	l' oro rosso del terzo mondo


	Il gene dell' asma in una sperduta isola dell' Atlantico. Quello del diabete in Nigeria. Quello del labbro leporino nelle Filippine. Nel sangue di antiche popolazioni gli scienziati stanno scoprendo le cause di malattie e malformazioni ereditarie. Ei farmaci per combatterle
scienze e tecnologie. medicina/ i nuovi orizzonti della biologia molecolare
i bimbi sorridono spesso e con grande naturalezza. Anche quando hanno il volto deturpato. Come i piccoli pazienti del Miller Memorial Sanitorium and Hospital dell' isola di Cebu, nelle Filippine: a ogni sorriso si spalancano ancora di piu' le profonde fessure che incidono la loro bocca e il loro palato: sono le "ferite" provocate dal labbro leporino e dalla palatoschisi, due gravi malattie genetiche che nelle Filippine hanno un' incidenza doppia rispetto a quella media degli Stati Uniti. Per questa ragione nel Paese asiatico sono all' opera anche e'quipe di chirurghi plastici americani che effettuano gratuitamente interventi sui bambini affetti da questa malformazione. Di sorrisi cosi' il dottor Ronald Munger, della Utah State University, ne ha visti molti e ormai non lo turbano piu'. Ma lo rattristano: sta lavorando per loro e non puo' fare nulla per guarirli. Almeno per ora. Perche' in un futuro prossimo i suoi studi potrebbero consentire di vincere questa patologia e di individuare un farmaco che blocchi sul nascere l' insorgere di queste malformazioni. Munger, infatti, e' venuto qui, in una remota isoletta dell' arcipelago delle Filippine, perche' sa che proprio nel sangue di questi bambini sono nascoste le cause, cioe' i geni, delle loro malformazioni. Il labbro e il palato leporino hanno infatti origine prima della nascita, quando qualcosa interrompe la normale funzione del gene o dei geni che controllano la migrazione e la differenziazione delle cellule che formano il cranio e il volto umano. Perche' questo succeda non e' affatto chiaro: la medicina non e' stata ancora in grado di capirlo. Quale dei circa 80 mila geni che entrano in azione nel processo di formazione dell' essere umano va in tilt ? E per quale ragione ? Le risposte a questi quesiti sono quanto mai complesse e incerte. Perche' le cause all' origine di queste e moltissime altre malattie e malformazioni sono rimaste nascoste, anzi sepolte, nel sangue umano per secoli e secoli e non c' era una tecnologia sufficientemente avanzata che consentisse di portarle alla luce e di decifrarle. Ora, da qualche anno, questa tecnologia esiste. E con essa la possibilita' di individuare i geni "colpevoli". Ed e' questa la molla che ha spinto sull' isola di Cebu, in un quanto meno approssimativo laboratorio di genetica, Ronald Munger e alcuni dei suoi collaboratori. Dalla Nigeria alla Mongolia. Ma come Munger ci sono, nelle zone piu' sperdute del mondo, decine di ricercatori e medici, soprattutto americani, impegnati in interventi analoghi: l' individuazione, nel sangue di antiche popolazioni, dei geni che sono l' origine di moltissime, e spesso gravi, malattie e la cui scoperta e' la condizione base per poterle combattere e debellare. Per trovare le cause del glaucoma congenito gli scienziati del Baylor College of medicine di Houston effettuano, per esempio, studi sulle popolazioni beduine del deserto dell' Arabia Saudita; i genetisti dell' Howard University, vicino a Washington, vengono invece inviati a studiare il diabete in Nigeria e in Ghana; gli scienziati del Medical College della Virginia trascorrono ogni anno dei lunghi periodi in Mongolia per individuare le cause di una forma piuttosto rara di sordita', mentre altri loro colleghi del National Institutes of health di Bethesda, nel Maryland, cercano a Patrasso, in Grecia, le orgini del morbo di Parkinson. E c' e' persino un gruppo di ricercatori dell' Universita' di Toronto che per studiare il gene dell' asma organizza periodiche spedizioni sul' isola di Tristan da Cunha, uno sperduto lembo di terra(complessivamente vi abitano 300 persone) posta in mezzo al mare tra Citta' del Capo e Buenos Aires e che per essere raggiunta richiede sette giorni di viaggio in nave attraverso uno dei mari piu' burrascosi del mondo. Ma queste non sono che avanguardie. Negli ultimi anni, infatti, grazie al progetto Genoma umano, sono stati scoperti 800 geni responsabili di malattie.Ma si ritiene che vi siano almeno 4.000 malattie direttamente ereditarie e molte altre in cui la genetica svolge un ruolo seppur indiretto. E l' assalto ai geni responsabili di queste patologie impegnera' scienziati per molti anni ancora: i finanziamenti, del resto, non mancano. Le compagnie farmaceutiche sono molto interessate a queste ricerche che daranno la possibilita' di mettere a punto medicinali in grado di colpire l' origine di una malattia (e non semplicemente di curarne gli effetti), correggendo o sostituendo il gene che e' all' origine di un disturbo o di una malformazione. Non e' un caso che il gene che regola la produzione di una proteina che a sua volta influisce sul metabolismo del grasso e' stato comperato dall' americana Amgen per 20 milioni di dollari, oltre 36 miliardi di lire, mentre le spedizioni per la ricerca del gene dell' asma sull' isola Tristan da Cunha sono finanziate da Axys Pharmaceuticals. Fattori ambientali. Ma come mai sono necessarie spedizioni in zone tanto sperdute e che obbligano medici e ricercatori a operare quasi sempre in laboratori privi di un adeguato supporto