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INVECE, UN SAMARITANO

Le parole necessarie
MASSIMO ANGELELLI 

Ci sono parole che sono passate di moda. Alcune addirittura por-
tano in dotazione il peso di un senso di fallimento. Eppure rap-

presentano il  desiderio di ogni persona che chiede di essere accol-
ta nella sua interezza e nella sua verità. Alcuni si negano il ricono-
scimento della propria fragilità, illudendosi di poterla nascondere. 
Poi un evento improvviso ci spoglia di queste finte sicurezze e ci fa 
scoprire vulnerabili. La totalità della persona vacilla, nella sua di-
mensione biologica, psichica e spirituale. Per le prime ci sono i pro-
fessionisti sanitari della cura, ma per quella spirituale abbiamo bi-
sogno di curanti competenti. Alcuni strumenti ce li indica il Papa: 
vicinanza, compassione, tenerezza. Sono le parole della cura, quel-
le di cui sentiamo più bisogno nei giorni della violenza in ogni sua 
forma, dell’indifferenza verso la sofferenza altrui e della giustifica-
zione improbabile di gesti inaccettabili. Per essere curanti della di-
mensione spirituale ci si deve prime riconciliare con le proprie fra-
gilità, errori e ferite. E si deve amare, con tutto se stes-
si, ogni persona per come è, per la sua storia, per la sua 
bellezza, perché è immagine dello stesso Dio che l’ha 
voluta e creata 

Direttore per la Pastorale della salute  
della Conferenza episcopale italiana
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Il Papa e gli operatori 
per la «sanità popolare» 
Elisabetta Gramolini a pagina II
OLANDA 

Se la vita è «completata» 
sarà possibile l’eutanasia 
Assuntina Morresi a pagina II
RIABILITAZIONE 

Ricerche sulle frontiere 
Don Gnocchi con i giovani 
Anna Sartea a pagina III

Ecco le cure con le “forbici molecolari” 
Arrivano i primi farmaci contro beta talassemia e anemia falciforme. L’oncoematologo Locatelli: una svolta per le coppie che temono di poter avere figli malati

ENRICO   NEGROTTI 

«Si tratta di una terapia potenzialmente in grado di cambia-
re la storia naturale dei malati di beta talassemia e di ane-
mia a cellule falciformi». Il dipartimento di Oncoemato-

logia, trapianto emopoietico e terapie cellulari dell’Ospedale Pedia-
trico Bambino Gesù di Roma, diretto dal professore Franco Loca-
telli, ha reclutato il maggior numero di pazienti nella sperimenta-
zione della nuova terapia basata sul Crispr-Cas9 (le cosiddette “for-
bici molecolari”, tecnica insignita del premio Nobel per la Chimica 
nel 2020), che è stata recentemente approvata dall’Autorità regola-
toria dei medicinali e dei prodotti sanitari (Mhra) del Regno Unito. 
«Grazie a questa terapia, anche il counseling 
genetico per le coppie a rischio si modifica 
significativamente, in quanto si è in grado 
di offrire potenzialmente a tutti una concre-
ta opzione di guarigione. Certo, rimane un 
problema di equo accesso a queste terapie 
avanzate nei Paesi con risorse economiche 
limitate» puntualizza Locatelli.  
Dopo tre anni di sperimentazione, la te-
rapia con Crispr-Cas9 su talassemia e 
anemia falciforme è una realtà. In che co-
sa consiste?  
L’emoglobina negli adulti è formata da due 
catene alfa e due catene beta. Nella talas-
semia la produzione di catene beta è forte-
mente ridotta o abolita. Ne deriva l’incapa-
cità di generare adeguate quantità di emo-
globina. Nell’anemia falciforme, le mole-
cole di emoglobina S si aggregano causando la trasformazione a fal-
ce dei globuli rossi, che causano crisi vaso-occlusive. Si era osserva-
to però che alcuni individui mantengono nel corso della loro vita la 
produzione di emoglobina fetale, composta da due catene alfa e 
due catene gamma, la cui sintesi viene normalmente silenziata dal 
gene Bcl11a (sul cromosoma 2) a partire dalle ultime settimane di 
vita endouterina. Si è, quindi, pensato di inattivare il gene Bcl11a gra-
zie alle “forbici molecolari” del Crispr-Cas9. Silenziando questo ge-
ne, viene meno l’azione di questa proteina (fattore trascrizionale re-
pressivo) e si ripristina la sintesi dell’emoglobina fetale, sana. E ciò 
ha reso i pazienti talassemici indipendenti da trasfusioni, i pazienti 
falcemici (cioè affetti da anemia a cellule falciformi) liberi da crisi 
vaso-occlusive.  
Quali sono stati i risultati della sperimentazione, che ha portato 
Crispr Therapeutics e Vertex Pharmaceutical a chiedere l’appro-
vazione della terapia?  
Di due studi, che comprendevano 45 pazienti ciascuno, al Bambi-
no Gesù abbiamo arruolato 14 talassemici e 7 falcemici, quindi qua-
si un quarto dei malati trattati in tutto il mondo. In Italia siamo sta-
ti l’unico centro sperimentatore, altri centri erano attivi in Germa-
nia, Francia, Inghilterra e in Nord America. I risultati finora ottenu-
ti, che ho presentato al meeting dell’Associazione europea di ema-

