
ENRICO NEGROTTI

a nostra ricerca mira a colpire la leucemia mieloide
acuta in modo innovativo e senza chemioterapia,
per rendere la cura più tollerabile da parte degli an-

ziani, che sono la fascia di popolazione più colpita dalla malat-
tia». Maria Paola Martelli, docente di Ematologia all’Università
di Perugia e responsabile di una sezione del reparto di Emato-
logia con trapianto all’Ospedale Santa Maria della Misericor-
dia, ha speso tutta la vita di medico e ricercatrice a combattere
la leucemia mieloide acuta. È a capo di un progetto finanziato
dall’Associazione italiana per la ricerca sul cancro (Airc), e su un
altro progetto ha ottenuto un finanziamento dello European
Research Council.
Quando nasce il suo progetto?
Mi sono specializzata in Ematologia al-
la Sapienza di Roma con Franco Man-
delli. In reparto e in ambulatorio, da gio-
vane medico, ho avuto la possibilità di se-
guire tutte le patologie del sangue, ma
soprattutto la leucemia mieloide acuta.
A differenza delle forme linfoblastiche a-
cute, tipiche dell’età giovanile e oggi cu-
rate con un alto tasso di guarigione gra-

zie alle poliche-
mioterapie, la
leucemia mieloi-
de acuta è carat-
teristica dell’a-
dulto e dell’an-
ziano. Insorge
per lo più dai 40
anni, ma l’età
media alla dia-
gnosi è intorno
ai 70. A differen-

za delle forme linfoblastiche del bambino, è caratterizzata da u-
na minore percentuale di successi: molti pazienti sono anziani,
spesso con altre patologie. Risulta quindi difficile utilizzare che-
mioterapie. E l’insuccesso è dietro l’angolo. Occorre ancora tan-
ta ricerca.
Quale strategia avete adottato?
Il nostro approccio vuole colpire punti deboli specifici della ma-
lattia, che non è unica: se ne distinguono diversi tipi a seconda
della lesione genetica che la origina. Si tratta quindi di sviluppa-
re una medicina di precisione, che trasformi quella specifica mu-
tazione nel punto debole della malattia. Attraverso successivi
screening di farmaci, siamo arrivati a testarne due, l’omacetaxi-
ne e il venetoclax (approvati per l’impiego in altre malattie on-
coematologiche) per un’azione sulla leucemia mieloide acuta
con mutazione del gene chiamato nucleofosmina (NPM1). Pri-
ma sono stati impiegati in laboratorio, poi nel modello animale
(topo) e ora è attivo il protocollo clinico di fase 1 nel nostro Isti-
tuto. Tutti gli studi, da tre anni, sono stati sostenuti da Airc ed è
stato approvato un ulteriore finanziamento per due.
Medico e ricercatore: sono due facce della stessa medaglia?
Sin dagli anni della specializzazione in Ematologia ho vissuto le
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difficoltà di combattere patologie aggressive che portano a tan-
ti insuccessi. Poi ho fatto un dottorato di ricerca ai National In-
stitutes of Health di Bethesda (Stati Uniti) per studiare la rispo-
sta immunitaria nei confronti delle patologie oncologiche. Tor-
nata in Italia ho concepito la mia professione di medico come
inscindibilmente legata alla ricerca, soprattutto quella trasla-
zionale per portare i risultati al letto del paziente. Ho vinto un
concorso per ricercatore a Bari, negli anni successivi alla sco-
perta – da parte del gruppo di Perugia coordinato da Brunange-
lo Falini – della mutazione della nucleofosmina come causa più
frequente nella leucemia mieloide acuta. Ho quindi alternato at-
tività clinica e collaborazione nella ricerca tra Perugia e Bari, pri-
ma di tornare in Umbria, dove il laboratorio si stava ingranden-
do. Qui ho proseguito la mia attività di ricerca, a fianco di Falini,

in tanti progetti sostenuti dall’Airc.
Ora come è composto il suo gruppo di ri-
cerca?
Medici, biologi e biotecnologi, tra cui
molte donne: in totale una quindicina di
persone. I ricercatori in laboratorio han-
no tra i 26 e i 40 anni, i medici fra i 30 e i
34. Sono dedicati a specifici progetti: u-
no è quello di Airc, l’altro è sostenuto da
un finanziamento che ho vinto dallo Eu-
ropean Research
Council, che si
sta concludendo,
ma lavoriamo
per ottenere
nuovi fondi. Pur-
troppo in Italia i
giovani ricerca-
tori hanno diffi-
coltà a essere sta-
bilizzati, hanno
stipendi non a-

deguati e qualche volta abbandonano la ricerca se ottengono al-
tri posti di lavoro più solidi. Quindi compito del coordinatore del
progetto è attivare un circolo virtuoso: più si fa ricerca, più si ot-
tengono risultati che permettono di partecipare a bandi per nuo-
vi finanziamenti.
Quali sono le difficoltà maggiori che ha incontrato?
Per il medico non è sempre facile gestire le sconfitte nell’attività
clinica: il paziente che si risolleva ti dà energia, quando invece
soccombe provi dolore e impotenza. Ma aiuta la fiducia che si
percepisce nei malati, quando sanno che il medico che li cura fa
anche ricerca. Il loro sorriso e la loro gratitudine per ciò che fai
come persona, medico e ricercatore vanno oltre il successo o
l’insuccesso. L’aspetto fondamentale è la motivazione: anche se
non ogni ipotesi di lavoro si rivela vincente, ho sempre avuto u-
na forte spinta a insistere con la ricerca per ottenere risultati per
i malati. La motivazione è necessaria anche per mantenere l’e-
quilibrio tra lavoro e famiglia: ho quattro figli, nati tra il 2000 e il
2004 (l’ultimo è stato un parto gemellare): devo ringraziare in-
nanzitutto loro e mio marito, e il supporto dei miei genitori, dei
miei suoceri e di una ragazza che ci ha affiancato per anni.
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«Guido un
gruppo dai 26
ai 40 anni, ma

chi è giovane
in Italia è

senza garanzie 
E quando 

può se ne va»

Il suo lavoro
di frontiera,
sostenuto 
dai fondi Airc,
scandaglia 
i meccanismi
di una malattia
ancora letale

L’ematologa Maria Paola Martelli (al centro, e nella foto sotto) con il suo gruppo di ricerca all’Università di Perugia