tecnologico ? Il problema e' presto spiegato: il modo migliore per individuare il gene responsabile di una malattia e' mettere sotto esame il Dna di una famiglia colpita, che da generazioni risiede stabilmente in una stessa localita', trasmettendo il gene malato da una generazione all' altra, senza possibilita' alcuna di cura. E' per questa ragione che Ronald Munger e' volato a Cebu ed e' entrato in contatto con la famiglia di Editha Bensi, trentacinque anni, cinque figli di cui ben quattro affetti da labbro leporino. Munger, nel suo piccolo laboratorio di fortuna, ha sottoposto ad alcuni prelievi del sangue sia Editha che i suoi bambini. Il sangue estratto e' stato poi surgelato in un contenitore pieno di ghiaccio secco. Una volta pronto, il sangue verra' trasportato in fialette negli Stati Uniti, dove verra' analizzato per verificare il livello di sostanze nutrienti contenute. I Bensi, infatti, sono una delle molte famiglie povere di questa isola delle Filippine. Il padre si procura qualche soldo vendendo sacchi e scatole usate: hanno un reddito di circa 2 dollari al giorno e le loro condizioni di vita e di alimentazione sono al limite della sussistenza. Un fattore di importanza non secondaria: Ronald Munger, che con la sua e'quipe e' alla nona spedizione del genere, e' convinto che le carenze vitaminiche (in particolare la mancanza di folato e della vitamina B6) siano, al di la' della predisposizione genetica, gli elementi scatenanti che provocano la malformazione del labbro leporino. I prelievi e le analisi del sangue che sta effettuando su Editha e i suoi figli servono proprio per verificare la fondatezza di questa sua tesi. Ma Munger non lavora solo a sostegno delle sua personale attivita' di ricerca. Alcuni cartoncini con piccole gocce di sangue prelevato ai Bensi verranno infatti inviati anche a Jeffrey C. Murray, 48 anni, dell' University of Iowa, uno dei maggiori genetisti americani. Murray conduce un genere di ricerca diverso da quello di Munger. Una volta giunto nell' Iowa, il sangue verra' infatti immerso in prodotti chimici, per estrarne il Dna che, in piccoli frammenti, verra' duplicato alcuni milioni di volte per renderlo visibile e sara' quindi esaminato da Murray e dalla sua e'quipe. Se queste analisi consentiranno di trovare un legame statisticamente significativo tra il gene di un frammento di Dna e quello del labbro leporino della famiglia filippina, cio' significhera' aver individuato il responsabile della malattia. Murray e' convinto di essere molto vicino a questo risultato, che consentirebbe di sconfiggere la cosiddetta sindrome Van der Woude, come viene chiamato in termini scientifici il labbro leporino.Naturalmente cio' non vorra' automaticamente dire che questa malformazione sara' stata vinta in modo definitivo: purtroppo ci sono nel mondo 300 cause riconosciute del labbro leporino, e individuare un gene specifico non significa avere un quadro completo e definitivo della situazione. Un risultato positivo delle ricerche di Murray sarebbe pero' un indizio importantissimo per capire quali saranno gli altri geni da cercare in futuro. Problemi etici. Attivita' di ricerca come quelle di Munger e Murray o degli scienziati canadesi che sbarcano sulla piccola isola di Tristan de Cunha pongono pero' alcuni, e non irrilevanti, problemi di carattere etico. Riassumibili in alcune domande: fino a che punto e' giusto "utilizzare" popolazioni di aree povere del mondo per questo genere di esperimenti ? E quanto sono consapevoli le persone che vengono coinvolte ? A Cebu tutti coloro che partecipano ai prelievi di sangue vengono regolarmente informati di cosa sta succedendo e della ragione per cui vengono effettuati questi interventi. E' un requisito fissato dai comitati di controllo della Utah State University e dell' University of Iowa. In termini pratici, significa che al Miller Hospital i pazienti di Munger leggono un modulo di consenso di due pagine, tradotto nella lingua locale. Lo scopo dello studio, dice il modulo, "e' verificare se vi siano differenze genetiche (ereditate) tra le persone con e senza il labbro leporino. Questo studio comporta un esame speciale del Dna, il vostro materiale genetico". E poi spiega che la partecipazione e' del tutto volontaria. Ma, vien da chiedersi: i pazienti firmano il modulo perche' vogliono partecipare alla ricerca oppure perche' qualcuno in camice bianco glielo chiede ? Il loro consenso e' veramente volontario quando avviene a pochi metri dai chirurghi che decideranno chi dovra' essere operato ? Difficile per chiunque rispondere. Le cose sono ancora piu' confuse per cio' che riguarda i rischi che il test comporta. Ai pazienti viene spiegato che "le procedure di prelievo del sangue possono causare qualche fastidio e c' e' la possibilita' di piccole ferite o infezioni nel punto in cui viene prelevato il sangue". Nella ricerca genetica, tuttavia, le possibilita' di rischio sono difficili da definire. E c' e' poi l' aspetto economico da considerare: secondo alcuni, se una ricerca e' fonte di profitto (e alcune di queste sperimentazioni senza dubbio lo sono) una parte dovrebbe andare al paziente che ha fornito la materia prima. Ma questo e' un aspetto che, finora, ne' a Cebu ne' altrove e' stato affrontato. All rights reserved by New York Times syndication sales corp. This material may not be published, broadcast or redistributed in any manner.
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