
Avvenire 07/12/2013 Page : A11

Copyright © Avvenire July 12, 2013 5:34 am / Powered by TECNAVIA

Copy Reduced to 79% from original to fit letter page

PRIMATO
ITALIANO

Con la terapia genica
anche l’Aids è alleato
DA MILANO FRANCESCA LOZITO

acob si è appena svegliato, saluta
con la manina gli amici dottori di
Milano che lo hanno curato. È in

collegamento telefonico via skype da
Philadelphia. Lo tiene in braccio la
sua mamma: è piccolo, ha tre anni.
Nel suo sangue non c’è più traccia
della sindrome di Wiskott-Aldrich. È
guarito perché delle cellule “buone”
hanno sostituito quelle infettate dal-
la sua terribile malattia. Jacob, Sa-
muele, Canalp erano affetti dalla Wil-
skott-Aldrich, che distrugge il sistema
immunitario. Mohammad, Giovanni
e Kamal dalla leucodistrofia meta-
cromatica. Sono i primi sei bambini
curati con la terapia genica che ha
permesso di correggere le loro stesse
cellule staminali emopoietiche (del
sangue) reimmesse in circolo nel lo-
ro corpo facendole “girare” grazie al
virus dell’Hiv che, anch’esso corret-
to in laboratorio della sua pericolo-
sità, ha la funzione buona di “mezzo
di trasporto”, sia nel sangue che nel
cervello.
I risultati di questo studio, tutto ita-
liano, sono stati pubblicati ieri sul-
la prestigiosa rivista internazionale
Science in due articoli distinti, ma
che partono appunto da questo
stesso procedimento. Le due malat-

J
tie, infatti, hanno entrambe all’ori-
gine un difetto genetico, ma con
conseguenze diverse: nella leucodi-
strofia è il sistema nervoso ad esse-
re colpito, nella Wiskott -Aldrich
quello immunitario.
A portare avanti i protocolli i ricerca-
tori dell’Istituto San Raffaele Telethon
per la terapia genica (Tiget) di Mila-
no, guidati da Luigi Naldini: «A tre an-
ni dall’inizio della sperimentazione
clinica – spiega – i risultati ottenuti
sui primi sei pazienti sono incorag-
gianti: la terapia risulta non solo si-
cura, ma soprattutto efficace e in gra-
do di cambiare la storia clinica di que-

ste gravi malattie». Settanta tra ricer-
catori e clinici hanno lavorato dalla
primavera 2010 ai due studi, coinvol-
gendo 16 pazienti in totale: 10 con la
leucodistrofia, 6 con la Wiskott Aldri-
ch. I trial per gli altri bambini conti-
nuano: nello studio sono stati inclu-
si soltanto quelli per i quali è passato
un tempo sufficiente per affermare il
successo. E adesso «andiamo avanti –
dice Naldini – e speriamo che venga-
no prodotti presto i farmaci. La Glaxo
Smith and Kline aveva già dimostra-
to un interessamento all’inizio. Ora,
alla luce dei risultati, speriamo che
sia ancora così».

DA ROMA

L’Italia ha un Programma d’azione biennale
sulla disabilità, varato in ottemperanza alla
Convenzione Onu del 2006 sui diritti delle per-

sone disabili. Come hanno fatto sapere il ministro del
Lavoro e delle Politiche sociali, Enrico Giovannini, e il
suo vice Maria Cecilia Guerra, alla vigilia della "IV Con-
ferenza nazionale sulle politiche della disabilita" che
si terrà oggi e domani a Bologna. Il Programma punta
alla promozione dei diritti e all’integrazione delle per-
sone con disabilità ed è stato elaborato a marzo dal-
l’Osservatorio nazionale con il coinvolgimento delle
principali federazioni delle persone con disabilità, sul-
la base del principio "Nulla su di noi senza di noi», san-
cito dalla Convenzione Onu.
«A questo principio si ispira anche lo slogan "Partecip...
azione" ideato per la Conferenza: condividere le prio-
rità e le modalità migliori per la concreta applicazione
delle proposte contenute nel Programma per i prossi-
mi due anni», secondo il viceministro Guerra.
«Dobbiamo essere operativi», ha spiegato il ministro
Giovannini, sottolineando l’importanza dell’azione di
monitoraggio prevista sull’applicazione del Program-
ma che, grazie ad una convenzione con l’Istat, «acqui-
sirà i dati per renderli disponibili nel 2014». Il governo
incassa così l’apprezzamento della Federazione tra le
associazioni nazionali dei disabili (Fand) e della Fede-
razione italiana per il superamento dell’handicap (Fi-
sh), che hanno contribuito a scrivere il Programma d’a-
zione. «Questo governo ha dimostrato maggiore sen-
sibilità nei confronti della disabilità», secondo il presi-
dente Fand, Giovanni Pagano. Stessa analisi dal suo o-
mologo alla Fish, Pietro Vittorio Barbieri, secondo il
quale «dal recente "decreto lavoro" sono arrivati se-
gnali positivi». Ma fermo restando, per entrambe le Fe-
derazioni, che «va esclusa dal conteggio Isee l’inde-
gnità di accompagno in quanto strumento per acqui-
stare servizi che lo Stato non fornisce».
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Il piccolo Jacob con la mamma e, 
a fianco, il gruppo di ricerca 