tologia a giugno 2023 a Francoforte, e che verranno aggiornati in una 
presentazione al meeting della Società americana di ematologia a 
San Diego (California), indicano una percentuale di successo mar-
catamente elevata, superiore al 90% nei talassemici in termini di in-
dipendenza trasfusionale, e a più del 95% nei falcemici in termini di 
libertà da crisi vaso-occlusive, con un profilo di sicurezza del tutto 
comparabile a quello di un trapianto autologo e, quindi, significati-
vamente migliore rispetto al profilo di sicurezza del trattamento 
standard radicalmente curativo di questi malati, che è il trapianto 
allogenico (cioè da un donatore).  
Quali pazienti sono stati trattati? 
I due trial clinici hanno visto il trattamento di pazienti con un’età com-

presa tra 12 e 35 anni, adesso stiamo con-
ducendo uno studio anche nella popola-
zione pediatrica, e abbiamo già trattato due 
bambini con talassemia, entrambi diven-
tati indipendenti dalle trasfusioni. Si è par-
titi con i pazienti adulti per un motivo eti-
co: non si vogliono mai esporre i bambini 
a terapie finché non si hanno dati solidi e 
consistenti di quello che è il profilo di sicu-
rezza. Successivamente ai primi pazienti 
adulti, sono stati trattati adolescenti tra 12 
e 18 anni, e adesso si sono trattati prima i 
bambini nella fascia 6-11 anni, poi ne trat-
teremo alcuni nella fascia 2-5.  
È stato però prefigurato un costo molto al-
to per questa terapia: come si può garan-
tire l’accesso a tutti i pazienti?  
Non conosco i costi perché mi risulta che 

non ci siano negoziazioni con le Agenzie nazionali finché non ci sa-
rà l’approvazione da parte dell’Agenzia europea dei medicinali (Ema). 
È ovvio che c’è il tema della sostenibilità di queste terapie, anche te-
nendo presente che ogni anno nascono circa 300mila bambini fal-
cemici, il 75% dei quali nasce nell’Africa subsahariana.  
Che prospettive apre questa terapia, anche su altre malattie?  
Il modello dell’emoglobinopatia è un prototipo, propedeutico 
all’estensione in altri ambiti. Approcci di gene editing si stanno ini-
ziando a usare nell’ambito delle cellule Car-T, per la cura dei tumo-
ri. Studi propedeutici nel modello animale sono in corso su altre pa-
tologie: malattie ereditarie, quali le immunodeficienze, connotate 
da iperinfiammazione. Ma un altro aspetto interessante di questa 
terapia per talassemia e anemia falciforme sono le nuove prospet-
tive del counseling genetico. Capita che coppie con diagnosi prena-
tale di una di queste malattie orientino le loro scelte nella direzione 
di non proseguire la gravidanza. Oggi sanno di avere uno strumen-
to di terapia che rende i loro bambini curabili. Ho vissuto anche una 
esperienza in tal senso: ho spiegato a parecchie coppie di genitori 
le prospettive sia dei trattamenti conservativi ottimizzati sia di que-
ste nuove opzioni terapeutiche. E loro hanno deciso di proseguire 
la gravidanza. Per me è stata una gioia immensa. 
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L’oncoematologo Franco Locatelli

