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MALATTIE GENETICHE

Oltre i confini

La scienza puo rendersi
utile se non siisola

e se riesce a condividere
conquiste e fallimenti
L'esperienza della
«Corea di Huntington»

di Elena Cattaneo

gni nuova scoperta

scientifica trova senso

nella sua condivisione e

accessibilita. I’immagi-

ne dello scienziato incu-

rante del mondo ester-
no, seppure diffusa, dice ben poco del
vero ruolo dello studioso. Oltre il labo-
ratorio esistono infatti reti di comuni-
cazione e di fiducia, nella scienza e con
la societa. Sono reti spesso invisibili,
difficili daraccontare tantosonointrec-
ciateetortuose, masemprelogiche. Reti
chepossonoportareinluoghidellaterra
mai visitati prima, dove studiosi che
non conosciameo ancora sono pronti ad
accoglierci solo perché le loro scoperte
(o le nostre), diventate pubbliche, han-
no fatto nascere un’idea, teso un filo,
creatounacorrispondenzae alimentato
un pensiero su un nuovo possibile svi-
luppo di ricerca da mettere a fuoco in-

sieme e proiettare nel futuro. Non c’¢
nessuna garanzia che la strada “giusta”

passi da li, ma intraprendere quel viag-
gio e'unico modo per saperlo. Come fa-
re araccontare lo stupore di queste reti,
che siintrecciano, si disfano e siripara-
no, ogni volta con ’obiettivo di un nuo-
vo avanzamento della conoscenza? Ci
proverd con una storia.

Negli anni Ottanta un gruppo di stu-
diosi seguirono Yinvito pieno di tra-
guardiincerti di Nancy Wexler, geneti-
sta e professore di neuropsicologia alla
Columbia University, che con ’obietti-
vo di identificare il gene di una difficile
malattia neurologica ereditaria, la
Corea di Huntington, coinvolse e reclu-
t0 in una impresa mai tentata prima
menti brillanti da tutto il mondo. Lo fe-
ce con un affettuoso quanto imperioso

«Let’s go to Venezuela!». Nancy voleva
portare i ricercatori in quella regione
del Sqd Americaperuno scopobenpre-

ciso. E neivillaggi intorno allago Mara-
caibo che I’Huntington ~ che conta ma-
latiin tutto il mondo, e a migliaia anche
inItalia - raggiunge la sua massima dif-
fusione. Molte delle famiglie di quei vil-
laggi vi convivono, da sempre, con le
sofferenze triplicate dalla poverta e
dall’avere piu malati nella stessa fami-
glia. Tutti “figli” di Maria Concepcién
Soto, vissuta alla fine del 1800 nel vil-
laggio di Lagunetas e considerata una
capostipite della malattia. Lei, si & capi-
to, ha trasmesso il gene a molti dei suoi
18.000 discendenti.

Chi ha quel gene sviluppera la malat-
tia, i movimenti scoordinati (che in Ita-
lia chiamiamo “ballo di San Vito”) eidi-
sturbi psichiatrici, fino a subire I'isola-
mento e, nelle realta pili povere, lo stig-
ma di essere additato come un
“indemoniato”. Non € un caso che con
unalegge del 1933, il regime nazista im-
pose a queste (e altre) persone con ma-
lattie genetiche la sterilizzazione obbli-
gatoria e pit1 avanti le camere a gas.

Ebbene, nel 1975, quel primo viaggio
dei ricercatori in Venezuela contribui a
tessere una gigantescarete chelegaan-
coraoggiin modo indissolubile gli studi
sulle malattie neurodegenerative a
quellazonadelmondo, povera, politica-
mente instabile e defilata rispetto ai
grandi accadimenti del pianeta. E stato
infattigraziealsanguediquelle persone
e aventi anni di geniale ricerca, che si ¢
scoperto il gene della malattia e le trop-
pe “lettere”, CAG (citosina, adenina e
guanina) ripetute, che contiene.

Intorno a quel gene e a quelle lettere
¢’¢ anche un’altrarete, che lega i malati
di Huntington di ogni epoca e prove-
nienza all’evoluzione della specie uma-
na.llgenelacuimutazione causalama-
lattia ha quasi un miliardo di anni. Al-
Iinizio quelle lettere non c’erano, poi
SONO comparse e Sono sopravvissute
nel DNA di tante specie, arrivando fino
a noi e aumentando di numero di pari
passo conl’aumentare della complessi-
ta del cervello. Pensiamo che non sia
frutto del caso. Li chiamiamo “malati”
mainrealta potrebbero essere involon-
tari protagonisti dell'evoluzione della
nostra specie. Ci stiamo lavorando per-
ché per curare bisogna capire. E perché
la persona malata vuole sapere il moti-
vo che ha portato quel gene con quelle
troppe lettere fino a lui.