del professor Naldini che ieri
mattina ha presentato i risultati dei

trial clinici portati avanti dal 2010

conferenza a Bologna
Disabilità, c’è un piano
«Ora va messo in atto»

San Raffaele
Cellule innestate nel
virus riprogrammato
hanno permesso 
di sconfiggere due
gravi malattie 
e guarire sei bimbi 

LA MALATTIA

IL DRAMMA DI SOFIA,
LE REGOLE DA RISPETTARE

La leucodistrofia metacromatica
curata al San Raffaele è la malattia
di Sofia, la bambina simbolo della
battaglia attorno al discusso
«metodo Stamina». I suoi genitori
avevano ottenuto dai giudici la
somministrazione delle cellule agli
Spedali civili di Brescia in quanto si
tratterebbe di «cura

compassionevole». Questa malattia
porta progressivamente alla paralisi
e alla cecità. Ieri a Milano il pensiero
è corso anche alla piccola paziente:
«Mi auguro con tutto il cuore che
arrivino presto terapie utili per
bambini gravemente malati come
Sofia» ha commentato Maria Grazia
Roncarolo, direttore scientifico
dell’Irccs Ospedale San Raffaele.
«Ma in questo Paese le regole ci
sono e devono essere rispettate».

Pietre e bombe carta, nuovo attacco al cantiere Tav

DA TORINO

on vi lascere-
mo mai tran-
quilli.

Torneremo». Così, su uno
dei loro siti internet, i No
Tav commentano l’enne-
simo attacco al cantiere di
Chiomonte, in provincia di

N«

Torino, da sempre fronte
caldo della protesta.
Un’azione che la questura
definisce «violentissima»,
condita dal lancio di pie-
tre, petardi, bombe carta e
artifici pirotecnici sparati
ad altezza d’uomo contro
gli agenti. E pianificata con
una certa cura, visto che i
dimostranti avevano per-
sino costruito una rudi-
mentale barricata di mas-
si su un ponticello che at-
traversa il torrente Clarea,
fuori dalle recinzioni, per
ostacolare la sortita e l’e-
ventuale inseguimento da
parte delle forze dell’ordine.
«L’obiettivo era di ferire un
agente», dice il sindacato di
polizia Sap.

Non si tratta del primo at-
tacco condotto con modi
e strumenti che inducono
a immaginare a un vero e
proprio salto di qualità
nell’offensiva dei No Tav.
Ad agire, questa volta, so-
no stati circa 25 attivisti,
vestiti di scuro, maschera-
ti e protetti dalla boscaglia,
che sono scesi in campo
subito dopo una manife-
stazione pacifica (l’ormai
proverbiale «passeggiata»).
Le perlustrazioni hanno
portato alla scoperta di
fuochi artificiali inesplosi,
ordigni incendiari e un
tromboncino lungo un
metro e 20 utilizzato come
mortaio artigianale.
Amareggiato il commento

