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COSA POSSIAMO FAREPERLEMALATTIERARE

ELENA CATTANEO

TTOCENTO milionidianni. Bisognaspingersitantoinlaper

ritrovare l'origine del gene che causa la Corea di Hun-

tington, malattia neurologia ereditaria. In un punto spe-

cificodelgeneHuntington (unotrai30milagenicheogni

nostra cellula accoglie) esiste una tripletta di lettere «CAG», che,

se siripete piu di 36 volte una dopo l'altra, danneggia i neuroni e

scatenala malattia che si presenta in maniera progressiva e com-
promette le funzioni motorie e cognitive.

Uno tra gli obiettivi del nostro laboratorio all'Universita Stata-

le di Milano e quello di capire perché queste triplette hanno resi-

stito auna storia evolutiva cosi
lunga, arrivando fino a noi, e
perchéquandosiripetonotrop-
po alterano i circuiti cellulari e
cerebrali, per poi capire come
agire per poter contrastare tut-
tocio.
AncheinunPaesecomeilno-
stro, che sembra troppo spesso
capace di mettere ostacoli alla
ricerca sperimentale e mal ri-
conosce il lavoro dei tanti gio-
vani e meno giovani dedicati a
studiare malattie umane terri-
bili, nessuno scienziato si fer-
mera mai, nessuno si stan-
chera mai di lavorare per tro-
vareunarispostaedareaiutoai
malati. Ma per chi e affetto da
questa malattia e per le fami-
glie e anche fondamentale po-
ter contare su meccanismi di
sostegno nell’affrontare com-
plessita e difficolta che vanno
spessooltreogniumanaimma-
ginazione. Unanecessitachesi
estendeatuttelemalattierare,
genetiche, nongenetiche, neu-
rologiche, non neurologiche.
Un aiutochespessoarrivain
maniera quasi esclusiva dal
mondo delle associazioni, in
uno scambioreciprocotraima-
lati stessi e i loro familiari. Mi
colpisce perlagenerositaintel-
lettuale e umana, vedere i fa-
miliari conilloro fardello quoti-

diano che trovano il modo co-
munque di pensare, promuo-
vere, stimolare azioni che pos-
sano aggiungere aiuto agli al-
tri. E con questo spirito che per
laprimavoltain Italianascel’i-
niziativa che fino al 15 giugno
I’AssociazioneitalianaCoreadi
Huntington di Milano ha orga-
nizzato con una serie di eventi
(I’Aich, associazione italiana
Corea di Huntington, e nata a
Milanonel 1979 dopounincon-
trocon Marjorie Guthrie, vedo-
vadel cantautore americanodi
musica folk Woodie Guthrie,
colpito dalla malattia. La don-
na ha fondato negli Stati Uniti
I'organismolaicodisupportoai
malati e ai parenti che poi ha
fatto proseliti in altri paesi del
mondo, ndr).

Gli Huntington’'s Daysparle-
ranno di questa malattia, dello
stato della ricerca e di quello
dell’assistenza ma anche di al-
tre disabilita e dei modi per
rafforzare erendere ancorapiu
determinante la responsabi-
lita sociale di cui ciascun citta-
dino e portatore. Traglieventi,
i1 15 giugno alla Statale di Mila-
no, il giornalista inglese Char-
les Sabine che per anni ha
esploratoteatridiguerracome
inviato della Nbc, parleradi co-

me il test positivo all’'Hunting-
ton abbia cambiato la sua vita.
Sabine, che per lavoro ha rac-
contato la disperazione e la di-
struzione in diverse parti del
mondo, parlera di come si puo
vivere con quel gene in corpo e
diqualiconquistelascienzaela
medicina possano farsi porta-
trici per tutti noi, in un coordi-
namento con molte altre disci-
plineeistituzionipervincerela
guerra al gene difettoso. Il suo
saraunesempiotoccantedichi
ha affrontato]l’'Huntington pri-
ma per assistere il padre, per
poi scoprire che quelle stesse
sofferenze saranno anche le
sue e quindi di come sia possi-
bile trascorrere partedellavita
conunabombaad orologeriain
corpo, al prezzo di chissa quali
pensieri e umane sofferenze.
Di Huntington parleranno
anche Edward Wild, ricercato-
re clinico dello staff della neu-
rologa dell’University College
ofLondonSarahTabrizi,chein-
sieme presenterannoperlapri-
mavoltainItalial’avviodel pri-
mo studio clinico sul «silenzia-
mento genico», una sperimen-
tazione basata sull’inattivazio-
ne del gene malattia per bloc-
carne gli effetti dannosi sulle
cellule nervose. Moltisarannoi
neurologi italiani e i rappre-
sentanti delle istituzioni pre-
senti per approfondire gli
aspettilegatiaquestamalattia
e tra essi noi ricercatori dell"U-
niversita di Milano.
Soprattutto, gli Hunting-
ton’s Days vogliono parlare al-
lecomunita, ai territori, maan-
cherivolgere un appello alle al-
tre associazioni, nonché a enti

e istituzioni, nel tentativo di
creare nuove forme di aggre-

azione e di sensibilizzazione.
E questalaverasfida. Larealta
quotidianadichie affettodalla
Corea di Huntington e fatta
spessodisolitudine e alienazio-
ne, dovuti anche al marchio o
stigma che la malattia stessa
porta con sé e che, inevitabil-
mente, finisce per stravolgere
ogni aspetto dell’esistenza di
chi ne soffre, da quello profes-
sionale a quello relazionale.
Quellocheserve, oggi, inprimo
luogo, € mettersi in ascolto di
queste vite, colpite e stravolte
dalla malattia, troppo spesso
umiliate piu ancora che dalla
malattiadaistituzionilontane,
incapacidiriconoscere elegge-
re la complessa realta che han-
nodifronte.

Cosa accade quando una vi-
ta,unafamiglia,riceveunadia-
gnosi di malattia inesorabile e
ereditaria? L’ospedale, cui la
scienza ha messo a disposizio-
ne un test ormai semplicissi-
mo, deve avere a disposizione
personale in grado di farsi cari-
co della cura umana e sociale.
La dove la scienza non puo an-
cora offrire trattamenti effica-
ci che rallentino o blocchino la
malattia, I'opera di uno psico-
logo, diuninfermiere a domici-
lio, di un gruppo di auto-aiuto,
un sostegno economico e la
buona informazione possono
restituire la dignita che spetta
atuttie contribuire in maniera
decisiva aunavitadiaccettabi-
le qualita.
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