Lascopertadelgenehapermessoilri-
conoscimento dellamalattia eidentifi-
cazione di farmaci sintomatici. Queste
conquiste hanno raggiunto la parte piu
fortunata del mondo, ’'Europa e il nord

del laboratorio

America,lasciandoperlopitiaguardare
le popolazioni il cui sangue ha reso pos-
sibile tutto cid. Loro vivono ancora nel
nulla, in agglomerati polverosi di ca-
panne e baracche, al confine da tutto.
Trattati da “indemoniati”. La comunita
distudiosidellamalattiasacheilmondo
haungrosso debito conloro. E amaggio
di quest’anno gli scienziati e le associa-
zioni legate alla malattia hanno avviato
un percorso per sanarlo.

Grazie ai fili tessuti negli anni con i
malatiele poche personeintornoaloro
nelle zone pili disagiate del Venezuela,
della Colombia, dell’Argentina e del
Brasile oggi esiste una rete internazio-
nale che, al grido di “Mai piti nascosta”,
ha reso possibile I'incontro di questi
malati tradiloro e conleassociazionie
i medici di tutto il mondo. “Mai pilt na-
scosta” & stato anche l'impegno pro-
nunciato da Papa Francesco, lo scorso
18 maggio, il primo Pontefice a dedica-
reun’udienzaspecialeaimalatidi Hun-
tington e a parlare dellaloro solitudine
ed emarginazione. Migliaia i presenti.
Centinaiaimalati giunti a Roma da tut-
to il mondo.

A distanza di mesi & ancora difficile
dimenticare Brenda, 15 anni, da Buenos
Aires, mentre nel suo vestito bianco si
avvicina a Papa Francesco salendo le
scale con un passo che sembrava piti si-
curodiquellochelamalattiadatempole
permette, o Yosbely, 35 anni, da Barran-
quitas in Venezuela, capace di trasfor-
mare la triste Corea (dal greco “danza”)
dellamalattia, cheopprime dasemprela
sua famiglia, nello sforzo di eseguire un
ballo diverso, musicale, o il sorriso gen-
tile di Dilia, 78 anni, che da El Dificil in
Colombiahaportato frasi dibuonaugu-
rio a tutti, nonostante la sofferenza che
ha accumulato negli anni accudendo il
marito e nove dei suoi 11 figli colpiti dal-
la malattia. Con un filo di voce ha spie-
gato cosa significa per una madre dis-
seppellire tre figli, per ricomporli insie-
me, perché non si hanno soldi a suffi-
cienza per pagare tre tombe.

La scienza non ha ancora dato loro
unarisposta,unacura, maunendosialle
associazioni e con il contributo delle
istituzioni lavora anche fuori dal labo-
ratorioperrestituireloroeatuttiimala-
tila dignita che con la malattia sembra-
vaperduta. Ancheiovoglio continuarea
contribuire ad accrescere quesia rete.
Unadelletante che dimostranoin quan-
ti modi la scienza puo rendersi utile se
non resta isolata. Bisogna lasciarsi co-
noscere, raccontare conquiste e falli-
menti e condividere le conoscenze. Co-
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noscenze che non sololasocieta ma an-

maggio il Senato della Repubblicaacco-

che e prima di tutto la politica puo far gliendoimalati Huntington -, ascoltan-
proprie -unesempiolohadatoloscorso dociochelascienza,lamedicinaeleas-

A SARZANA IL «FESTIVAL DELLA MENTE»

Venerdi 1 settembre,
alle ore 17.45, Elena
Cattaneo aprira la
XIV edizione del
«Festival della Men-
te» con la lectio magi-
stralis dal titolo «Le
reti che fanno bene alla scienza». La
scienziata, esperta di cellule staminali,
e a capo di un team che studia la malat-
tia di Huntington: al Festival descrivera
le reti che si sviluppano attorno ai ma-
lati, permettendo loro di vivere al me-
glio I'umanita nella malattia, e quelle

éérzana
Festival
della Mente

SCARABOTTOLO A FANO | Einprogramma fino al 30 settembre a Fano, nella chiesa diSan Pietro

degli scienziati che in tutto il mondo
studiano il gene che la provoca, speri-
mentando nuovi trattamenti e farmaci
per alleviarne i sintomi e cercano nuove
cure efficaci.

Il «Festival della Mente», il primo
festival in Europa dedicato alla creativita
e alla nascita delle idee, é diretto da
Benedetta Marietti, con la consulenza
scientifica di Gustavo Pietropolli Char-
met (www.festivaldellamente.it). Pro-
mosso dalla Fondazione Carispezia e dal
Comune di Sarzana, si terrd a Sarzana
dalll’1 al 3 settembre.

e

in Valle, «Mali Minori», lamostra che raccogliele figure in ferro di Guido Scarabottolo e gliex voto
in ceramica di Luigi Belli. In contemporanea, alla Mediateca Montanari, Scarabottolo espone,
nellamostra«Smarrimenti», le sue illustrazioni della prima terzina della Divina Commedia

sociazioni dei familiari possono fare,
perarricchire queste retie non correre il
rischio di perderle o spezzarle.

- Docente alla Statale di Milano e Senatore a vita

© RIPROIYUZIONE RISERVATA

Le «reti» di comunicazione
che si sviluppano attorno

ai malati e tra gli scienziati
permettono di individuare

e di sperimentare nuove cure
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