, 
 
siamo Federica e Alessandro, i genitori di Nicolò, un bambino veramente raro, quasi unico, nato lo 
scorso 5 maggio 2022 e purtroppo portatore di malformazione di Dandy-Walker con idrocefalo 
tetraventricolare congenito e  deficit di Plasminogeno. 
 
Fin dai primi giorni di vita, presso il Reparto di Neurochirurgia Infantile del Policlinico Universitario 
“A. Gemelli” di Roma, ha subìto una lunga serie di interventi chirurgici, ben 19, per il 
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posizionamento di adeguato drenaggio per liberare il cervello dal liquor in eccesso; per i prossimi 
giorni ne sono stati programmati altri due… 
 
Purtroppo, gli interventi effettuati non hanno avuto successo, o se lo hanno avuto è stato per un 
periodo molto limitato: la causa fondamentale risiede nel deficit di plasminogeno poiché la scarsità 
di questa proteina causa un continuo accumulo di membrane di fibrina in tutto il suo corpo 
(confermato da esami diagnostici). 
 
Conseguentemente, ogni volta che il sistema di drenaggio è stato internalizzato, dopo poco tempo 
si è ostruito a causa delle membrane di fibrina. Inoltre, come descritto in letteratura, bisogna 
limitare al massimo gli interventi chirurgici perché questi ne stimolano la formazione. 
 
Per quanto è stato possibile accertare sul piano medico-scientifico, esiste tuttavia una soluzione 
farmaceutica che può sopperire al deficit di plasminogeno: si tratta del farmaco RYPLAZIM, 

prodotto in Canada dalla società farmaceutica KEDRION, avente sede anche in Italia. 
Nel settembre 2022 l’A.I.F.A. ha autorizzato per nostro figlio l’uso compassionevole del farmaco e i 
miglioramenti sono stati veramente evidenti e miracolosi fin dopo le prime somministrazioni: gli 
occhi di Nicolò sono stati liberati dalle membrane di fibrina, il respiro non è stato più faticoso e i 
ventricoli cerebrali sono stati finalmente liberati dalle membrane! 
 
L’acquisizione di RYPLAZIM è, però, avvenuta con grandissime difficoltà, nonostante la piena 
disponibilità dimostrata dal Policlinico “A. Gemelli” e dalla stessa Società farmaceutica, perché il 
farmaco viene preparato in quantitativi ridotti e solo in America; peraltro è  attualmente confermata 
una sospensione della sua produzione.    
 
Precisiamo che Nicolò, attualmente, riceve in forma continuativa solo il collirio a base di 
plasminogeno, prodotto da KEDRION nella sede italiana e commercializzato in Italia. 
Detto collirio, anch’ esso a base di plasminogeno, è stato individuato quale medicinale erogabile a 
totale contributo del Servizio Sanitario Nazionale (legge n. 648/1996) per il trattamento della 
congiuntivite lignea con determinazione del Ministero della Salute del 22 gennaio 2020. 
 
Inoltre il nostro bambino, a giorni alterni, esegue regolari infusioni di plasma  per sopperire alla 
mancanza di questo farmaco salvavita.  
Tali infusioni, purtroppo,  servono a poco: lo costringono a passare intere giornate nel letto 
d’ospedale e affaticano i suoi organi, essendo il plasma composto anche da tutte le altre proteine 
corporee che a lui non servono. 
Affrontiamo anche numerosi viaggi tra Lecce e Roma, presso il Gemelli,  dove da sempre 
gestiamo le sue problematiche neurologiche. 
               
Senza una somministrazione continua  del RYPLAZIM la vita di Nicolò è in gravissimo 
pericolo. 
 
Vi chiediamo, Vi supplichiamo di porre in essere le necessarie procedure per consentire la cura di 
Nicolò con RYPLAZIM nella tempistica prevista, così da consentirgli una buona qualità della vita 
com’è giusto che sia: la vita di Nicoló migliorerà enormemente con questo farmaco, la soluzione 
esiste e non può essergli negata una vita migliore!  
 
 
“La Repubblica tutela la salute come fondamentale diritto dell'individuo e interesse della 
collettività”, garantendo l’accesso alle cure a tutti i cittadini, come dichiara la nostra 
Costituzione, all’articolo 32. 

 
La nostra richiesta è quella di far produrre RYPLAZIM o un suo equivalente dallo Stabilimento 
chimico Farmaceutico Militare oppure avviare un trial clinico europeo, che possa consentire la 
reperibilità anche in Europa, dove ci risulta, essendo in contatto con questi, la presenza di altri  





 



 

 

 



 

 




