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CHARLES SABINE

Dodici guerre, 5 rivoluzioni, 4
terremoti e piu1 attentati suici-
di di quanti ne posso contare
hanno sviluppato in me un ra-
dar istintivo per tutti quelli

La malattia di Huntington: il dramma raccontato da Sabine
CHE COS’ E

Euna patologia ereditaria
degenerativa: I'alterazione di un gene
sul cromosoma 4 produce una forma
anomala della proteina huntingtina

che di rado appaiono nei me-
dia. E’ questo il motivo per
cui, un anno fa, decisi di spo-
stare la mia attenzione dai
campi di battaglia a quelli del-
la medicina e al mondo della
demenza. Ma I’altra ragione &
piu soggettiva. Nel 2005 un
test ha stabilito che in me c’é
un gene che mi provochera la
sindrome di Huntington.

La prima volta che sentii
parlare di questa terribile ma-
lattia fu nel ‘94, quando mia
madre mi rivelo che gli strani
comportamenti di mio padre
erano i primi sintomi della
malattia. Anch’io, come tanti,
non la conoscevo e scoprii
che non esiste trattamento né
terapia. Avevo il 50% di possi-
bilita di ereditarla. La prima
reazione fu di incredulita.
Avevo trascorso la vita im-
merso nelle miserie che la na-
tura - o noi stessi - infligge
agli esseri umani. Ma non ave-
vo pensato che avrei potuto
diventare una vittima.

Mio padre aveva perso un
po’ alla volta la sua dignita,
mentre la sua anima lanciava
un grido d’aiuto che nessuno
poteva sentire. Sapevo, quin-
di, quale futuro mi aspettava.
E ora sono terrorizzato. Mi
chiedo come la mia vita scivo-
lera via e come faro a badare
a me stesso: ho paura che gli
amici, che ora promettono
ogni aiuto, se ne andranno,
proprio come io non volevo

Chi e
Sabine
Reporter

RUOLO: E’ UN REPORTER DI GUERRA
DELLE RETE USA «NBC». DOPO AVER
SCOPERTO DI ESSERE POSITIVO ALTEST
DELL'HUNTINGTON, E' DIVENTATO UN
ATTIVISTADELLE ASSOCIAZIONI CHE
SIBATTONO CONTRO LA MALATTIA

vedere mio padre quando
non riuscl piu a parlare.

Ogni volta che porto fuorii
cani mi chiedo se sara la volta
in cui mi rendero conto che la
mia coordinazione ha iniziato
a indebolirsi. Questa bomba a
orologeria & reale, sempre
presente e terribile per chi sa
di soffrire di Huntington, Al-
zheimer o Parkinson. Solo in
Italia pit di un milione di per-
sone sono affette da una di
queste malattie. E questo da-

che induce la morte dei neuroni
in molte aree

COME S| MANIFESTA

E caratterizzata da gravi disturbi
del movimento e dal decadimento
delle funzioni intellettive fino

alla demenza

QUANDO COMPARE

L'eta d'esordio é intorno
ai 40-50 anni

CHI E PIU A RISCHIO

Il figlio di una persona malata
ha circa il 50% di probabilita
di esserne colpito

LE TERAPIE

Esistono solo farmaci sintomatici
che non possono bloccarla

IL PERSONAGGIO

Nella serie del «Dr. House»

ne soffre un membro dello staff
di Gregory House

“La guerra alla bomba
che ticchetta in me”

Testimonianza. Un celebre volto della televisione americana si confessa
“Ho ereditato il gene del Morbo di Huntington: ecco come lo combattero”

to non comprende gli altri mi-
lioni, le cui vite sono gia distrut-
te, insieme con chi li assiste,
per non parlare dei partners,
delle madri, dei padri, dei fra-
telli, delle sorelle, dei figli. Gli ef-
fetti collaterali sono terribili.
Eppure é stato proprio lo stra-
ordinario impegno di questi in-
dividui, come quello dei clinici,
deiricercatori e degli scienziati
che non smettono di cercare
delle cure, a diventare ai miei
occhi un’autentica rivelazione.

E’ stato questo il mio privile-
gio, mentre viaggiavo per il
mondo parlando ai malati, ol-
tre che nelle universita e ai con-
vegni, ovunque sia possibile mi-
gliorare la comunicazione tra i
protagonisti-chiave. Continue-
ro a farlo, finché la mente me lo
consentira. Ma mi ha gia dato
la possibilita di assaporare

Lo sapevi che?