«La mia vita, ricerca per far guarire»
Parla l’ematologa Maria Paola Martelli, a capo dell’équipe che a Perugia si batte contro la leucemia mieloide acuta, madre di quattro figli

vita
LA PERSONA
E LA CURA

INVECE, UN SAMARITANO

ue Giornate in una settimana. Quella nazionale per la Vita
– domenica 6 febbraio – e quella mondiale del Malato – ve-

nerdì 11 – sembrano legarsi l’una all’altra, unite da sempre nel
calendario che le vuole la prima domenica di febbraio (quella i-
taliana) e nella memoria della Vergine di Lourdes la seconda. La
Vita è celebrata dalla Chiesa italiana da 44 anni, per un’iniziati-
va che nacque nel clima pesante attorno alla legge sull’aborto
(maggio 1978) ma che sin dall’inizio volle essere una celebrazio-
ne del dono che è ogni vita umana. E se le radici sono nella pro-
mozione e tutela della vita nascente, ormai da tempo la Cei in-
vita con i suoi Messaggi che accompagnano ogni edizione a ri-
flettere sulla dignità della persona in tutte le età e condizioni del-
l’esistenza, sotto l’incalzare di insidie che la minacciano dall’al-
ba al tramonto. Ormai longeva è anche la Giornata del malato,
"invenzione" di Giovanni Paolo II, che arriva al trentesimo an-
no, un arco di tempo nel quale la Chiesa ha indicato la centralità
degli infermi rispetto ai quali medicina, ricerca e la stessa pa-
storale devono porsi in atteggiamento di servizio. A
ben vedere, è lo stesso percorso seguito in questi tre
decenni dalla medicina, che ha "scoperto" il mala-
to come soggetto di cura e non più solo destinata-
rio di terapie. Vita e malattia: la Chiesa lancia la sua
proposta a tutta la società. Perché resti umana. (èv)
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FULVIO DE NIGRIS

l percorso della seconda  «Conferenza
nazionale di consenso delle associazio-
ni che rappresentano familiari che as-

sistono una persona in coma, stato vegeta-
tivo, minima coscienza e Gravi cerebrole-
sioni acquisite (Gca)» arriva a una tappa im-
portante. Mercoledì 9 febbraio alle 15 nel-
l’ambito dell’undicesima «Giornata nazio-
nale degli stati vegetativi» (istituita dalla Pre-
sidenza del Consiglio nel 2010, fissandola
nell’anniversario della morte di Eluana En-
glaro nel 2009) all’Auditorium del Ministe-
ro della Salute verrà presentato il docu-
mento conclusivo della Giuria. L’incontro,
al quale porterà i saluti la sottosegretaria
Sandra Zampa in rappresentanza del mini-
stro Roberto Speranza, vede l’intervento dei
promotori (Paolo Fogar presidente Fnatc,
Gian Pietro Salvi presidente La Rete delle
associazioni, Maria Vaccari presidente de
Gli amici di Luca) e l’esposizione del docu-
mento da parte di chi scrive (promotore e
presidente della Giuria formata da esperti
multidisciplinari) e di Roberto Piperno neu-
rologo e fisiatra del comitato tecnico scien-
tifico. Matilde Leonardi, neurologa dell’Isti-
tuto Besta di Milano, illustrerà la recente
mozione sulle Gca presentata da Fabiola
Bologna (deputata di Coraggio Italia) e ap-
provata in Parlamento. 
La seconda Conferenza di consenso delle
associazioni – un lungo lavoro iniziato nel
2019 – ha prodotto un documento che ri-
guarda persone con gravissima disabilità e
non-autosufficienza comprese nella condi-
zione di Gca associata a disturbi cognitivo-
comportamentali. Nel testo si evidenzia che
la tutela assistenziale è oggi maggiormente
garantita durante la fase acuta e riabilitati-
va ma purtroppo c’è ancora un’offerta
difforme tra le varie regioni mentre conti-
nuano a sussistere ampie zone di abban-
dono delle famiglie dopo la dimissione dai
presìdi sanitari riabilitativi. Occorre quindi
estendere le buone pratiche sull’intero per-
corso assistenziale e consolidare un sistema
che garantisca diritti fruibili su tutto il ter-
ritorio nazionale. Il documento sarà diffu-
so attraverso i canali degli enti patrocinato-
ri (Fiaso, Fnomceo, Inail, Anci, Regione E-
milia Romagna, Comune, Asl e Università di
Bologna, Exposanità).
Le associazioni dei familiari rivendicano,
tra l’altro, una conformità territoriale nei
percorsi di cura, un coinvolgimento come
professionisti qualificati nel Pnrr per l’of-
ferta dei servizi nelle "Case di comunità" e
nelle azioni strategiche del prossimo "Pat-
to per la Salute", il ripristino di un tavolo di
confronto presso il Ministero della Salute e
la costituzione di un "Osservatorio nazio-
nale sulle Gca".

© RIPRODUZIONE RISERVATA

I

Stati vegetativi
un pro-memoria
oltre il silenzio

IL 9 FEBBRAIO LA «GIORNATA»

GRAZIELLA MELINA

opo due anni di pandemia, me-
dici e infermieri si ritrovano an-
cora sfiniti e sotto attacco. Nono-

