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A supportare la fatmgha in
questo percorso anche I'Asso-
c1a210ne Italia thogen051 che
si ¢ offerta di pagare, per i pri-
mi mes, i costi per'assistenza
infermieristica e medica. La
malattia di Pompe si chiama
anche Glicogenosi di tipo II ed
€ una patologia neuromusco-
lare rara, cronica e spesso
mortale, ed é caratterizzata dal
mancato smaltimento del gli-
cogeno, la riserva energetica
dei muscoli. A causa del difet-
to di un enzima il glicogeno si
accumula e danneggia il cuo-
re, i muscoli delle gambe e
delle braccia e quelli della re-
spirazione. Ne sono affette cir-
ca 1omila persone al mondo
{ra neonati, bambini e adulti,
300 in Italia. Per questa malat-
tia genetica non c’é una cura,
solo trattamenti per contra-
starne i sintomi e Ia progres-
sione. Uno di questi & il Myozy-
me che viene somministrato
per infusione endovenosa.
L’'intera operazione di infusio-
ne dura sulle 8 ore.

La terapia prevede anche, ol-
tre all'infusione settimanale di
Myozyme, anche la sommini-
strazione di un altro farmaco in
ospedale una volta al mese. E
evidente che in tutta questa
faccenda il fattore tempo non é
una variabile da trascurare, Per
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La donazione

Arrivaal Civile
il «defibrillatore»
per maculopatie

questo la famiglia ha chiesto al | P

giudice del Lavoro del Tribuna-
le di Brescia un procedimento
d'urgenza (ex art. 700). La deci-
sione € attesa da olfre un mese.

Silvia Ghilardi

©RIPRODUZIGNE RISERVATA




