DAL FRONTE DELL’HUNTINGTON

Il dogma bombarda dignita

News anche
sui tumori

Gli sviluppi sulle cellule staminali ridanno

un po’ di fiducia ai malati. Tra questi I'inviato
di guerra che, con le sue domande scomode,
continua la battaglia per la liberta della ricerca

di Sylvie Coyaud

ubblichiamo la lettera aperta di

Charles Sabine, l'ex-inviato di

guerra affetto da corea di

Huntington, uscitail 3 agosto sul
mensile Cell-Stem Cellachi vuol impedire la
sperimentazione con cellule staminali
embrionali. Parrebbe assurdo vietarla proprio
‘mentre si continuano ascoprire paradossi e
prom i i

di Charles Sabine

dono dimira e co-

me la mia soffrono degli
effetti devastanti del mor-
bo di Huntington in tota-
leassenzadi cure, mauna

sifacendo tuttiitipi di staminali; confon-
dono le acque e non sembrano preoccu-
parsene. Gli investitori, le stituzioni acca-
demiche e glialtri parlamenn cheintem-

pre-
cedenti tra discipline scientifiche fa spe-
rarein fumret rapie.

D iluppinote-

della sua lettera, ricerche sui topi - due

llplunpotenu Daunla(opmseguonolavo—
ami

pi di referiscono evitare le
fonti di polemiche, saranno pil inclin 4
seguire I'opinione pubblica, seppur sba-
gliata, che a sforzarsi di educarla.

Gli oppositori trovano il loro argomen-
to pil efficace non nellinterpretazione
dellaBibbia, ma nellarelativita della ricer-

cendenti in tumori (umani) della pelle,
deﬂ ‘intestino e el cervello. I risultato degli
esperimenti fatti negli Stati Uniti, in Belgio e
‘nei Paesi Bassi rende pitt plausibile un sospetto
venuto negli anni Sessanta dopo iprimi
trapianti di midollo, ricco di staminali anche
seallorasi chiamavano solo emopoietiche.
Certe forme di cancro, del sangue soprattutto,
‘sembravano generate da poche cellule
trapiantate, "primitive” e impazzite. Adesso
alcune diloro sono diventate un bersaglio da
identificare inuna biopsia, da coltivare in
esulle quali testare un domani
terapie.

Sono novita in animali dalaboratorio e in
vitro, per it momento. Mail 27 luglioa
Washington, durante il vertice mondiale
sullAids, si apprendeva che il famoso
“paziente di Berlino" Timothy Ray Brown non
era piil lunico nel quale un trapianto di
staminali per salvarlo da un tumore del
sangue aveva elminato Hivdai“erbatot

fondi”

tardarel'nsorgenzac laprogressione della
malattia. Dall’altrole staminali pluripoten-

CHARLES
E

geneletale
del morbo

tiindotte - differenziate in neuroni e altre
cellule cerebrali - che vengono usate per
studiare la malattia, per convalidare le at-
tuali terapie cellulari o per selezionare far-
maci, potrebbero portare a nuovi bersagli

prof
anti-retrovirali. E stato raggiunto da due
‘pazienti di Boston. Anche nel loro caso,
Tintervento era pericoloso e approvato solo
come protocollo compassioneole: Lultimo
tentativo di bloccare un altro tumore del
sangue grazie astaminali ricavate dal
‘midollo di donatori,

Allora quale staminale cura e quale uccide ¢
daquando e perché? Lerisposte verranno dal

le attive. Sono i i anche altre

camedica. Ci
dovutea malame ogni pmgressu erelati-
vo, si limita a cambiare obiettivo. Peste?
Tubercolosi? Hiv/Aids? Sclerosi multi-
pla? Scegliete il vostro secolo.

Le ragioni degli oppositori si possono
riassumere cosi: «Perché non usarele risor-
se per quelli che sappiamo di poter aiutare
elasciare Dio, o la selezione naturale, occu-
parsi del resto invece di ricorrere il sogno
irraggiungibile (e probabilmente indeside-
rabile)di unavita senza fine, per compiace-
relego degli scienziatiz»

A questa domanda alla quale pensano
di detenere in esclusiva la risposta, ri-
spondo ricordando una caratteristica po-
tente degli esseri umani che ho avuto il
privilegio di osservare da inviato televisi-
vo e alla quale gli oppositori sembrano
ciechi: il desiderio e il bisogno istintivo di
accudire e risanare i malati.

Se i nazisti avessero vinto la seconda
guerramondiale, & probabile che non scri-
verei queste parole. Preconizzavano (e di

I chiave-

strategie con staminali di tipo diverso,
neurali in particolare, e persino I'attivazio-
ne di staminali endogene.