stante i sacrifici, tra le corsie si continua a
fare i conti con stress e carichi di lavoro in-
sostenibili. Ecco perché i cappellani o-
spedalieri, domani alle 16, hanno deciso
di dedicare ai curanti un momento con-
diviso di preghiera. «Vogliamo esprimere
un profondo senso di gratitudine per tut-
ti coloro che per scelta di vita e professio-
nale curano le persone – spiega don Mas-
simo Angelelli, direttore dell’Ufficio Cei
per la Pastorale della salute –. Ci sembra
che in questo clima di grande tensione
non sia stato fatto abbastanza per ringra-
ziarli, mentre continuano ad arrivare se-
gnalazioni di ulteriori aggressioni nei
pronto soccorso. Noi cappellani ospe-
dalieri apparteniamo all’équipe di cu-
ra, e lavorando al fianco di medici e in-
fermieri conosciamo le loro fatiche e
sofferenze, talvolta anche il senso di fal-
limento. Quindi riteniamo sia dovero-
so dire loro grazie». 
Sono sotto gli occhi di tutti le difficoltà da
affrontare ogni giorno con risorse e mez-
zi non sempre adeguati. «Nei fondi del
Pnrr – ricorda Angelelli – una parte con-
sistente sarà investita in sanità. Sentiamo
parlare molto di strutture, edifici e pure di
strumenti tecnologici. Sentiamo parlare
meno, invece, di formazione e personale.
C’è bisogno di sanitari, di spazi nelle uni-
versità, perché i ragazzi possano formar-
si in una condizione adeguata per vivere
la propria professione. Tanti studenti, vi-
ste le fatiche che si prospettano, sono sco-
raggiati nell’intraprendere questa carrie-
ra. Pochi stanno scegliendo la specializ-
zazione in medicina di emergenza. Per
non parlare della carenza dei medici di
medicina generale». Le priorità sono or-
mai note. «Dobbiamo investire sulle per-
sone, per la loro formazione, aumentan-
do il numero degli operatori sanitari per-
ché quelli che ci sono non siano costretti
a fare doppi o tripli turni, fino allo sfini-
mento. Bisogna lavorare perché medici e
infermieri possano recuperare anche u-
na dignità lavorativa». 
Il momento di preghiera per i curanti («In-
vece un Samaritano»), che si svolge do-
mani in vista della XXX Giornata mondiale
del malato dell’11 febbraio, sarà condivi-
so in tre cappelle ospedaliere (Borgo Ro-
ma a Verona, Madre Vannini-Figlie di San
Camillo a Roma e Policlinico di Modena)
e nel santuario dei Santi medici Cosma e
Damiano a Bitonto (Ba). Sarà possibile se-
guirlo in diretta streaming (su YouTube,
canale Ceipastoraledellasalute).
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La Cei: preghiamo
per tutti i curanti
È il nostro grazie

DOMANI IN DIRETTA STREAMING
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È ancora
molto difficile
per i medici

stranieri 
che già

esercitano 
la loro

professione
in Italia
essere

assunti nelle
strutture 

del Servizio
sanitario
nazionale

L’imminente
uscita 

dal servizio
attivo di molti

medici non
sostituiti da
nuove leve
sufficienti

apre la
domanda

sull’impiego
di camici

bianchi non
europei ma
già in Italia

Sono molto
numerosi 
i medici
stranieri

laureati nel
nostro Paese,
attratti dalla
qualità degli
studi, o i cui
titoli ottenuti

all’estero
sono

riconosciuti
anche da noi
E attendono

risposte

Medici stranieri, spazio al nuovo
Ancora molto problematico l’accesso dei professionisti extra-Ue al Sistema sanitario. Un ostacolo da rimuovere, per più di un motivo

In sintesi LAURA ZANFRINI

a giunta della Regione Lazio ha recen-
temente approvato una delibera con la
quale, recependo quanto previsto dal

decreto "Cura Italia", si consente il recluta-
mento temporaneo di medici con cittadi-
nanza extra-europea regolarmente soggior-
nanti e iscritti ad Ordini professionali del no-
stro Paese.
Al lettore non esperto potrebbe sfuggire la ra-
gione per la quale sono stati necessari dap-
prima un decreto governativo (nel marzo
2020, per far fronte alla prima ondata pande-
mica) e poi una delibera regionale per auto-
rizzare ciò che dovrebbe essere ovvio: la pos-
sibilità per i medici stranieri, che già eserci-
tano la loro professione in Italia, di essere as-
sunti nelle strutture del Servizio sanitario na-
zionale. Ragioni poco comprensibili hanno
però a lungo impedito l’abbattimento delle
barriere legali all’assunzione di medici extra-
Ue, privando il servizio pubblico di una ri-
sorsa preziosa in un quadro di forti carenze
di personale. Nonostante questa apertura, re-
sta peraltro disatteso l’auspicio di una modi-
fica dei criteri che regolano l’esercizio della
professione di medico per chi non ha la cit-
tadinanza italiana.
Parliamo, secondo la stima dell’Amsi (Asso-
ciazione medici stranieri in Italia), di circa
22mila medici (su un totale di quasi 80mila
professionisti della sanità stra-
nieri) costretti a lavorare solo
nel settore privato poiché la
legge riserva ai titolari di citta-
dinanza italiana o europea i
ruoli dirigenziali nel pubblico
impiego, e tali sono conside-
rati i medici che lavorano in o-
spedale. Molti di loro si sono
laureati o specializzati in Italia,
attratti dalla qualità del nostro
sistema universitario, oppure sono arrivati
grazie agli accordi bilaterali che prevedono
l’automatico riconoscimento del titolo di stu-
dio acquisito all’estero (in particolare quello
sottoscritto negli anni 50 con la Lega Araba,
che ha consentito nel tempo l’ingresso di me-
dici provenienti soprattutto da Egitto e Siria,
attualmente attivo solo per l’Egitto).
Peraltro, il destino professionale dei medici
stranieri s’intreccia con molti temi che do-
vrebbero essere tenuti in considerazione. A
partire dalle previsioni sui fabbisogni del set-
tore sanitario, uno dei pilastri del più ampio
sistema della cura che – secondo l’Organiz-
zazione internazionale del lavoro – sta an-
dando incontro a una crisi globale a causa
dell’inadeguatezza delle politiche e degli in-
vestimenti nei vari Paesi. In Italia l’imminen-
te transizione all’età del pensionamento del-
le folte generazioni dei baby boomers fa pre-
sagire crescenti difficoltà nel garantire il tur-
nover degli organici. Per di più, mentre si pre-
vede che la digitalizzazione e la robotica ri-
durranno in molti settori il fabbisogno di ma-
nodopera, ciò certamente non vale per la sa-
nità, dove quella relazionale è una compo-
nente insostituibile. Per limitarci a un solo da-
to, nonostante il complessivo miglioramen-
to delle condizioni di salute, un crescente nu-
mero di anziani porta con sé un aumento del
fabbisogno sanitario: si stima che nei prossi-
mi anni si arriverà a contare 10 milioni di per-
sone con malattie croniche. Dunque, se già
oggi àmbiti come quello del lavoro di cura a
domicilio o le Rsa dipendono in larga misu-
ra dal contributo delle forze lavoro d’impor-
tazione, ciò diverrà sempre più vero anche
per il comparto sanitario, in base a segnali già
chiaramente visibili: a dispetto delle com-
plesse procedure che regolano il riconosci-

