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L
A PRIMA Biobanca nazionale dedicata al-
la Sla, meglio nota in Italia come la “ma-
lattia dei calciatori” oggetto del recente
tormentone della secchiata gelata, è lo
scopo della raccolta fondi in corso que-

st’anno sino al 21 settembre (giornata nazionale)
organizzata dall’Aisla , Associazione Italiana Scle-
rosi Laterale Amiotrofica. La Biobanca conserverà
e metterà e disposizione gratuitamente ai ricerca-
tori che ne faranno richiesta campioni biologici
(sangue, tessuti, biopsie, Dna, ecc) raccolti dai ma-
lati e su cui eseguire indagini. «È lo strumento più
efficace per accelerare la scoperta delle cause e del-
le cure di malattie non molto frequenti — spiega
Mario Sabatelli, presidente del comitato scientifi-
co dell’Aisla e responsabile del centro Sla del poli-
clinico Gemelli di Roma — Consente infatti anche
a chi lavora solo nei laboratori scientifici di analiz-
zare il Dna e i tessuti dei malati, aumentando il
fronte dei ricercatori impegnati. E, man mano che

si cumulano i campioni biologici, accresce il nume-
ro dei casi sui cui poter indagare, altro elemento de-
terminante per svelare i meccanismi di una ma-
lattia rara, rimasta incurabile a oltre un secolo dal-
la sua scoperta».

Il destino è ancora lo stesso e sembra studiato
con cura da un genio del male: mentre tutto il resto
del sistema nervoso continua a funzionare perfet-
tamente lasciando intatti sensi, intelligenza, me-
moria e consapevolezza, i muscoli di braccia e gam-
be perdono progressivamente la loro forza sino al-
la paralisi totale. Poi è la volta dei muscoli che per-
mettono di parlare, inghiottire e infine, respirare.
Le moderne tecnologie hanno prolungato un po’ la
sopravvivenza e, soprattutto la qualità della vita
degli ultimi anni in alimentazione, respirazione e
comunicazione. 

Il tutto perché le cellule nervose chiamate mo-
toneuroni che comandano i movimenti, e solo quel-
le, muoiono una dopo l’altra. Nella Sla sia quelle che
portano il comando dal cervello al midollo spinale
e poi dal midollo spinale ai muscoli. Ma esistono
tante altre varianti, in cui vengono colpiti solo i pri-
mi o solo i secondi, con durata della malattia che va
da pochi mesi ai 50 anni del fisico inglese Stephen
Hawking e forme in cui la forza diminuisce così len-
tamente da non accorciare la vita. Anche nelle
Sma, rese note dal caso Stamina, vengono colpiti i
motoneuroni: si tratta di malattie che sembrano si-
mili ma con caratteristiche cliniche e con cause dif-
ferenti.Distinguerle può essere difficile anche per
il un neurologo. Questo deve aver visto prima cen-
tinaia di casi simili e, a volte, deve osservare per
mesi il paziente per poter dire con certezza che ti-
po di degenerazione del motoneurone si sta verifi-
cando. E quindi il suo destino. Ma chi lo uccide len-
tamente?

«All’origine ci sono alterazioni dei geni — dice
Sabatelli — E questo è uno dei punti fermi rag-
giunti negli ultimi anni di ricerche. Ormai sono
escluse cause ambientali o di stili di vita. Queste

malattie vengono perché alcuni pezzi di Dna non
funzionano più bene. Ma si va da forme come le Sla
familiare in cui è un solo gene colpito e può essere
trasmesso dai genitori a forme in cui, arrivando
sempre dai genitori, si ritrovano nell’individuo più
geni appartenenti ad un gruppo di almeno una cin-
quantina di geni diversi alterati che in questi ulti-
mi anni si sono ritrovati nei malati di Sla. E questo
può spiegare il mistero della maggior parte di casi
di Sla, sinora classificata come sporadica, perché
colpiva all’improvviso in una famiglia in cui non vi
erano mai stati altri casi. E l’assortimento tra geni
paterni e materni che si ha con la fecondazione,
rende praticamente impossibile che quel gruppo
di geni passino tutti insieme dal malato ai suoi fi-
gli».

Nonostante si stia delineando una causa della
malattia così complessa, che poggia su tanti geni
diversi - almeno 50 allo stato attuale delle cono-
scenze - Sabatelli, responsabile anche della ricerca
di Icomm (Insieme contro le malattie del moto-
neurone) è ottimista. «Abbiamo ristretto l’oriz-
zonte in cui cercare la causa alla genetica. Abbia-
mo modelli animali come insetti, pesci e vermi,
semplici ed economici, su cui studiare il comporta-
mento dei geni che l’analisi dei malati ci indicano
come sospetti. Non possiamo togliere i motoneu-
roni ai malati per analizzarli ma, grazie al No-
bel Yamanaka, li possiamo generare dai fi-
broblasti della sua pelle dopo
averli fatti regredire a stami-
nali. Tutto ciò apre final-
mente le porte alla ricerca di
cure razionali, in cui prima si individuano
con precisione i meccanismi vitali inceppati e
poi si provano le sostanze che li possono riparare.
In questo modo si arriva molto prima a scoprire le
cure che funzionano. Basta conoscere un malato di
Sla per sapere che il fattore tempo è vitale».

Sclerosi laterale amiotrofica. I fondi
donati sino al 21 settembre finanzieranno la raccolta di campioni biologici
La Fondazione Aisla li metterà a disposizione di chiunque li vorrà studiare
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Bio-banca “aperta”
Il Dna dei malati
troverà le cure
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NUTRIRE
CORPO
E COPPIA
Settembre annuncia
cambiamenti e ritorni
dopo una estate
caratterizzata da
piccole ferie a strappi.
Qualunque sia stato
l’approccio al riposo o
alla trasgressione, a
gestire il tempo con
calma o essere in
continuo movimento,
ora le batterie saranno
necessarie per far
ripartire la
quotidianità. Anche le
psicoterapie hanno in
estate una
sospensione, in
genere si cerca di
consegnare delle
piccole risorse, si dà la
disponibilità per
ricevere domande o
mitigare un disagio. Se
dovessimo scegliere a
cosa dedicare
attenzione in autunno
possiamo dire che
bisogna nutrire il
corpo, la coppia, le
relazioni e mantenere
interessi. Spesso
l’estate somiglia al
carnevale e poi il
corpo viene
trascurato, si parla
poco, si legge meno, si
fa poco l’amore nei
rapporti stabili. Per
coloro che hanno
avuto problemi per la
procreazione assistita
oggi si prefigura una
possibilità italiana di
pensare al progetto di
figli. L’eterologa trova
una sua possibilità
operativa e le coppie
possono affidarsi a
centri italiani. In ogni
ricerca è importante
essere accompagnati
psicologicamente,
valutare le proprie
difficoltà, pensare
saggiamente cosa
succederà alla coppia
e alla dimensione
individuale. I centri
possono offrire questo
supporto o fare invii a
psicoterapeuti in
modo che un sogno
possa diventare un
buon progetto.
www.irf-sessuologia.it