Proprio quando le famiglie con il mor-
bo di Huntington riprendono a sperare,
un dogma minaccia di spazzare via que-
ste fragili novita. Le associazioni cattoli
che premono con insistenza sui membri

del europeo perché le stami

inpo, incercadi

nali siano escluse da "Oriz-

tracce difollia. Per e prossime puntate eil
riassunto di quelle precedenti, rimandiamo i
lettori

", il diricercaein-
novazione dei prossimi sei anni. L'esclu-
sione sarebbe disastrosa per il finanzia-

delle ricerche, mala pressione de-
iha piti estese. Pren-

valamia stessa malattia. Suun manifesto
nazista del 1938 che promuoveva un pro-
gramma di eutanasia obbligatoria, C'era
un medico in piedi accanto a un paziente
con il morbo di Huntington e la scritta
«Durante la sua vita, questa persona con
difetti congeniti costa omila Reich-
smark alla comunita. Concittadini tede-
schi, sono anche soldi vostri.»

Questainterpretazionein chiave eugene-
tica delle sue teorie avrebbe depresso
Darwin, ch 1l

CELLULEDIVITA EDIMORTE | Piero Manzoni, «Senza titolo», 1956. Catalogo generale,

nell Origine dell'uomo, un istinto sociale

volume 5, della collezione della Fondazione Vaf Stiftung

dizione straordinaria di ricercatori e medi-

che «non p
losuggerissela dura ragione, senza deterio-
rare la parte piut nobile della nostra natu-
ra».limorbodi Huntingtonattaccalospiri-

chiaro. «Laiuto che ci senti: intiad

to via ogni speranza, eppure
non i appellaal nostro

reaiderelitti& perlo piliil risultato inciden-
tale dell'istinto di simpatia», scriveva

senso di umanita migliore. Lo dimostrano
Iinstancabile pazienza di chi ci cura, lade-

1po di battaglia, le qualita
spirituali brillano di piit e nel farlo danno a
tutti noi una ragione di esistere.

1l diritto di curare gl infermi, di alle-
viarne rodi

cranza

gliorare la qualita della vita.

A quelli che parlano di un "attacco mo-
struoso ai diritti umani” mosso dalla ri-
cercasulle staminali e dai suoi esperimen-
tida"Frankenstein", chiedo diavereil co-
raggio delle loro convinzioni. Di discute-
re pubblicamente sulla vera rilevanza di
tale ricerca in termini di diritti umani e di
dignita umana con me che ho visto di-
strutto 'orgoglio di mio padre, e non solo
devoaffrontare un futuro altrettanto ter-
ribile, ma anche preparare la prossima ge-
nerazione ad affrontarlo.

Sono stato testimone di una dozzina di
guerre, cinque rivoluzioni, quattro terre-
‘moti e pit1 attacchi suicida di quanto riesco
acontare. Mi hanno insegnato una dura le-
zione. Gli esseri umani perdono l'orienta-
‘mentomorale, il proprio equilibrio nellaso-
cieta, quando sono privati di due cose: la
dignitaelasperanza.

L’indegnita inflitta dal morbo di Hun-
tington a mio padre era evidente come in
ogni altra persona che ne soffre. Da mi
tare fiero, dovette guardare gli amici e i
parenti trasalire davanti al suo corpo e al-

Perché le associazioni cattoliche
premono con insistenza

sul Parlamento europeo

per escludere le embrionali

da «Orizzonte 2020»?

la sua mente che si contorcevano fino a
diventare irriconoscibili, mia madre spez-
zarsi i polsi nel sollevarlo dalla vasca da
bagno, e infine trovare nellamorte un e
nedettossollievo dal tubo infilatogli in go-
1a per far le veci del suo stomaco.

E che speranzaavra mai una famiglia co-
me la nostra? La risposta dipende non sol-
tanto dai ricercatori e dalla loro nuova
scienza, ma anche da legislature, governi e
chiese che detterannoallenostre societa co-
‘metrattare gli infermi nel 21mo secolo. Nes-
sunodiquesti gruppi dovrebbe sottovaluta-
reil significato della ricerca per le famiglie
chessoffrono di malattie incurabilie, in tut-
to il mondo, cercano nei media frammenti
dinotizie uscite dai laboratori. Nell'oscuri-
ta totale, basta un flebile barlume a ridare
forza allo spirito. Noi comunita di famiglie
conil morbo di Huntington abbiamo un de-
bito di gratitudine con tutti quelli che han-
noavuto il coraggio di non piegarsial dog-
ma. Sono consapevoli, giustamente, di fat-
to progredire le conoscenze mediche. For-
se per me & troppo tardi, ma in nome della
prossima generazione che si misuterd con

quello di avere figli. Non ¢’ né individuo
né organizzazione che possa vantare una
superiorita morale se ostacola chi puo mi-

questa
nonascere,

iringrazio.
(Traduzione i Sylvie Coyaud)
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