L
mento dei titoli di studio acquisiti all’estero,
l’Amsi dichiara di avere raccolto, negli ultimi
anni, oltre 13mila richieste di personale da a-
dibire alle strutture sanitarie (e, specular-
mente, di ricevere molte candidature di me-
dici interessati a trasferirsi in Italia).
Peraltro, oltre che preziosi – se non indispen-
sabili – nel far fronte alle carenze di persona-
le, gli operatori sanitari d’origine straniera
portano nei loro ambienti di lavoro un valo-
re aggiunto fatto di competenze, linguistiche
e non solo, che sono strategiche nel rispon-
dere ai bisogni di un’utenza sempre più ete-
rogenea (anche nel suo profilo etnico e reli-
gioso) e afferrare le opportunità collegate al-
l’internazionalizzazione dello stesso sistema
sanitario: dalla partecipazione a progetti di
ricerca transnazionali allo sviluppo del turi-
smo sanitario (una linea di business che l’I-
talia ha finora percorso solo in minima par-
te, sebbene avrebbe tutte le carte in regola per
diventare una meta particolarmente attratti-
va). La valorizzazione dei medici di origine
straniera riflette dunque una più complessi-
va esigenza di compiere un salto di qualità
nel modo di intendere l’immigrazione e il suo
ruolo nell’economia e nella società, di cui già
si è avuto modo di parlare anche sulle pagi-
ne di questo giornale. Tuttavia, essa deve an-
che essere inquadrata in un disegno di siste-
ma, che valuti con lungimiranza gli effetti del-
le scelte e delle non scelte che si fanno. 

Aprire le strutture pubbliche
ai medici extra-europei è una
decisione saggia tanto sul pia-
no dell’equità quanto su quel-
lo dell’opportunità. Ma tale
decisione da sola certo non ri-
solve le gravi carenze di per-
sonale che da anni si segnala-
no e cui solo ora si è cercato di
rispondere con un aumento
dei posti universitari, che pe-

raltro produrrà i suoi frutti solo nel tempo. Di
contro, l’ingresso negli ospedali pubblici po-
trebbe fare aumentare le difficoltà di reclu-
tamento da parte delle strutture private
(com’è avvenuto negli scorsi mesi per gli in-
fermieri), costringendole a ricorrere alla com-
plessa strada dell’importazione di persona-
le dall’estero. Sul piano delle politiche at-
trattive, se si esclude la possibilità di ingres-
so extra-quote riconosciuta agli infermieri,
l’Italia non ha sviluppato una propria strate-
gia, a differenza di molti altri Paesi; al con-
trario, soffre dell’emorragia di medici e in-
fermieri, attratti da regimi di impiego ben più
vantaggiosi. In ogni caso, quando è lasciata
all’iniziativa unilaterale dei Paesi di destina-
zione, la gestione della mobilità internazio-
nale dei professionisti della sanità rischia di
esacerbare le disuguaglianze nell’accesso a
un bene primario come quello della cura,
quando non addirittura di drenare profes-
sionalità e talenti dai Paesi che già soffrono
di gravi deficit in questo settore.
Ancora una volta l’immigrazione fa da spec-
chio a criticità e nodi irrisolti. Il ruolo dei
professionisti della sanità di origine stranie-
ra va ripensato nel quadro di una politica
fatta di investimenti significativi per lo svi-
luppo dei capitali umani e il riconoscimen-
to sociale ed economico di queste profes-
sioni (per esempio, ampliando i posti nelle
facoltà universitarie anche per gli studenti
stranieri). Così come, attraverso le sue scel-
te in tema di politiche sanitarie e migratorie,
l’Italia può contribuire alla costruzione di un
sistema di governance globale della sanità
che la pandemia ci ha insegnato essere un
obiettivo prioritario. In una battuta, occor-
re "prendersi cura della cura".
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onvivere con una
malattia rara com-
porta un sovrappiù

di disagi, anche se qualche
forma di trattamento è di-
sponibile. È quanto esem-
plifica la storia di Valenti-
na, 30 anni a dicembre, af-
fetta dalla nascita da iper-
colesterolemia familiare,
malattia grave quando en-
trambi i genitori (eterozi-
goti) trasmettono un’alte-
razione genetica che fa au-
mentare il colesterolo "cat-
tivo" (Ldl) nel sangue. Il fi-
glio, con la malattia omo-
zigote, corre alti rischi di e-
venti cardiovascolari acu-
ti, quali infarto e ictus, sin
dai 15-20 anni. «A un anno
di età – racconta Valentina
– mi sono comparsi degli
accumuli di grasso sotto-
cutaneo su talloni, gomiti
e cosce. Il pediatra non ne
capiva l’origine, e così altri

C
specialisti, finché al Policli-
nico di Milano mi è stata
fatta la diagnosi, a partire
dalla ipercolesterolemia
dei miei genitori». I quali
non si erano posti il dub-
bio perché avevano già due
figli sani.
Per Valentina è cominciato
un lungo iter di controlli,
per verificare l’assenza di
danni agli organi; la pre-
scrizione di una dieta e-
sente da grassi, accompa-
gnata da una terapia far-
macologica «compatibile
con i miei 2 anni». Il tratta-
mento più utile anche se
non risolutivo, la plasma-
feresi, fu iniziato a 5 anni,
ma l’unico centro in Italia
a effettuarlo ai bambini e-

ra al Policlinico Umberto I
di Roma. «Andavo ancora
alla scuola materna: ogni
15 giorni facevamo un
viaggio a Roma – ricorda
Valentina –. Partivo con
mia mamma alla sera con
il treno notturno, la matti-
na facevo il trattamento,
che poteva durare anche 6-
8 ore, perché ho sempre a-
vuto problemi di trovare
l’accesso venoso. La sera ri-
prendevamo un treno per
il ritorno a Milano». Il che
comportava perdere gior-
ni di scuola, e magari altre
iniziative: foto di classe, gi-
te, esperienze. Per non par-
lare delle spiegazioni ai
coetanei per non apparire
"malata", e agli sforzi da

raddoppiare per non resta-
re indietro nello studio. «È
durata fino ai miei 16 anni.
Poiché a 15 anni sono riu-
sciti a realizzare la fistola
arterovenosa, collegare
cioè una vena e un’arteria
nel braccio per facilitare la
plasmaferesi, mia mamma
mi ha fatto prendere in cu-
ra all’ospedale Niguarda di
Milano, che trattava solo
pazienti adulti». Fine alle
infinite trasferte a Roma,
non però ai continui con-
trolli: coronarografie, eco-
doppler ed esami clinici.
«Purtroppo dopo circa un
anno di trattamento a Ni-
guarda la fistola si è chiusa
e le mie braccia martoria-
te da 15 anni di plasmafe-