«a caldo» di Stefano Espo-
sito, parlamentare del Pd e
ultras del treno ad alta ve-
locità: «Evidentemente lo
Stato non è in grado di fer-
mare pochi delinquenti
che cercano il morto. Se
così è, nonostante la bat-
taglia da me condotta in
questi anni, credo sia giun-
to il momento da parte
mia di prendere atto del-
l’impotenza delle istitu-
zioni e della necessità di
mettere al primo posto la
vita di chi lavora». Ma la
procura e le forze dell’or-
dine non resteranno con le
mani in mano. Il pubblico
ministero Antonio Rinau-
do, il magistrato subalpi-
no con la maggiore espe-

rienza nel campo delle in-
dagini sull’antagonismo e
sui reati di eversione e ter-
rorismo, nel pomeriggio
ha eseguito personalmen-
te un sopralluogo nel can-
tiere. Un fascicolo è stato
aperto.
«Non abbasseremo la
guardia – dice il sindaco di

Torino, Piero Fassino – e
l’atteggiamento di chi pen-
sa di potersi opporre con
la violenza cieca non avrà
spazio». Il segretario na-
zionale di Rc, Paolo Ferre-
ro, parla invece di «mistifi-
cazione della realtà» e di
«tentativo di criminalizza-
re il movimento No Tav».

Venticinque attivisti a
volto coperto fanno
irruzione a Chiomonte
La risposta con gli
idranti e i lacrimogeni
Aperta un’inchiesta

ROMA. Un testo da «leggere
con attenzione». Da «far
circolare» e da «meditare», quale
contributo dei cattolici per
«aiutare la società a ragionare
sugli esiti di certe politiche
familiari», perché «non è
annebbiando il concetto di
famiglia che rafforziamo i diritti
di qualsiasi altra persona o di
qualsiasi altro tipo di rapporto».
È così che mercoledì sera, a
Montecitorio, l’arcivescovo di
Cagliari monsignor Arrigo Miglio,
presidente del Comitato
scientifico e organizzatore delle
Settimane Sociali, e monsignor
Lorenzo Leuzzi, vescovo ausiliare
di Roma e cappellano della
Camera, hanno presentato a un
gruppo di parlamentari di tutti gli
schieramenti la 47a edizione

delle Settimane sociali dei
Cattolici italiani che, in
programma a settembre a Torino
sul tema “La famiglia, speranza e
futuro per la società italiana”, è
stato auspicato possa costituire
una «pietra miliare del cammino
di servizio che i cattolici possono
svolgere nel nostro Paese».
Miglio, citando il magistero di
Benedetto XVI e la recentissima

Enciclica di Francesco "Lumen
Fidei", ha sottolineato come sia
necessario «un maggiore
impegno culturale, che sappia
argomentare sulle buone ragioni
che fanno della famiglia un
fondamento solido del bene
comune, non un’esperienza di
rapporti fluidi o di un vago
sentimento di amore». Per
questo l’appuntamento di Torino

vuole essere una «iniziativa
culturale ed ecclesiale di alto
profilo, capace di affrontare, e se
possibile anticipare, gli
interrogativi e le sfide talvolta
radicali posti dall’attuale
evoluzione della società». Non
c’è dubbio infatti che la famiglia
«in questi anni continua a non
veder riconosciuta e sostenuta
concretamente la sua funzione
sociale primaria e i diritti che
pure la carta costituzionale fonda
con chiarezza», mentre si
susseguano «iniziative, dal livello
europeo a quello locale, che
tendono a ridurre o a eliminare il
ruolo unico e fondamentale della
famiglia fondata sul matrimonio
di un uomo e una donna e
aperta alla vita, minando la sua
specifica identità, promuovendo

una cultura e forzando una
legislazione che equipari alla
famiglia ogni genere di
convivenze». Per questo, ha
osservato il presule, «mettere al
centro della vita culturale, sociale
e politica la famiglia, intesa così
come da sempre insegnano
l’esperienza umana e giuridica e
anche la Chiesa, significa porre
un fondamento indispensabile
per la crescita del Paese». Di qui
l’invito rivolto a tutti i
parlamentari a partecipare alla
Settimana sociale, e
l’appuntamento dato ai
parlamentari da monsignor
Leuzzi per approfondire, in
autunno, le diverse suggestioni
offerte dalla Settimana Sociale.
(S.M.)
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SENIGALLIA. I suoi gesti
disinvolti ma dal grande
significato simbolico hanno
conquistato il cuore dei
fedeli e suscitato
l’ammirazione dei non
credenti: papa Francesco si
esprime con semplicità senza
mai essere banale. Alla sua
figura – ancora tutta da
scoprire – è dedicato “Il Papa
che viene dalla fine del
mondo”, un incontro
organizzato dal Comune di
Senigallia: stasera alle 21.30,
nel cortile della Rocca
Roverasca, animeranno il
dibattito il direttore di
“Avvenire” Marco Tarquinio
e il professor Marco Severini,
docente di Storia dell’Italia
contemporanea all’Università