DANILO POGGIO 

Un punto di vista diverso per evitare 
stereotipi sul tema della disabilità. 
Lunedì prossimo, a Reggio Calabria, 

si terrà il secondo seminario «Un altro pun-
to di vista: il valore delle differenze», pro-
mosso dal Servizio nazionale per la Pastora-
le delle persone con disabilità in collabora-
zione con l'Ufficio nazionale per i Problemi 
sociali e il lavoro, entrambe espressioni del-
la Cei. La giornata di studio, accessibile in 
lingua dei segni e sottotitolazione, intende 
esplorare e valorizzare – con concretezza, 
dati ed esperienze – le prospettive diverse 
offerte dalle persone con disabilità nel con-
testo lavorativo, stimolando una riflessione 
più profonda sulle opportunità che la diver-
sità può offrire alla società.  
«Ormai è un fatto riconosciuto: assumere una 
persona con disabilità aumenta la competi-
tività – spiega suor Veronica Donatello, re-
sponsabile del Servizio nazionale per la Pa-
storale delle persone con disabilità della Cei 
–. Non stiamo parlando soltanto di aspetti 
umani e sociali ma di effettivo valore per 
l’azienda. Ed è per questo che molti impren-
ditori si sono iscritti al seminario: vogliono 
provare, sperimentare, essere in rete. Saran-
no presenti rappresentanti di aziende molto 
grandi, di caratura internazionale, che, dopo 
un’esperienza positiva in Italia, intendono 
esportare il modello anche all’estero».  
Il seminario si aprirà con il saluto di monsi-
gnor Fortunato Morrone, arcivescovo me-
tropolita di Reggio Calabria-Bova, seguito 
da una serie di interventi di esperti nel cam-
po della disabilità e dell'integrazione lavora-
tiva. Tra i relatori, figurano Marino Bottà, di-
rettore generale di Andel, e Silvia Gabbio-
neta, Diversity and inclusion manager di No-
kia, insieme a Patrizia Ordasso, di Intesa 
Sanpaolo, oltre ad Alessandra Martelli, de-
legata del Rettore per disabilità e Dsa 
dell’Università degli Studi di Teramo. Nel po-
meriggio il focus si sposterà sulle testimo-
nianze dirette, con il contributo di Simona 
Balistreri, presidente della Cooperativa Rag-
gio di Luce di Roma, di Giuseppe Carbone 
(Enel Group) e di Mauro Buzzi, presidente 
della Federazione Disability Management, 
prima delle conclusioni del vice presidente 
Cei, monsignor Francesco Savino. 
«Naturalmente – conclude suor Veronica – ci 
sono state anche esperienze più difficili, ma 
con la formazione e la preparazione è possi-
bile superare i problemi. L’obiettivo è creare 
il più possibile modelli replicabili per tutte le 
aziende che si interessano, superando gli ste-
reotipi che legano certe disabilità soltanto ad 
alcuni lavori. Dove è possibile, siamo chia-
mati come Chiesa a offrire un punto di vista 
diverso, ribadendo la dignità e la bellezza del 
lavoro per tutti».  
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A Reggio Calabria 

Lavoro per i disabili 
un’opportunità   
che costruisce valore

FORUM CEI

Sintomi di felicità

Nella danza della vita ci sono due compa-
gni che ci stanno accanto: il rimorso e il 
rimpianto. Il primo è il riverbero delle no-

stre azioni passate, la voce che ci sussurra il pen-
timento per ciò che è stato detto o fatto. È l'emo-
zione che ci spinge a scrutare le scelte passate con 
occhi più maturi, a provare empatia per coloro 
che abbiamo ferito involontariamente. Il rimor-
so ci invita a considerare prospettive diverse, a 
riflettere su noi stessi e le nostre azioni. In fondo 
trovo sia un atto di coraggio che ci permette di 
modificare il corso delle nostre scelte. Il rimpian-
to è una melodia malinconica, un accordo mi-
nore. Provate a suonare su un pianoforte un ac-
cordo maggiore, ad esempio il do (do-mi-sol, in-
sieme) e poi, subito dopo, un accordo di do mi-
nore (do-mi bemolle-sol). La differenza tra ri-
morso e rimpianto io la sento suonare così, den-
tro me. Il rimpianto può risiedere in un ramma-
rico per ciò che non è stato detto o fatto in deter-
minati momenti. È spesso un dialogo interiore 