resi ed esami del sangue
chiedevano una tregua». 
Viene quindi introdotta u-
na terapia farmacologica,
che, assieme alla dieta,
manteneva livelli accetta-
bili di colesterolo. Il farma-
co specifico, da associare
alle statine, era in com-
mercio solo in Svizzera, do-
ve i genitori dovevano an-
dare a procurarselo. «Con
la maggiore età ho potuto
partecipare alla sperimen-
tazione di un farmaco per
via orale che negli Stati U-
niti era già parso molto
promettente. Anche a me
diede ottimi risultati, man-
tenevo bassi livelli di cole-
sterolo, migliori della pla-
smaferesi e senza effetti

collaterali». Ma nel 2019 il
farmaco divenne difficile
da reperire a Niguarda, e fu
riservato solo a pazienti più
gravi di Valentina. «Sono
passata a un’altra cura, con
punture sottocutanee ogni
due settimane: trattamen-
to molto fastidioso e che
non raggiungeva gli effetti
desiderati, nonostante la
massima dose». 
L’aver individuato un cen-
tro per le dislipidemie al-
l’ospedale Bassini di Cini-
sello Balsamo (Milano) «mi
ha permesso di riavere il
farmaco sperimentale. I
medici stanno calibrando
un dosaggio più basso di
prima e, insieme con le sta-
tine, mantengo livelli mol-
to buoni di colesterolo». E-
quilibrio raggiunto, ma da
monitorare, specie in caso
di gravidanza.

Enrico Negrotti

Trent’anni, in cura da quando ne aveva due. Con la speranza di diventare mamma

Troppo colesterolo, Valentina non si arrende
MALATTIE RARE

22mila i dottori nati
fuori dall’Europa
che attendono di

mettersi al servizio
delle crescenti
esigenze della
nostra sanità

Webinar internazionale
su fecondità e fertilità
con testimonianze di chi
sfida la crisi della natalità

FRANCESCO OGNIBENE

e religioni sanno parlare la stessa lin-
gua. Quando si parla di vita umana,
poi, scoprono una convergenza nati-

va che traccia la strada del necessario incon-
tro sulla sorgente di quello che dal cristiane-
simo all’ebraismo all’islam è considerato
sempre un dono. Persino commovente è toc-
carlo con mano quando a dar voce a questa
evidenza non sono gli "uomini di Dio" ma
gli studiosi che si occupano di come le cop-
pie possono vivere con naturalezza il loro de-
siderio di procreare. È accaduto nei giorni
scorsi durante il webinar «Fecondità, ferti-
lità, apertura alla vita: dibattito intercultura-
le e interreligioso» organizzato dall’Univer-
sità Cattolica che tra le sue peculiarità scien-
tifiche annovera il Centro di ricerca e studi
sulla salute procreativa e il Centro studi e ri-
cerche regolazione naturale della fertilità. A
rappresentarli, rispettivamente, Maria Luisa
Di Pietro e Paola Pellicanò, moderatrici del-
le due ore di testimonianze internazionali in-
trodotte dall’assistente ecclesiastico genera-
le dell’ateneo, il vescovo Claudio Giuliodori
e da Massimo Antonelli, direttore del Centro
di ateneo di Bioetica e Scienze della vita.
Snodo tra pressioni sociali, economiche e
culturali, la procreazione umana patisce i lo-
ro condizionamenti e, in questo biennio hor-
ribilis, la crisi pandemica. Di «cambiamen-
to epocale» indotto dal Covid parla Giulio-
dori, con la «natalità scoraggiata pressoché
ovunque». Un’emergenza che produce un
vero «scossone» che si esprime in una do-
manda ineludibile: «Come recuperare la ca-
pacità di generare vita?». A complicare lo sce-
nario c’è il fatto che la generazione «è sem-
pre più appannaggio della tecnica: non si
"procrea", ora l’atto è sempre più medico e
sanitario, e il suo esito più che un dono è un
prodotto, che si può anche rifiutare». La con-
dizione umana ne esce «snaturata», una sfi-
da formidabile per chi studia i percorsi che
possono restituire l’atto del generare vita al-
la sua origine. È il fronte sul quale sono atte-
stati gli esperti che, dal Sud America all’Egit-
to, dalla Svizzera all’Italia, hanno testimo-
niato un impegno appassionato e compe-
tente per studiare e far conoscere i metodi
naturali per concepire una nuova vita. In un
mondo soggetto a un crescente egocentri-
smo, determinante è l’educazione all’aper-
tura all’altro, come ha spiegato il pedagogi-
sta dell’Università Cattolica Domenico Si-
meone. La vita ha una bellezza propria ca-
pace di bucare ogni coltre culturale avversa:
è tempo di credere possibile un cambia-
mento di rotta. 
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Religioni alleate
per dare umanità
alla procreazione
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el giro di pochi giorni, lo
scorso novembre, ho fatto
proprio un sacco di cose.