di Macerata. Il recente
viaggio di papa Bergoglio a
Lampedusa, il suo dolore di
fronte al mare trasformatosi
ne cimitero dei migranti, tra
l’indifferenza generale, hanno
interrogato le coscienze del
mondo: le parole
pronunciate da Francesco
sulla civiltà del benessere che
produce l’anestesia del cuore
e la globalizzazione
dell’indifferenza saranno
spunto e stimolo per la
discussione. In caso di
maltempo, l’incontro –
coordinato dal sindaco di
Sinigallia Maurizio
Mangialardi – si svolgerà
nella Sala del Trono di
Palazzo del Duca.
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Arrigo Miglio
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È stata una bella giornata all’Ospe-
dale San Raffaele di Milano: France-
sca Pasinelli, il direttore generale di
Telethon (che ha stanziato 19 milio-
ni di euro per i due studi) dice che è
«la migliore degli ultimi 20 anni. Noi
finanziamo la ricerca scientifica co-
me strumento, il fine – precisa – sono
i pazienti. Per questo stringiamo un
patto di fiducia con i donatori, non
vendiamo illusioni e non facciamo
promesse che non siamo in grado di
mantenere». Maria Grazia Roncaro-
lo, direttore scientifico dell’Irccs San
Raffaele, che aveva ideato gli studi
preparatori alla sperimentazione cli-
nica per la Wiskott-Aldrich, le fa eco:
«I risultati ottenuti in questi due stu-
di clinici sono l’esempio di come la
ricerca condotta con rigore, deter-
minazione e dedizione possa gene-
rare i frutti sperati e permettere di
raggiungere le nuove frontiere della
medicina».
Nel caso della leucodistrofia la dia-
gnosi tempestiva è stata fondamen-
tale, prima che la situazione del cer-
vello degenerasse definitivamente.
Per questo ai trial sono stati inclusi i
bambini che avevano già avuto fra-
tellini con la malattia, che, nel frat-
tempo sono morti. Significativa, dun-
que, la dedica degli studi ai piccoli
che non ci sono più e ai loro familia-
ri. E Alessandra Biffi, una delle ricer-
catrici, nello spiegare i sentimenti u-
mani che animano chi scommette su
questo genere di sfide si commuove:
«Quando siamo entrati nella stanza
di Mohammad, il primo paziente, con
la siringa per la prima infusione ho
pensato che se avessimo fallito anco-
ra dopo tanti tentativi forse non lo a-
vrei sopportato ancora». Ma non è an-
data così e i sei bimbi sorridono nel-
la foto che li ritrae assieme, dietro il ta-
volo in cui sono raccolti i ricercatori
che ci hanno creduto.
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La 47ª Settimana sociale arriva in Parlamento
Presentato alle Camere 
l’appuntamento di Torino 
L’arcivescovo Arrigo Miglio: 
«La famiglia va messa 
al centro della vita 
culturale, sociale e politica»

Francesco e il suo pontificato
Se ne discute a Senigallia

LA SENTENZA

TANGENTI IN NIGERIA
CONDANNATA SAIPEM
Il tribunale di Milano ha condannato Saipem
a una sanzione da 600mila euro e disposto
una confisca da 24,5 milioni di euro nel
processo per presunte tangenti in Nigeria,
in cui la società del gruppo Eni era imputata
per corruzione internazionale. La somma di
24,5 milioni era già stata messa a
disposizione della procura nel 2011. I pm
Fabio De Pasquale e Sergio Spadaro
avevano chiesto la condanna a una sanzione
pari a 900mila euro ma i giudici hanno
concesso le attenuanti, fissando l’importo a
600mila. I legali di Saipem, Angelo Giarda e
Massimo Pellicciotta, si sono detti
meravigliati «per l’esito totalmente
sganciato dalle acquisizioni probatorie ed
emerse in sede dibattimentale. Aspettiamo
di leggere le motivazioni della sentenza per
poterla impugnare», hanno annunciato.
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