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['associazione che si occupa dei bambini affetti
dalla sindrome causata dalla perdita diunapiccola parte del cromosoma 22.
Anomalie anche di altri organi
I DATI I TEST LINEE GUIDA SUINTERNET
Colpisce La delezione | controlli Il sito di Aldel22
gfsﬁ%:':oapl:t:ﬁé%mf A 1su4.000 nati 22911 medici da fare ospitera a breve
vivi. Nell’8-28% viene sono stati uno spazio
La leucemia mieloide cronica deicasi individuata direcente dedicato
(circa 900 nuovi casiI'anno la mutazione con l'analisi ridefiniti a “I'esperto
in Italia), malattia fino a qualche ¢ ereditata, citogenetica da International risponde”
anno trattabile solo in casi verificatasi ocon 22q11.2 Le sue pagine
selezionati con il trapianto exnovo sofisticate Deletion consultate
di midollo, oggi puo essere nei restanti tecniche Syndrome ogni giorno
dominata. Il messaggio giunge casi molecolari Consortium sono mille

daBologna, dal recente
convegno “CML Path to cure:
Communicate Meet & Link

to build the Path to Cure”

che hafattoil punto

sulle prospettive di cura

della malattia. Oggi, anche
grazie alla strategia “Path

to CureTM” messa in atto

da Novartis, questa leucemia
puo essere guarita in alcuni
casi. Dai dati emerge

che 4-5 pazienti su dieci,

tra quanti ottengono grazie
alla terapia con nilotinib

la risposta molecolare completa
(livello cosi basso di cellule
leucemiche residue da non
poter piu essere evidenziato
con le analisi) potrebbero
arrivare a sospendere la terapia
perché guariti. Ad oggi non &
possibile dire con certezza
quanti e quali malati possono
raggiungere questo obiettivo,
ma ci sono progressi
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idel 22, I’associazio-
nenataperoccupar-
siatempo pieno dei
bambini affetti dalla
Sindrome da delezione del
cromosoma 22 e delle loro fa-
miglie, festeggia il complean-
no.Dieciannipienizeppidico-
se buone, a cominciare dai
quasi 400 volontari impegnati
nella sede nazionale a Roma e
nelle 16 regionali per quasi 43
mila ore ’anno spese tra assi-
stenza, raccolta fondi per lari-
cerca,informazioneecomuni-
cazione, collaborazioni con le
pil importanti associazioni e
federazioni nazionali (UNIA-
MO, Telethon, Europlan, ISS,
VCEFS) einternazionali.
Identificati i sintomi negli
anniSessanta, cisonovolutiol-
tre trent’anni per capire che si

Quei piccoli cuor
danneggiati dal Dna

trattavadiunamalattia geneti-
ca. «Causata dalla mancanza
(delezione) sul braccio lungo
del cromosoma 22 di un pez-
zetto di Dna contenente 40 ge-
ni — afferma il cardiologo pe-
diatra Bruno Marino, direttore
del Dipartimento attivita inte-
grata pediatrica all'Universita
SapienzadiRoma-piuchecon
unamalattiaabbiamoachefa-
re con una grave sindrome ca-

ratterizzata da un insieme di
sintomi e problemi. Il cuore e
l'organo piu frequentemente
colpito (75% dei casi) conlaco-
siddetta “malformazione degli
efflussi” che, appena diagno-
sticata, deve essere subito trat-
tata. Disolito, le paratiroidi so-
no assenti o ipofunzionanti
con conseguente ipocalcemia
responsabile di crisi convulsi-
ve.Ancheil timo € mancante e

questo predispone a frequenti
infezioni, sono presenti infine
precise caratteristiche del vol-
to, disturbi neuropsichiatrici e
anomalie otorinolaringee. La
diagnosi prenatale & possibile
conl’ecocardiografia fetale se-
guita dall’esame dei villi coria-
li o dall’amniocentesi».

Un pianeta di solidarieta e
professionalita quello di Ai-
del22 che ha contribuito a mi-

gliorare la conoscenza di que-
sta malattia genetica rara, la
qualita di vita dei giovani pa-
zienti e continua a produrre
servizi e progetti. «Il nostro, e
quello dei medici che si occu-
pano della sindrome “del22” &
un lavoro complesso, multidi-
sciplinare, che richiede tanta
competenza e tantissima
informazione daimplementa-
re costantemente», raccontala
dottoressa Cafiero, fondatrice
e guida dell’associazione, che
traipilirecenti progettiricorda
due volumi: “Illibro peribam-
bini del22”, dedicato ai piccoli
pazienti, e “I perché del Signor
22-La fantastica storia del Si-
gnor22”,libromultimedialeri-
voltoairagazzitrailO0eil4 an-
ni che verra presentato il pros-
simo 24 maggio al “Bambino
Gesl” diRoma.
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gliora

Un riposo sopra ogni aspettativa.
Entra in un centro Dorelan vieni a provare l'impareggiabile comfort dei

5 tua vita,

materassi Dorelan, migliorerai la qualita del tuo riposo e la qualita della tua vita.

La ricerca costante di soluzioni

innovative

Noi di Dorelan siamo convinti che un riposo
di benessere debba essere un valore per
tutti, per questo ci impegniamo nella ricerca
collaborando con importanti istituti scienti-
fici e con i dipartimenti delle migliori Univer-

sita italiane.

Veri esperti consulenti del riposo

Nei nostri punti vendita troverai veri consu-
lenti capaci di rispondere alle tue esigenze
di riposo con suggerimenti diretti e solu-

zioni concrete.

TRASPIRANTE - ERGONOMICO

— gl .

personalizzata

E importante offrire una gamma di prodotti
ampia come le esigenze dei clienti, ecco
perche le nostre soluzioni sono studiate per
rispondere alle tue specifiche necessita.

Tante proposte per una scelta

Il Myform, materiale esclusivo Dorelan
Il Myform € uno straordinario materiale in
grado di offrire un sostegno personalizzato
ed e estremamente traspirante.
Sottoposto a rigorosi test ha ottenuto le mi-
gliori certificazioni ed & anallergico.

scegli Dorelan

www.dorelan.it
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dormire bene vivere meglio



