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fida alla sindrome sconosciuta

una complessa anomalia congenita su
base ereditaria e genetica e dalla patoge-
i ancora sconosciuta: si chiama Sindro-
» di Shwachman dal nome del medico
ericano che negli anni Sessanta ha com-
itoi primi studi. Per far conoscere una pa-
ogia di frontiera e nata |'Aiss, I'Associa-
ne italiana sindrome di Shwachman. Il
lalizio che ha sedelegale aPadova, mari-
imenti in tutta la Penisola, si propone di
1sibilizzare cittadini, enti pubblici e pri-

vati suiproblemi della malattia e di promuo-
vere interventi legislativi a favore di quanti
nesono colpifi. Importante & poifar conosce-
re la sindrome non ¢ome un evento straordi-
nario, ma nel contesto di una patolegia che
la sua rarita rende difficile da curare. Questa
sindrome presenta patologie variabili a se-
conda dei casi e si associa ad altre anomalie,
trale qualiuna degenerazione midollare che
porta a forme leucemiche e puo avere mani-
festazioni ed evoluzioni gravi per le quali le
risorse terapeutiche sono modeste per
lo scarso investimento nella ricerca. Il
nesso tra le molteplici alterazioninon e
noto, al dila della trasmissione geneti-
ca. Uincidenza ¢ solo stimata, in Inghil-

terra si conoscono solo una, cinquanti-
na di casi. La prognosi rimane proble-
matica. Lassociazione sta muovendo i
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energie per far conoscere una sindro-

me rara, ma che minaccia pesante-
mente la salute. Per questo punta a
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mettersiin contatto con altre famiglie.
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