[image: image1.jpg]fait des progrés en matiére de rransplantation; la
greffe de sang de cordon ombilic al, qui offrc
une excellence source de cellules souches, faic
partic des raitements d'avenir.

On fonde beaucoup d'
“sang de cordon" pour le soin de la tha

poir sur ces greffes de

sémie.

La recherche

endant ces dix derniéres années on a fit
beucoup de recherche sur la thérapie génique,
qui permer  diniervenir  directement
sur les chromosomes.

Lo thérapic
investissements importants, des laboratoires et
du personnel compétent.

Malheureus Tualie, la thalass
pas encore considérée comme un probléme de
santé publique”, c'est pourquoi il n'y a pas de
politique pour financer des recherches
Le transgéne thérapeutique. pourra compenser
compl

de cette maladie, pour ces raisons, patients,
familles et médecins attendent avec impatience
cette nouvelle thérapie.

ique necessite  des

ement

Le dons de sang

L' Association

Talassemici di Torino (Association
Thalassémique de Turin) est une instirution
volontaire & but non lucratif active de 1975.

promouvoir toutes le
s enfanis

us forme dinformation,
de prévention, et diide i | recherche des
traitements les micux adaptés i la guérison. Notre

association coopére activement avec:

Fondazione Ttaliana (Fondation Tilienne)
"L, Giambrone per la guarigione della Talassemia”
ligne vert: 80259021

Informations

%

est

ociazione  Talassemici di Torino
ué: 10, Rue S. Marino - 10134 Turin
Phone: +39 011 3194228
Pour envoyer vos dons: ¢/c n® 113501505
Pour plus d'informations, merei de consulter:
wwwtalassemicitorino.it
ou envoyer un courricr lectronique
associazione@talassemicitorino.it

Les wanstusions
assurer
miques;  chaque  sujet
environ de 50 dons de sang & Pannée.

11 faut organiser des activités pour promouvoir

nécessite

le don de sang volonmire et pour encourager les
donneurs & donner leur sang réguliérement
tout au long de Fannde.

Le don du sang représente un "don de vie" et
une forme de preé

ion pour les donneurs.
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[image: image2.jpg]Qu'est-ce que la Thalassémie?

L. uent un ensemble de
maladies génétiques causées par des anom:
des génes de I'hémoglobine.

Les principales thalassémies sont les alpha-
thalassémies dues i ui
chaine alpha et les b
déficit de synthése de la chaine béta.

La Alpha-Thalassémic est normalment répandue
dans tout e Moyen-Orient, lnde, le sud-est
asiatique, I'Afrique noir, le Nort de la Chine et
rarement dans le Bassi

Tl existe trois sortes de Beta-Thalassémie:
Mineure, Intermédiare et la
Thalassémie Majeure ou Anémie de Cooley
oii la production insuffisante  de
I'hémoglobine peut provoquer  graves
dammages aux organes internes.

Dans le monde, on estime & trois millions le
nombre de sujets atteintes par la Beta
thalassémie; sa fréquence est maximale au
niveau de la région m:
En Talie, seulement, le nombre de malades
sont environ 9000,

Le tmaitement d'un thalassémique majeure est
une transfusion toutes les trois-q
ainsi qulun traitement ferrochélateur afin
dlempécher ou de réduire le surcharge en fer et
éviter de graves complicatio

thalassémies const

éicit de synthése de la

thalassémies dues & un

Méditerranéen.

lus sévére la

e semaines

Le traitement transfusionnel

T cansfusion sanguine reguliere est le seul
traitement pour ls thalassémi
Le régime transfusionnel systématique est vital

pour trois raisons:

W Maintenir le niveau dhémoglobine presque
normal et sassurer que les tissus obtiennent la
quantité normale de Toxygéne.

B Laisser le repos de moelle, de sorte que les os
puissent se développer normalement.

W Ralentir ou_empécher I'agrandissement de

la rate.

Le traitement chelateur du fer

L principale conséquence du trnitemedi de 1a
thalassémic par des transfusions répétées clest un
surcharge ¢

qui peut détermin des complications cardiaqucs,
hepatiques ct_diab
mortalité et de morbidi

11 exise_trois produits capables de réduire le
surcharge en fer.

chelation par desferroxamine (Desfeeal) reste
actucllement la thérapic chélatrice de réf
‘pout les patients thalassémiques.

La modalit¢ standard d'uilisation est la perfusion
sous-cutande, avec une pompe, pour au moins dix
heures (le jour ou la nuit), sept jours sur sept.
Pendent los degfitres annéss, deus muteaux

wosique pour le foie et le coeur,

la_premiére cause de

chélatcurs

ont développs
et ICL6T0A, e

méthodes d'estimation de la
surcharge en fer exisuntes, le plus exact c'est
I'évaluation par susceptibilité magnétique -
SQUID  (Superconductive  Quantum
Interface Device).

Dans le monde, il y a seulement cing appareils
Squid; un est situé dans le Centre de Microcitemic
de  Turin  dans  Phopial  Regina
Margherita/S. Anna.

La prévention

ont les de pour
un hérité de chaque parent,

Thémoglobine alté
donc les deux parents sont des porteurs.

Si les deux parents sont porteurs. de "béta-
t une couple A risque:
enfants_seront porteurs de b

thalassémie” et 25% auront la thalassémie
majeure, En Talie les portcurs de la maladic
sont environ 3 millions,

La Prévention est fondamentale, un essai de
sang est suffisant pour déterminer si vous
étes des porteurs de B-Thalassémic.

Le centre de prévention & Turin est:

CENTRO MICROCITEMIE,
Ospedale Regina Margherita
Piazza Polonia, 94
10126 - Torino
Tel. 011.3135291
Fax 0113135309

Avenir sans la Thalassémie

L grefte de moelle représente actucllement

le seul traitement curateur de la thalassémie,
sous réserve de la disponibilité d'un donneur
intra-familial.

Les . done
cette thérapic est possible seulement pour une
petite minorité de parients.
Pendent le:

donneurs idéales sont fréres ou socures

dérnieres années, des recherches ont





