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DA NEW YORK
olti genetisti americani
M sono rassegnati al fatto
chela sindrome di
Down sia destinata a sparire. Per-
ché allora perdere tempo a stu-
diarla? Perché andare a bussare a
porte pubbliche e private cercan-
do di ottenere fondi che nessuno
vuole pilt concedere? La risposta
di Alberto Costa si chiama Tyche.
Oltre a essere un ambizioso
scienziato del cervello, il medico
di origine brasiliana & anche pa-
dre di una ragazza di 16 anni che,
come dice suo padre con orgo-
glio, «& una delle due persone
con la sindrome di Down che co-
nosco in grado di risolvere pro-
blemi algebrici». E per Tyche che
Costa, che insegna neurologia al-
I"Universita del Colorado a Den-
ver, non prende una vacanza da
13 anni. «L’orologio corre, il tem-
po stringe», dice.
Professor Costa, lei ha raggiunto
una pietra miliare nella ricerca
di una cura per la sindrome di
Down, intraprendendo il primo
test clinico su pazienti affetti
dalla trisomia 21. Puo illustrare
lo stato della sua ricerca?
Lo scopo di questo studio e di
determinare se una medicina
chiamata memantina ha il po-
tenziale di migliorare la memoria
e altre capacita cognitive di gio-
vani adulti Down. La memantina

& gia stata approvata dalla Fda

per il trattamento dell’Alzheimer.
Circa 40 pazienti Down di en-
trambi i sessi, dai 18 ai 32 anni,
riceveranno la medicina o un
placebo. In base ai risultati os-
servati in cavie con la trisomia
21, ipotizziamo che la medicina
migliorera la funzione dell’ippo-
campo, aumentando il quoziente
d’intelligenza dei pazienti e la lo-
ro capacita di elaborare e ritene-
re informazioni. L'obiettivo fina-
le non & di cambiare le persone
Down, che sono splendide e alta-
mente sociali, ma di renderle au-

tonome.

Cosa spera per sua figlia?

Come genitore, ti auguri che i
tuoi figli a un certo punto abbia-
no la loro vita, siano indipenden-
ti. E hai la speranza che muoiano
dopo di te. Negli ultimi 15 anni
I’aspettativa di vita di una perso-
na Down e raddoppiata, passan-
do dai 25 ai 49 anni. Ma la mag-
gior parte ha ancora bisogno di
supporto esterno per tutta la vita.
Mia figlia per molti aspetti &€ una
ragazza normale. Ha una forte
personalita. Dobbiamo bussare
prima di entrare in camera sua.
Legge libri di vampiri e amala
musica pop. Ma non avrebbe
questa qualita della vita senza le
cure costanti mie, di mia moglie
e di alcuni specialisti. Quando
sono in laboratorio, e lei che ho
davanti agli occhi. Le famiglie
che mi affidano i loro figli per i
test clinici lo sanno. Per me non

«Non cambiarle, ma renderle autonome»

€ un esercizio accademico.
Lei non sapeva che sua figlia a-
vrebbe avuto la sindrome di
Down, prima che nascesse?
No. Mia moglie aveva perso un
bambino in una gravidanza pre-
cedente per colpa di una villo-
centesi. Un bambino che sareb-
be stato assolutamente sano.
Con Tyche avevamo consapevol-
mente deciso di non fare alcun
test.
Ora che sono disponibili esami
non invasivi per la diagnosi del-
la sindrome di Down, come pen-
sa che cambiera la sua ricerca?
E gia cambiata. E diventata una
ara contro il tempo. Ma scienti-
icamente non ha senso. Se esiste
un disordine che modifica le
funzioni di un organo, in questo
caso il cervello, e puoi usare una
medicina per riportare la funzio-
ne di quell’organo il pil1 vicino
possibile a come e stata per mi-
lioni di anni, & la stessa cosa che
trovare una cura per una malat-
tia. Le societa farmaceutiche non
la vedono cosi. Non pensano che
valga la pena permettere che
questi bambini nascano e abbia-
no la possibilita di sviluppare u-
na vita significativa e indipen-
dente. Mi aspetto nei prossimi
mesi un crollo precipitoso nel
tasso di bambini nati con sindro-
me di Down. Se non ci muovia-
mo alla svelta, le nostre scoperte
non avranno alcun significato.
Elena Molinari

Vintervi
Alberto Costa dell'Universita
del Colorado studiale
proprieta dellamemantina,
gia usata nel trattamento
dell’Alzheimer. Lobiettivo
gliorare la funzione

«Mia figlia Tyche ha
16 anni ed e affetta dalla
sindrome. Quando sono
inlaboratorio, davanti
agli occhi holei. Chimi
dasuofiglio, lo sa»
emi
dell'ippocampo

Il prof.Alberto Costa
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