che avviene più con noi stessi che con gli altri. 
“Chissà se avessi fatto quella scelta”, “Se fossi an-
dato via”, “Se non l’avessi lasciata”: frasi tipiche di 
chi vive nel regno del rimpianto. Situazioni irri-
solte ci lasciano con un senso di vuoto e inade-
guatezza, creando una costante danza con l’in-
certezza del “cosa sarebbe successo se”. È in que-
sto incrocio della vita che ci troviamo spesso a do-
ver decidere se è meglio rischiare e affrontare il 
rimorso o trattenersi e vivere nel rimpianto. El-
bert Hubbard sosteneva che il vero fallimento ri-
siede nel non tentare affatto. La vita è piena di sfu-
mature e scelte complesse: la decisione di ri-
schiare e abbracciare il rimorso o trattenersi nel 
timore del rimpianto non è mai facile. Saper ri-
conoscere che ogni scelta, con rimorso o rim-
pianto, contribuisce alla coreografia quotidiana 
in cui ci troviamo a danzare, credo sia la vera 
consapevolezza. La vita è fatta di scelte: la vera 
sfida è abbracciarle con coraggio e accettazione. 
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La nostra 
danza 

tra le scelte 
della vita 

MARCO VOLERI

ALESSANDRO PIROLA 

Lunedì si è svolto a Milano un incontro 
promosso da quattro enti senza scopo 
di lucro che curano, sul territorio lom-

bardo, persone con patologie per lo più cro-
niche e degenerative. 2.500 persone assistite 
da 400 operatori a casa loro e, dove la casa 
non c’è, in luoghi di accoglienza che gli as-
somiglino il più possibile. Tre case di acco-
glienza per pazienti Hiv, sei comunità resi-
denziali e due centri diurni psichiatrici, tre 
hospice, una comunità per disabili con nu-
cleo per stati vegetativi, quattordici appar-
tamenti di co-housing attivi e sei di prossi-
ma inaugurazione, un consultorio familia-
re e molta assistenza domiciliare: per mino-
ri, per malati in cure palliative, per pazien-
ti con malattia neurodegenerativa, per an-
ziani e per post-acuti. Per noi la cura domi-
ciliare non è solo un auspicio mosso dalla di-
sponibilità di finanziamenti ma un’esperien-
za in atto da trent’anni e che vorremmo va-
lorizzare e approfondire per i suoi tratti es-
senziali in tre incontri che si svolgeranno da 
qui a primavera.  
Il primo elemento fondante è proprio il “luo-
go” della cura: l’assistenza è tanto più possi-
bile quanto più esiste una casa, cioè una tra-
ma di relazioni forti e di affetti stabili tra per-
sone di diverse età e generazioni. Certamen-
te serve un’abitazione, meglio se senza bar-
riere architettoniche, occorrono farmaci e 
presidi adeguati, sono molto utili buone or-
ganizzazioni logistiche e necessarie adegua-
te risorse economiche. L’essenziale per le cu-
re in una casa, tuttavia, resta il nucleo di per-
sone a cui il malato appartiene e per il qua-
le queste siano disponibili a sacrifici. Di per-
sone così sono, da sempre, piene le nostre cit-
tà; senza di loro tutto è più complicato e one-
roso, fino a diventare impossibile. Il primo 
provvedimento funzionale allo sviluppo del-
le cure domiciliari o residenziali è il sostegno 
alla famiglia del malato. Ogni riduzione del 
legame più naturale rende difficile anche la 
cura.Oggi a Milano più del 50% dei nuclei 
familiari è composto da un’unica persona; 
i legami sono spesso fievoli; incontriamo nu-
clei non in grado di assistere un proprio com-
ponente malato. In questo contesto cerchia-
mo di sostenere luoghi di accoglienza e cu-
ra sviluppando tutta la competenza e la tec-
nica possibili, ma ancor prima ridicendo e 
sperimentando le ragioni e lo sguardo che 
muove e sostiene un legame e un rapporto 
in grado di curare. Serve tutto, ma per fare 
una casa o un ospedale non basta un edifi-
cio: occorre chi li abiti. Solo chi desidera abi-
tare, cioè vivere, costruisce luoghi di cura. 

Presidente Fondazione Maddalena 
Grassi e Fondazione Adele Bonolis 

As.fra.

LA FAMIGLIA 
È IL “LUOGO” 
DELLA CURAL’
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