Le cellule staminali

In scena a Roma

mm=m Sabine € uno dei prota-
gonisti della giornata «Dissol-
ving the boundaries of stem
cell knowledge», organizza-
to da UniStem, il centro di ri-
cerca sulle cellule staminali
dell'Universita di Milano, e
dal consorzio «Estools»:
I'evento € oggi, a Roma, all'
Accademia dei Lincei.

msm Gli studi di «Estools», co-
ordinati da Peter Andrews, si
concentrano sulle cellule sta-
minali embrionali umane e
quelle riprogrammate.

mmm |l sito: www.estools.eu/.

ogni minuto con mia moglie Ni-
cole e mia figlia Breezy. Abbia-
mo lasciato Londra e ci siamo
trasferiti in un cottage sulle col-
line di Cotswold. Quando non
sono impegnato con le confe-
renze, lavoro a casa e sto vicino
a mia figlia. E’ imperativo per
me essere presente nella sua vi-
ta, anche se lo stesso non avver-
ranel futuro.

C’@ molto che voglio inse-
gnarle. Una cosa, che ho impa-
rato dalla mia carriera prece-
dente come nella mia nuova
condizione, & che 'umilta é la
virtu pit grande, perché nessu-
no & immune da malattie o disa-
stri. Nelle settimane che segui-
rono allo tsunami di quattro an-
ni fa nel Sud-Est asiatico, tra-
scorsi molti giorni nei templi
sulla costa della Thailandia, do-
ve migliaia di cadaveri aspetta-

vano di essere identificati. Non
voglio dilungarmi su cio6 che
succede a un corpo dopo una
settimana all’afa. Basta dire
che i parenti delle vittime sape-
vano bene che tra quei cadave-
ri c’erano sia i poveri pescatori
delle Andamane sia i ricchi ma-
nager di Londra o di Torino.
Ma nessuno era pil1 in grado di
distinguere gli uni dagli altri.

E’ una delle lezioni che vo-
glio lasciare a Breezy. E allora
perché ho deciso di trascorre-
re cio che resta dei miei giorni
da sano parlando a chi soffre di
malattie neurodegenerative?
Lo voglio fare per il bene delle
tante famiglie colpite dalla de-
menza, ma soprattutto lo fac-
cio per Breezy. Voglio che un
giorno sappia che suo padre ha
fatto qualcosa che la rendera
orgogliosa.

“Colonie sulla [Luna
per inviare 'uomo
sul Pianeta Rosso”

Intervista

ANTONIO LO CAMPO

Charles
Duke

Sono un sostenitore del
ritorno alla Luna, ma
dobbiamo restarci: cosi
metteremo a punto le tec-
niche per le missioni su
Marte». Charles Duke é stato uno dei
«magnifici 12» - gli astronauti Usa
che hanno messo piede sul nostro sa-
tellite - e puo essere considerato un

precursore dei futuri colonizzatori:
sbarco il 21 aprile 1972, quando con
John Young fece posare il «<Lem» nella
regione di Descartes, restando sulla su-
perficie selenica per tre giorni terre-
stri. «Si, avevamo una casetta, che era
il modulo lunare, e il rover per spostar-
ci e molto lavoro da compiere». Duke,
73 anni ben portati, e arrivato in Italia
per la mostra «Back to the Moony, in
programma fino al 31 luglio al Museo
Civico di Rovereto, dove e esposto uno
dei campioni di roccia che lui stesso
raccolse con la missione dell’Apollo 16.
Mister Duke, il ritorno sulla Luna sembra
inevitabile, mai critici non mancano: € si-
curo della necessita di questa impresa?

«Kennedy lancio la sfida nel ‘61 e gia
nel ‘69 ci fu ’allunaggio. Credo che og-
gi 8 anni non bastino, perché non ci so-
no le motivazioni di allora. Ma grazie
alla cooperazione internazionale po-
tremmo ripartire presto e con grandi

Chie
Duke
Astronauta

RUOLO: EX GENERALE DELL'AVIAZIONE USA
E'STATOILPILOTADELMODULO LUNARE
DELLAMISSIONE APOLLO 16 EIL10°UOMO
AMETTERE PIEDE SULLALUNA: HATRASCORSO
SULSATELLITE CIRCA 70 ORE

ILSITO: HTTP://WWW.CHARLIEDUKE.NET/

prospettive: all’epoca il programma
permise a 400 mila persone di concen-
trarsi su un obiettivo straordinario».

Il 20 luglio si celebreranno i 40 anni del-
I’Apollo 11: qual € il suo ricordo?

«Ero impegnato come
“comunicatore”, 1'astronauta che da
Houston doveva tenere i contatti con
Armstrong e Aldrin durante la disce-
sa. Ricordo tanti momenti di tensione:
prima si sovraccarico il computer del

modulo lunare, poi nella fase finale Ar-
mstrong dovette scansare un enorme
cratere, verso il quale li stava portando
il pilota automatico. Neil fece una ma-
novra orizzontale, non prevista, ma ca-
pimmo che era l'unico modo per far po-
sare il “Lem”. Avevano ancora 16 se-
condi di carburante...».

