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osa fare quando sembra che da fare
C non ci sia pit niente? L'infinita capaci-

ta di ogni uomo € il titolo di un recente
TEDx Talk sulla malattia di Huntington, tenu-
to a Bath (UK) da Charles Sabine, per anni in-
viato di guerra della NBC e oggi impegnato a
divulgare a livello globale la conoscenza sul-
la malattia di cui & affetto. Tredici minuti nei
quali, attraverso la sua esperienza, Sabine ri-
corda come le risorse che ogni essere umano
&in grado di mettere in campo per affrontare
le avversita della vita vadano ben oltre quan-
tosiamo inclini a credere a un primo sguardo.

Era il 12 luglio 2005 quando ha scoperto di
avere la mutazione genetica che causa I'Hun-
tington. Il neurologo, nel comunicargli i risul-
tati del test che provava che anche lui, come
suo fratello, aveva ereditato la malattia dal pa-
dre, aveva commentato “non c'e niente che tu
possa fare” contro una malattia, nelle sue pa-
role, “genetica, incurabile, fatale”.

Sabine si & chiesto, come avremmo fatto
tutti noi, come reagire di fronte a una notizia
del genere. La malattia di Huntington, spie-
ga, presenta «i sintomi combinati del Parkin-
son, dell’Alzheimer e della schizofrenia». Nei
secoli, questo decorso & stato accompagnato
da un fortissimo stigma sociale: i malati veni-
vano considerati pazzi o indemoniati, spesso
abbandonati o tenuti nascosti dalle stesse fa-
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miglie per non essere a loro volta “marchiate”.
Sabine confessa che nella sua famiglia aveva
sempre prevalso la vergogna: la madre, che
pure aveva assistitoil marito fino alla fine, non
aveva mai pronunciato ilnome dellamalattia e
il certificato di morte dello zio era stato modi-
ficato, pur dinon lasciare traccia del fatto che
il suo decesso fosse stato causato dall’Huntin-
gton. Anche per questo ha deciso di dedicare
ogni sforzo a cancellare I'ingiustizia dello stig-
ma che fino ad allora aveva accompagnato la
malattia, impegnandosi in prima persona per
«trascinare I'Huntington fuori dall'ombra».

Quando le famiglie Huntington di tutto il
mondo hanno iniziato a incontrarsi e a con-
frontarsi con la comunita scientifica, si & sco-
perto che I'incidenza della malattia era il dop-
pio di quanto si pensasse. Finché era rimasta
nascosta e negata, l'interesse dell'industria
farmaceutica nel trovare strategie terapeuti-
che era scarso e il nostro laboratorio all'Uni-
versita di Milano era tra i pochi che vi si dedi-

cassero pressoché completamente. In questi
18 anni il panorama é cambiato: oggi nel mon-
do siamo in migliaia a studiare I'Huntington,
conricerche di base e cliniche che si avvalgo-
no delle piti avanzate intuizioni e strategie e
col pensiero alle famiglie colpite. E il nostro
contributo affinché non si sentano pit sole.

Ma anche fuori dai laboratori si puo fare
molto per combattere una malattia che, anco-
ra prima della sofferenza, colpisce per lo stig-
ma che la accompagna. In molti hanno fatto
si che da una notizia inaspettata e dolorosa
scaturisse del bene, per se stessi e per gli al-
tri. Nel secondo dopoguerra, Marjorie Guthrie,
moglie del cantautore folk statunitense Woo-
dy Guthrie - affetto dall’'Huntington - fu tra i
primi ad avviare un’opera di diffusione del-
la conoscenza sulla malattia al fine di limita-
re I'isolamento sociale. Fu grazie a lei che nel
1968 nacque la Huntington’s Disease Society
of America che oggi continua a sostenere la
ricerca e le famiglie. Nel 1968, Milton Wexler
(padre della genetista Nancy Wexler, che gui-
doun team di studiosi da tutto il mondo a sco-
prire, nel 1993, il gene che causa I'Huntington),
fondo I'Hereditary Disease Foundation (HDF).
Oggi & Nancy a presiederla. Pochi giorni fa, 'ho
sentita - combattiva come sempre - dalla casa
di New York dove affronta la malattia che ha
colpito prima suo nonno, poi gli zii e sua ma-
dre, e ora lei. Di questa fondazione fa parte an-
che Frank Gehry, universalmente conosciuto
come I'architetto che ha progettato alcuni de-
gli edifici piii iconici del mondo. Eanche colui
che con I’'HDF finanzia il premio Leslie Gehry
Brenner, intitolato a sua figlia, morta di tumo-
re in giovane eta. Anche lui ha saputo trasfor-
mare il dolore perla perdita della figlia in un’e-
norme impresa filantropica per premiare il
lavoro tenace e incessante di scienziati e labo-
ratori che studiano malattie ereditarie e speri-
mentano strade terapeutiche per affrontarle.

Charles, Marjorie, Frank, Nancy e suo padre
sono esempi dell'incredibile capacita che ogni
essere umano puo esprimere di fronte a una
condizione apparentemente insopportabile
o allo shock di sentirsi dire “non ¢’¢ nulla da
fare”. Storie che dimostranoche possiamosem-
pre fare qualcosa, concentrando le forze affin-
ché nessuno debba pit sentire il dolore dell'i-
solamento e lo stigma sulla propria pelle. B

Farmacologa e biologa, é senatrice a vita dal 2015,
Insegna all'Universita di Milano e dirige il laboratorio
di biologia delle cellule staminali. Ha scritto
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