
STORIE DI VITA E DI SPERANZA 
 
Quest’anno la Collezione numismatica della Repubblica italiana, tra le emissioni dedicate 
all’arte, alla cultura a alla storia identitaria della nazione, prevede anche ben tre monete 
orientate alla responsabilità sociale: una dedicata alla ricerca e cura delle malattie rare, e due 
dedicate rispettivamente agli animali in via d’estinzione e all’Anno della salute delle piante, 
dedicando una particolare attenzione all’equilibrio naturale del nostro Pianeta e alla sua 
sostenibilità. 
 
Si fa sempre più viva la consapevolezza che il mondo che viviamo è modellato dalle nostre 
azioni, dai nostri comportamenti e se vogliamo migliorarlo e lasciare una prospettiva di 
speranza alle future generazioni, questo è il momento di orientare le nostre azioni verso un 
bene collettivo, che sarà anche il bene del singolo.   

 
Il 28 febbraio 2020, alla vigilia della 
Giornata Mondiale delle malattie rare, è 
stata emessa la moneta dedicata al 30° 
Anniversario di Telethon, donata anche al 
Presidente della Repubblica Mattarella. La 
Fondazione ha colto fin dalla sua nascita la 
sfida difficilissima di donare un futuro e una 
speranza alle persone affette da malattie 
rare e senza alcuna possibilità di cura. 
 
In trent’anni di attività molti sono stati i 
progressi della scienza e della ricerca, e 
molti di essi sono stati resi possibili 
dall’attività e dall’impegno profuso dalla 
Fondazione Telethon nel raccogliere i fondi 
necessari a dare a tanti pazienti proprio quel 
futuro e quella speranza che prima non 
avevano.  
 
L’artista incisore della moneta ha voluto 
rappresentare il senso profondo dell’attività 
di Telethon, ovvero figure umane unite in 
una catena di solidarietà necessaria a 
svelare i misteri che si celano in quell’elica 

del DNA, il codice della nostra esistenza.   
 
Ma chi si cela dietro questo enorme lavoro, chi sono le persone che vivono quotidianamente 
a stretto contatto con queste malattie sconosciute? Sono pazienti, medici, ricercatori e tutte le 
persone impegnate nella raccolta fondi.  
 
Ad alcune di queste persone abbiamo voluto dare un volto, riportandole sulla confezione della 
moneta, e vogliamo dare loro anche un nome, vogliamo farvele conoscere, perché solo così 
possiamo socializzare con esse e non lasciare che rimangano entità astratte e distanti.  
 



All’interno della confezione della moneta troviamo quattro foto: 

 

Da sinistra a destra:  

Agnese, donatrice regolare e neomamma, che ha adottato il futuro di tutti i bambini 
sostenendo la ricerca Telethon. 

Francesco e Costantino, affetti da fibrosi cistica. I loro genitori sono volontari e sostengono 
con fiducia la ricerca che negli anni ha molto migliorato la prospettiva e la qualità della vita 
di molti bambini con malattie genetiche rare. 

Diletta, ricercatrice dell’Istituto Tigem di Pozzuoli. I suoi studi sono incentrati sulle malattie 
da accumulo lisosomiale. 

Franco, coordinatore storico. Ha perso un figlio con distrofia muscolare e da allora si è ancora 
più impegnato nel sostegno alla ricerca per tutti i bambini come Giorgia, ritratta con lui in 
foto, affetta da SMA 2. 

 

 

 
 
 
 

 



Sul dritto del blister che continene la moneta potete vedere un 
bambino sorridente. Lui è Mohamad, il primo bimbo affetto da 
leucodistrofia metacromatica curato con la terapia genica presso SR-
Tiget. 

La leucodistrofia metacromatica è una malattia neurodegenerativa 
progressiva. Le forme infantili e giovanili sono le più gravi: i bambini 
perdono la capacità di parlare, ma comunicano ancora con lo 
sguardo, la risata e il pianto.  

Mohamad è il terzo figlio di una coppia di Tripoli che, a causa di 
questa patologia, ha perso due figli, la piccola Amadi e il fratello di 
Mohamad, Mustafa. 

Quando la coppia mette al mondo il terzo figlio, i medici decidono 
di prelevare un campione del suo DNA per sottoporlo a test genetico, 
che conferma anche per lui la diagnosi di leucodistrofia 
metacromatica.  

La famiglia viene indirizzata verso un centro di riferimento olandese, 
dove Mohamad potrebbe sottoporsi ad un trapianto di midollo, ma causa le ristrettezze 
economiche la coppia si trova costretta a rinunciare a questa possibilità. 

Ma nel 2010 arriva una nuova speranza: il centro olandese informa la famiglia di Mohamad 
che al San Raffaele di Roma è in fase d’inizio una nuova sperimentazione relativa alla malattia. 
La famiglia fa immediatamente domanda per partecipare e Mohammad viene accettato nel 
nuovo programma nonostante non rientri pienamente nei parametri di reclutamento.  

La terapia prevede che vengano prelevate delle cellule staminali ematopoietiche, nelle quali 
viene introdotta una copia corretta del gene difettoso coinvolto nella malattia, attraverso dei 
vettori virali derivati da HIV. Una volta reinfuse nell'organismo, le cellule così “curate” sono 
in grado di ripristinare la proteina mancante.  

Dopo 7 mesi di ospedale Mohammad torna a casa. Oggi non mostra altri sintomi oltre il lieve 
problema alla gamba e conduce una vita normale. Torna in Italia una sola volta all’anno per 
sottoporsi ai controlli. 



Infine, sul retro del blister della moneta, il Prof. Alessandro Aiuti, Vicedirettore del SR-Tiget e 
responsabile dell’Unità clinico pediatrica dove la sfida della terapia genica viene raccolta ogni 
giorno, accogliendo bambini di tutto il mondo. 

 

La ricerca è l’unico strumento a disposizione per migliorare la qualità e le 
prospettive di vita per le persone con malattie genetiche rare. Ad oggi Telethon 
ha investito oltre 528 mln e finanziato 2.360 progetti di ricerca, coinvolgendo 
più di 1.600 ricercatori; oltre 12.700 i risultati pubblicati a livello 
internazionale con 570 malattie studiate. 

 

 

 

 


