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MALATTIERARE. || prof.Nyhanalla Basch rotto
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Loscienziato Usa
incontraipazienti
“dimenticati”

Da anni lavora per compren-
dere i meccanismi patogenici.
Ogni giorno, ogni istante sui li-
bri einlaboratorio per trovare
unacuraalla malattia alla qua-
le ha dato il nome nel lontano
1964. Lui & William L. Nyhan,
85 anni, scienziato, professore
di pediatria e ricercatore. Il
primoaindividuare e descrive-
re la gravissima patologia, do-

vuta a un difetto genetico che

provoca importanti danni re-
nali, difficolta di deambulazio-
ne e movimento, masoprattut-
to un terribile autolesionismo
che porta a pesanti automuti-
lazioni.

1l professor Nyhan nello scor-
so week end ha fatto visita al-
Tistituto per le malattie rare
Bird Europe a Longare, dell’as-
sociazione Baschirotto, perin-
contrare le famiglie e i pazien-
ti malati di Lesch-Nyhan. Listi-
tuto e la Baschirotto da tempo
sono in prima linea per 'assi-
stenza della sindrome. L'asso-
ciazione sostiene le famiglie
dal 1996 con informazione, as-
sistenza e aiuto. Durante la vi-
sitadel professore i pazienti e i
familiari hanno potuto sotto-
porsiaprelievi e visite. Larela-
zione di Nyhan, che collabora
da tempo con i laboratori del-
Tassociazione Baschirotto, ha
fattoda introduzione a un me-
eting scientifico a cui hanno
partecipato alcuni dottori tra
cui I-Ila.d.nik, Dolcetta e Fortu-
nati, assieme ad altri speciali-

William L. Nyhan

sti.

Nellagiornata disabato é sta-
to inoltre presentato un volu-
me guida dal titolo “La malat-
tia di Lesch-Nyhan” in cui so-
che perladiagnosioltre chein-
formazioni sul trattamento e
la miglior gestione della malat-
tia. La pubblicazione & stata re-
datta daun gruppodiespertie
ricercatori dell'istituto Bird;
larealizzazione é stata possibi-
le grazie al contributo del Cen-
tro servizi volontariato di Vi-
cenza.

Lincontro si & trasformato
anche in benvenuto ad alcune
famiglie che sono arrivare al-
Tistituto. Tra cui una siciliana,
due famiglie romene, una fa-
miglia cingalese e alcune pro-
venienti da Torino. Da tempo
pazienti e campioni glnngono
datutta Italiaa Longare, invia-
ti da Ospedali universitari e
aziende ospedaliere. ¢ NLNE.