Terza dose del vaccino anti Covid, e-
sami del sangue, visita cardiologica,
vaccino antinfluenzale. Un bel check-
up quasi completo. Nessunissima
reazione ai vaccini, neanche il più
piccolo disturbo, elettrocardiogram-
ma impeccabile, valori delle analisi
tutti nella norma, come mai prima.
Sparita anche ogni traccia residua di
diabete. Mai stato meglio. Se non fos-
se per il piccolo, marginale e in fon-
do trascurabile dettaglio che ho la
Sclerosi laterale amiotrofica, insom-
ma, potrei dire che scoppio di salute.
Ma non posso dirlo, chiaramente.
Non è un bel vivere. Cerco in tutti i
modi, come posso e per quel che pos-
so, di resistere alla depressione, alla
disperazione, ma non è che sia faci-
lissimo. Quando tutto il mondo che
conosci si riduce al muro che hai di
fronte, o in alternativa al soffitto – di-
pende dall’inclinazione dello schie-
nale del letto a cui sono inchiodato
ormai ineluttabilmente da marzo del-
lo scorso anno –, è realmente diffici-
le non impazzire. Da allora non rie-
sco a vedere neppure un piccolo spic-
chio di cielo, perché non posso nean-
che più girare il collo per guardare
dalla finestra e rubare uno squarcio di
cosa c’è fuori. Il mio mondo, ormai,
è ridotto a questo, e al tavolino sul
quale viene poggiato il computer, mio
unico tramite per dire che ancora ci
sono. Non ho più la patente, cosa che
per me era impensabile ("Io che non
guido? Mai, impossibile, guiderò fi-
no al mio ultimo giorno!", mi ero
sempre detto), e anche se l’avessi rin-
novata non potrei guidare, così come
non ho più il passaporto, altra cosa
inconcepibile per me. 
Tirando le somme, sono molte le co-
se che non ho più, grazie alla Sla. In
compenso però ora ho il Green Pass.
Non so bene cosa ci potrei mai fare,
ma ce l’ho. E, onestamente, quan-
do leggo o vedo in televisione
delle proteste dei No Green Pass,
e le loro deliranti motivazioni, li
prenderei tutti schiaffi, a due a
due, finché non diventano di-
spari, come si dice a Roma.
Forse salvarmi da depressione e paz-
zia è alla fine la perdurante consa-
pevolezza che, in fondo, nella mia
vita "passata" ho fatto un sacco di
cose. Ho letteralmente girato più di
mezzo mondo, ho fatto il lavoro che
avevo sognato da bambino, e ho u-
na meravigliosa famiglia che mi è
stata sempre vicino quando non c’e-
ro, e anche adesso, che ci sono fin
troppo. E alla fin fine, cosa puoi vo-
lere di più dalla vita?

(66-Avvenire.it/rubriche/Slalom)
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SALVATORE MAZZA

Tra preghiera e idee
Tre appuntamenti per la Gior-
nata per la Vita di domenica 6:
Movimento per la Vita e Arci-
diocesi di Perugia organizza-
no oggi alle 21 un’adorazione
eucaristica nella chiesa di
Ponte Felicino e domenica al-
le 15 un’iniziativa con Assun-
tina Morresi e il cardinale Bas-
setti, che alle 17 celebra la
Messa. Le iniziative sono tra-
smesse in streaming sul ca-
nale YouTube della Voce del-
l’Umbria.
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1 2 3
Domenica la Chiesa

italiana invita 
a celebrare la

Giornata nazionale
per la Vita, una delle
iniziative ecclesiali

più sentite 
dalle parrocchie

«Custodire ogni
vita» è il tema

scelto dalla Cei, che
nel suo Messaggio
invita a prendersi
cura e farsi carico
di ogni condizione

di vita fragile

Ad animare 
la Giornata 

è storicamente 
il Movimento per 

la Vita, con la
tradizionale vendita

delle primule sui
sagrati delle chiese

Tutti i volti dei «custodi della vita»
Giusy, Roberto, Cecilia: parla anche del loro servizio generoso la 44esima Giornata nazionale che la Chiesa italiana celebra domenica

In sintesi

DANILO POGGIO

ono già 130 gli iscritti al corso pi-
lota di formazione e definizione
progettuale «Vita nascente, pasto-

rale dell’accoglienza e della cura» orga-
nizzato dall’Associazione Difendere la
Vita con Maria (Advm) e dall’Istituto su-
periore di scienze religiose di Novara,
con il patrocinio dell’Ufficio Cei per la
Pastorale della salute. Il percorso di stu-
di, che parte sabato, intende formare
operatori della Pastorale della vita na-
scente che si impegnino all’interno del-
le comunità cristiane a costruire, in
un’ottica propositiva, una maggiore
sensibilità spirituale sul tema, con par-
ticolare attenzione all’accompagna-
mento delle famiglie coinvolte nell’e-
vento della morte prenatale di un figlio. 
Il corso prevede 24 ore di lezione e la-
boratorio, articolate in otto moduli di
tre ore (in presenza o online) e un e-
vento finale a Roma. A partecipare so-
no invitati operatori di Pastorale del-
la salute, insegnanti, membri delle as-
sociazioni e persone impegnate nella
difesa della vita, perché trovino soste-
gno per una significativa azione ec-
clesiale. Il programma di formazione
affronta la complessità del tema con
diversi approcci, prendendo in esame
elementi di carattere civile, giuridico
e medico-sanitario. 
Anche l’aspetto liturgico è di grande at-
tualità: «La perdita di un bambino pri-
ma della nascita – spiega don Maurizio
Gagliardini, presidente dell’Associazio-
ne – è sempre un evento molto doloro-
so. Anche grazie al progresso delle co-
noscenze mediche i genitori sanno che
è una vera perdita di un figlio. Cresce
quindi il desiderio di tributare onore e
pietà, accompagnando con la preghie-
ra la sepoltura dei resti: era riconosciu-
to, ma finora mancavano quelle linee
guida pastorali che proprio in questi
mesi stanno emergendo». A maggio il
liturgista padre Eugenio Sapori tratterà
questo tema con una relazione dal tito-
lo «Per una liturgia della vita nascente
e della vita ferita», inserendo il suo in-
tervento in un corso multidisciplinare. 
«Una formazione specifica – conclude
Gagliardini – era attesa dalla base, per-
ché è necessario rispondere alla soffe-
renza per un lutto che spesso non è e-
laborato e a volte viene quasi ignorato.
Vorremmo contribuire a colmare una
lacuna, portando una parola di aiuto, di
consolazione e di incoraggiamento. Ge-
sti di pietà verso i bambini non nati so-
no un passo dall’importante valore non
solo religioso ma anche etico e civile». 

© RIPRODUZIONE RISERVATA
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medici e infermieri per seguirli a domicilio. Altri volontari-
autisti li accompagnano alle visite, altri ancora organizzano
il magazzino per gli ausili sanitari. In 34 anni «Il Samarita-
no» ha promosso la nascita di due hospice, si è specializza-
ta nell’accompagnamento avvalendosi anche di terapia del
colore e musicoterapia, ha lavorato con le scuole per far cre-
scere la cultura della cura. Nel 2020 – di nuovo pioniera in I-
talia – ha avviato un percorso di elaborazione del lutto per
familiari di vittime del Covid. 