Poi arrivo il suo turno, 3 anni dopo: ando
tutto liscio, giusto?

«Young e io sembravamo due ragazzi
con il naso appiccato ai finestrini.
Guardavamo il panorama lunare e ve-
dere la Terra come un gioiello, sospesa
nel cielo nero, e stato sconvolgente.
Era talmente piccola che con la mano
potevi nasconderlay.

Lei ha poi lavorato alla progettazione del-
lo shuttle, che sta per essere pensionato,
tra molte luci ma anche molte ombre: il
suo giudizio?

«E’ stato uno straordinario mezzo di
trasporto spaziale, forse non in grado,
come si pensava, di essere un
“tuttofare”, ma si € comunque rivelato
ottimo per il recupero e la riparazione
dei satelliti e per costruire la Stazione
ISS».

La Nasa sta progettando un nuovo modu-
lo lunare e lei I’ha visto: puo descriverlo?
«E’ diverso dal nostro “Lem”. Si chia-
ma “Altair” e potra portare 4 astronau-
ti: € molto pili ampio e fara uso di tec-
nologia certo non cosi spartana come
negli Anni 70».

RICERCA&BUSINESS

Come sono
strategici

i beni
immateriali

FRANCESCO VACCARINO
POLITECNICO DITORINO

L’appuntamento & per oggi
al Politecnico di Torino con il
seminario «Financing econo-
mic development through In-
tellectual Property assetsy,
organizzato dall'TP Finance
Institute, il primo centro di
competenza europeo sull'
economia e sulla finanza del-
la proprieta intellettuale, isti-
tuito dal Politecnico di Tori-
no e da ICM Research. «Tut-
to nasce da una domanda:
quanto vale un'azienda? -
spiega Mario Calderini, pro-
fessore di Management dell'
Innovazione e co-direttore
del IP Finance -. Sembra una
questione innocua, ma non &
cosl. Esistono ampie aree di
sottovalutazione dei beni in-
tangibili. Infatti, mentre per
quelli materiali, dalle attrez-
zature al magazzino, la capa-
cita di stima del valore é ra-
gionevolmente precisa, per
altri abbiamo maggiori diffi-
colta. E tuttavia gli intangibi-
li costituiscono spesso la
principale ragione per cui un'
impresa crea valore».

Un esempio classico é il
valore del marchio: pensia-
mo ad aziende-simbolo come
la Coca-Cola o la Ferrari.
«Ma le aree problematiche ri-
guardano beni immateriali
di natura pili complessa e
non sempre giuridicamente
circoscrivibile - spiega Calde-
rini -. Sono i brevetti, i risul-
tati della ricerca, le capacita
tecniche, la reputazione, le
relazioni commerciali, le ri-
sorse umane, il capitale orga-
nizzativo. E' qui che incon-
triamo le maggiori difficolta
di valorizzazioney.

Emergono cosi due pro-
blemi. Uno é di tipo contabi-
le. «<E’ originato dalla discipli-
na di contabilizzazione in bi-
lancio dei beni intangibili
contenuta nell'International
Accounting Standard IAS
38. Il problema e che i suoi
vincoli per la valorizzazione
degli asset immateriali lo
rendono inefficace a rappre-
sentare il reale valore di un'
azienda. Ecco perché é in
corso un progetto mondiale
che prevedrebbe per fine
2009 una prima intesa sul te-
may.

L'altra questione riguar-
da lo sviluppo di sistemi di
misura condivisi del valore
degli intangibili. «Credo che
la strada non sia quella di
standardizzare le metodolo-
gie, ma di standardizzare le
competenze di chi le appli-
cay. Al centro c’¢ il cosiddet-
to «Basel 2», la normativa
che regola la concessione del
credito e il costo del denaro
in base a parametri oggettivi
di bilancio. «E' chiaro - ag-
giunge Calderini - che un’im-
presa che non possa esibire
in pieno il suo valore risulte-
ra danneggiata e in un mo-
mento come quello attuale la
questione é vitaley.

D'altro canto - sottolinea -
«quando investiamo sui mer-
cati finanziari, vorremmo
scegliere le imprese che sono
davvero in grado di produrre
valore. In questo momento
di crisi la mancata valorizza-
zione degli intangibili & pro-
prio uno dei fattori che impe-
disce il pieno sviluppo delle
imprese ad alto valore ag-
giunto in termini di innova-
zione e capitale umano: sono
queste che portano in sé i
germi della ripresay.