Barbara Sartori 

Orgosolo, la mamma accogliente

ella piccola Orgosolo, in provincia di Nuoro, tutti co-
noscono Benedetta. Dal 3 e 4 ottobre 2021, giorni in
cui la Sardegna ha rinnovato l’offerta dell’olio per la

lampada di san Francesco d’Assisi a nome di tutte le regio-
ni italiane, è venuta alla luce la storia di questa bambina e
della sua famiglia. Nel Convento della Porziuncola, infatti, il

riconoscimento Rosa
d’argento - Frate Jaco-
pa 2021, dedicato alle
donne del nostro tem-
po e testimoni di fede,
speranza e carità, è
stato conferito a Ceci-
lia Mancone, madre di
Benedetta. Dal corag-
gio e dalla forza mora-
le e spirituale della donna orgolese, insieme

alla bontà del marito e dei primi tre figli, nacque nel 2010 la
scelta di chiedere l’affidamento di una neonata abbandonata
perché affetta da un grave ritardo nello sviluppo psico-mo-
torio. Dopo quattro anni si è concluso l’iter giudiziario e Be-
nedetta è entrata a pieno titolo nella famiglia Sio-Mancone.
Un gesto di ordinaria straordinarietà, avvalorato dal silen-
zio di un affetto quotidiano e intenso. Come hanno sottoli-
neato i vescovi sardi, la nuova esistenza della piccola espri-
me i frutti «dell’accoglienza della vita umana e la grandezza
della sua dignità, pure nella disabilità». «Abbiamo iniziato a
pensare a lei come una creatura mandataci da Dio – rac-
conta Cecilia –. Il nostro principale interrogativo era se sa-
remmo riusciti ad amarla. Siamo giunti a questa conclusio-
ne: non è urgente decidere, basta mettersi a disposizione e
capire. Sapersi fidare è il segreto per scoprire la gioia della
vita, oltre timori e inquietudini di tutti i giorni».

Luca Mele
© RIPRODUZIONE RISERVATA
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Marsala, il «corredino sospeso»

reparare il corredino per il neo-
nato è forse uno dei momenti
più emozionanti per i futuri ge-

nitori. È fonte di apprensione e di sfi-
ducia invece per tutte le coppie in at-
tesa che sono in situazione di indi-

genza. Per dare un segno di solidarietà concreta il Movimento
per la Vita di Marsala ha promosso per l’intero mese di feb-
braio – tradizionalmente dedicato alla promozione della cu-
ra della vita nascente – l’iniziativa «Corredino sospeso». Gra-
zie alla disponibilità di ben sei negozi della città, tra cui uno
del mercatino settimanale, è possibile partecipare a questa
iniziativa che permette di moltiplicare la gioia. «Un bambi-
no non è una spesa in più ma un dono per l’intera comunità
– spiega Giusy Piccione presidente del Movimento a Marsa-
la –. Durante l’anno abbiamo sempre preparato i corredini
per le mamme in difficoltà che si rivolgono al nostro Centro.
Quest’anno abbiamo deciso di allargare la sensibilizzazio-
ne con il coinvolgimento dei commercianti. La pandemia
ha aumentato il numero delle richieste, non solo da parte del-
le famiglie delle zone popolari ma anche di mamme che han-
no perso il lavoro, o immigrate senza un’occupazione stabi-
le». Partecipare è semplice. Chi desidera porre un "gesto di
vita" può recarsi presso uno dei negozi che hanno aderito
all’iniziativa e fare un acquisto, che poi il negoziante farà a-
vere ai volontari: «Il corredino essenziale che noi doniamo
alle mamme è sempre preparato con cura e con biancheria
mai usata. Ciascuno può partecipare secon-
do le proprie possibilità». 

Lilli Genco

Codogno, con i malati oltre la corsia

utta "colpa" di due gemelli. L’associa-
zione «Il Samaritano» di Codogno (Lo-
di), dal 1988 impegnata a fianco dei

malati oncologici, è nata da un gruppo di
medici e professionisti del sociale che si sono lasciati pro-
vocare da un episodio di cronaca. Una donna, ricoverata al-

l’Istituto psichiatrico provinciale, era
rimasta incinta. Qual era il meglio per
lei? Farla abortire o accompagnarla fi-
no al parto dando i bambini in ado-
zione? Si accese un dibattito, e alla fi-
ne prevalse la seconda ipotesi. Ma quel
gruppo continuò a incontrarsi: i nodi
legati alla dignità della vita non erano
sciolti. Il dottor Roberto Franchi in-
contrava in ospedale i primi malati di

tumore che, dopo pesanti chemioterapie a Milano, non a-
vevano speranze di guarigione e venivano rimandati a casa.
«Morivano male», sintetizza. E in quell’aggettivo – "male" –
non c’era solo il dolore fisico ma la sofferenza psicologica, la
solitudine del paziente e della sua famiglia. Il primo atto de
«Il Samaritano» fu dunque mettere in piedi una squadra di

T

P
La mano tesa alle mamme
indigenti, il volontariato con i
pazienti oncologici, l’adozione di
una disabile: storie «anti-scarto»

«Non conta tanto
decidere cosa fare:

basta mettersi a
disposizione, e capire 

Sapersi fidare 
è il segreto della gioia 
che vince ogni timore»

Sulla vita nascente
formare chi aiuta
nell’ora del dolore

IL NUOVO CORSO DI «ADVM»
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«La risposta che ogni vita fragile silenziosamente sol-
lecita è quella della custodia. Come comunità cristia-
na facciamo continuamente l’esperienza che quando
una persona è accolta, accompagnata, sostenuta, in-
coraggiata, ogni problema può essere superato o co-
munque fronteggiato con coraggio e speranza». È un
passo del Messaggio Cei per la 44esima Giornata na-

zionale per la Vita, che la Chiesa italiana celebra do-
menica. Sono innumerevoli i "custodi della vita" che
si spendono al servizio di chi è più vulnerabile, dal
concepimento alla morte. Le loro storie non fanno no-
tizia, perché chi custodisce sta sempre un passo in-
dietro e non cerca la notorietà. Ma a noi interessa co-
noscerli. Per essergli grati, e trarne ispirazione.

ROBERTO MAZZOLI

a musica come "strumento" di integrazione. Non si
tratta di uno slogan ma è ciò che accade nella realtà
quando a salire sul palco è la «Vagabend». «Un nome

che racchiude la nostra diversità ma anche i nostri perfetti di-
fetti», dicono gli otto membri della formazione composta da
persone diversamente abili guidate da due educatori e mu-
sicisti d’eccezione come Luca Gervasi e Stefano Magnanelli,
in arte «Barman». Gli altri componenti del gruppo sono Si-
mone Granci, Michela Grossi, Simone Mazzoli, Antonio In-
fante, Enrico Castaldo e Rodnei Tassi. Senza dimenticare al-
tre figure fondamentali come Luca Uguccioni, Fabio Sperin-
dio e Silvia Leonardi.
«La band – spiegano Luca e Stefano – è soprattutto un grup-
po di amici, alcuni con sindrome di Down, altri non vedenti
e altri ancora con disturbi dello spettro autistico, che giù dal
palco sono silenti o molto eloquenti ma che di fronte agli stru-
menti e al pubblico riescono ad amalgamarsi perfettamen-
te, tenendo a freno l’esuberanza o tirando fuori tutto di sé, per-
ché sentirsi uniti aiuta a vincere timidezze e superare le dif-
ficoltà di relazione ed espressione». 

L
La Vagabend nasce nel 2014 con un primo nucleo di quattro
persone di Pesaro e Fano. Oggi il gruppo è talmente cresciu-
to che si sono aggiunti nuovi componenti anche da altre re-
gioni, e si è costituita una seconda formazione, la «Vaga2». Di
pari passo è cresciuta anche la loro notorietà tanto che è ap-
pena uscito un doppio cd live, «In giro per le città», registra-
to nel tour 2020/21 che neppure il Covid è riuscito a fermare.
«Anche se ci ha provato – raccontano – quando, durante la pri-
ma ondata della pandemia, siamo stati colpiti molto da vici-
no». La formazione però non si è disunita e ha scelto di pro-

seguire ancora più compatta e motivata. Le tracce dell’album
raccontano il percorso musicale e artistico in varie città, «un
viaggio metaforico ma anche fisico, con oltre 60mila chilometri
percorsi su e giù per l’Italia». Piazze, parchi, teatri, spiagge,
scuole, enti religiosi e centri educativi. Ovunque la Vagabend
ha raccolto pubblico e consensi con un repertorio di oltre
quattro ore di canzoni, dagli anni Sessanta ai nostri giorni, ar-
rangiate in maniera audace e personalizzata. «Proponiamo
solo la musica che ci trasmette emozioni e ci fa riflettere – di-
cono –, aggrappati a un filo conduttore narrativo che spieghi
in chiave artistica, ecologica, civica e sociale, sia le melodie
sia i posti e i personaggi che vi sono descritti». 
Le canzoni in testa erano però talmente tante che il percor-
so educativo e artistico si è ulteriormente ampliato con un pro-
getto rivolto ad aspiranti speaker radiofonici. E così nel 2021
è nata la «Vaga Radio» con un format curioso dal titolo «1, 2,
3 prova» oggi trasmesso da numerose emittenti italiane, da
Brescia a Napoli. «Un programma – spiegano – in cui parla-
no canzoni e suonano argomenti, dove l’arte si sposa con la
diversità tra un gioco di specchi e un soffiare di note. Perché
qui la diversità e l’invalidità diventano abilità e validità».

© RIPRODUZIONE RISERVATA

Il successo del gruppo musicale che integra persone autistiche, Down e non vedenti in un’esperienza artistica coinvolgente

La «Vagabend» fa parlare la disabilità con la lingua della musica
LA STORIA

La formazione della «Vagabend»

l verbo "custodire" nei con-
fronti della vita può significare
conservare, proteggere, rispet-

tare, ma anche aver cura, sostene-
re, promuovere. Il tutto nasce dal-
la capacità di stupirsi della vita: il
senso di meraviglia per la realtà, la
consapevolezza di esistere come
persone viventi, il mistero che la vi-
ta sempre rappresenta.
Dall’intero creato alla nostra con-
dizione umana, il nostro stupore
genera gratitudine per il dono del-
la vita ricevuto e chiama all’impe-
gno nel prendersi cura per ogni vi-
ta, accolta e protetta, specialmen-
te se più fragile, vulnerabile, affi-
data all’attenzione e amore degli
altri. Dalla vita umana a tutti gli es-
seri viventi. Il tutto si traduce in "ri-
sposta" di fronte a quanto ricevu-
to: il dono della natura, delle per-
sone conosciute, direttamente o in-
direttamente, di relazioni e amici-
zie, della fede nel Dio della vita per
i credenti. Si è cioè chiamati alla re-
sponsabilità, per custodire la pro-
pria vita, quella degli altri, quella
della nostra "casa comune". Re-
sponsabilità verso la nostra salute,
la premura verso il nostro corpo, il
governo delle emozioni e degli af-
fetti, l’educazione della nostra ses-
sualità, l’equilibrio dei nostri biso-
gni e dei nostri consumi. Custodi-
re noi stessi per essere capaci di a-
mare, di perdonare, di coltivare re-
lazioni vere e durature. 
E c’è responsabilità verso la vita na-
scente, accolta a protetta perché
possa crescere e realizzarsi, verso
la vita che si ammala, soffre, volge
al termine terreno e chiede pre-
senza, cure, accompagnamento.
Custodire è sempre espressione di
speranza, nel riconoscere il valore
del presente che è però aperto al
futuro, al domani, al "non ancora".
In attesa del Signore che sempre
viene e visita la nostra esistenza,
che ci dà il senso del tempo perché
diventi storia di salvezza: per sé, per
gli altri, per il creato intero.
Il nostro atteggiamento non vuole
essere quello di Caino che doman-
da «sono forse io il custode di mio
fratello?» (Genesi 4, 9), ma quello
del sentirci fratelli e sorelle che si
"custodiscono" a vicenda di fron-
te alle sfide, ai problemi, alle e-
mergenze (vedi la pandemia di
questi mesi) di cui è segnata l’u-
mana esistenza. Persone che si "cu-
stodiscono" anche tra solidarietà,
cura, progettualità e costanza nel-
l’affrontare la vita insieme.

Cancelliere
Pontificia Accademia per la Vita

© RIPRODUZIONE RISERVATA

I

ioLinguaB
Responsabili

verso un dono
RENZO PEGORARO

«Tu sei prezioso»
Sarà il responsabile della Comu-
nità Papa Giovanni XXIII a con-
cludere domani alle 20.45 il webi-
nar «Tu sei prezioso ai miei occhi.
Custodire la vita come dono, an-
che nella fragilità». Moderati da
Lucia Bellaspiga di Avvenire, in-
tervengono un’operatrice del nu-
mero verde per maternità difficili,
una mamma di casa famiglia, un
missionario in Olanda sull’euta-
nasia ed Eugenia Roccella. 
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