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La nostra Associazione

T frontiere délla geneiica e della biotecnologia
prospettano un futuro nel quale sari possibile
manipolare i geni. L'ltalia purtroppo investe
poche risorse economiche ¢ scientifiche nella
ricerca. Mancando il finanziamento statale
occorre attendere limpegno economico delle
grandi aziende farmaceutiche che naturalmente
cercano il profitto. Servono laboratori di ricerca
pasticolarmente - speciali i
economici cospicui. Se da una parte gli studi sulla
mappa genetica indicano che I Talassemia
potrebbe trovare soluzione grazie al tattamento
genetico, dallaltra pe
cconomico nellinvestire verso Ia guarigione delle

e stanziamer

€ uno scarso interesse

malattie rare. Fino ad oggi & stato cosi per i
farmaci, ¢ allo stesso modo, a maggior ragione,
sari per questo settore particolarmente
specialistico ¢ tecnologico. Rimane un dato di
fatwo:la sperimentazione genetica & una reale
ipotesi di guarigione che ci proictta verso un
fururo orn ono dimostrazione i
taminali

Le donazion di sangue

L sopraveivenza dei talaseric & legata a froquent
o periodiche trusfusioni /di sangue; puttioppo
questuimo pud cssere solo donata, Un malao di
Talassemia necessita di cire 50 donazioni llanno ma
le donazion spesso non ricopronoIa ichiesta di
sangue, a discapito dell salute 0 addiiura dela vita
sessa del malao. L donzione volontaria di sanguc
rapprescna un rele geso di solidarict perehé dona
Ia v dovrebbe essere considerato un dovere del
singolo individuo per il bene di tua I colletivic
inolie, il prelicvo di sangue & anche una garana di
salite ¢ di prevenzione per il donatore, gri alle
analis 3 cui il suo sangue sarh soroposta:

| al migloramento della quali

L Associazione Talassemici di Torino ¢
unfistinuzione associativa volontaia artiva dal 1975
72 scopo di luero, sostenuta da medic, pazieni,
associazioni ¢ volontari, Scopo istituzion:

di- sostenere la_ricerca scienrifica,  informare,
educare, stimolare ¢ coordinare tutte

tivita volte
di vita dei talassemici

artraverso Passistenza clinica e sociale.

12 Associazione collabora ardvamente con:
Fondazione Traliana
"L, Giambrone per la Guarigione dalla Talassemia”

Numero Verde 800259021

Informazioni utili

T Associzione Talassemici di Torino ha scd
Via San Marino, 10 - 10134 - Torino
Tel. 0113194228
Conto Corrente Postale n. 11350105
Per informazioni aggiornate consulate il sitor
wwwtalassemicitorino.it
o contattatec via ¢-mail:
associazione@talassemicitorino.it
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La terapia ferrochelante

L tlisemic sono un gruppo di- malawic
ereditasie caraterizzate da un difetto genctico di
sin

lobuli rossi del sangue. 1 difett di-una o pit di
queste - catene causano_le diverse sindromi
emiche, in particolare le alfa-talassemic. ¢ le
beta-talassemie. IAlfa talassemia si riscontra con
maggiore frequenza in Afiica, Asia meridionale,
India, Pacsi dellest, Cina meridionale - ed

dell'emoglobing, la proteina contenuta nei

occasionalmente nei pacsi del Medi
Esistono tre maggiori forme di Bera-talassemic:
Minor, Intermedia ¢ la forma pia grave,
“Talassemia Major o Morbo di Cooley, dave la
produzione insufficiente di emoglobina_puo
determinare gravi danni agl orga
stima che le persone afferte da tlassemia M
siano circa 3 milioni nel mondo; Iarea piit colpita
& quella del bacino del Mediteeranco. Solo in ltalia
i pazienti sono 9000, La sopravvivenza d
soggeti afferti & legaa alla periodica terapia
teasfusionale (circa ogni 3 settimane), che provoca
un aceumulo di ferro nellorganismo. 1 pazienti
devono pertanto. sottoporsi ad una_terapia
ferrochelante pe prevenire seri danni agh organi.

crranco,

La terapia trasfusionale

T eplfcio i cii ffbisogao i ppfento
tlassemico ¢ la unsfusione di globuli ross
vettori dell'ossigeno nell'organismo. Ci sono o
sagioni fondamentali per cui la trasfusione di
sangue & vitale:

W Garanire ai tessuti ¢ agli organi un adeguato
apporto di ossigeno.
W Non affaicare il midollo osseo nella

produzione dei globuli rossi ¢ permettere alle
ossa di svilupparsi normalmente.

W Prevenire o ridurre Paumento delle dimer
della milza ¢ Paffaticamento degli aleri organi.

ioni

T catasscmisi_sacoumaberio—rrgiromgem: was

considerevole quantih di ferro acausa della
prowatta terapia.trasfusionale. Questa - grav
concentrazione di ferro_dannicggia progres-

amente gl organi-interni casando-cardiopatie,
diabete, cirrosi epatica ed abbreviando cosi la vita
dei pazienti. Ad oggi esistono v
Peliminazione del ferro i eccesso  (fer-
rochelazione); la pii diffusa ¢ quella che prevede
un'infusione sottocutanea quotidiana attraverso un
microinfusore di Desferoxamina per | durata di
circa 10-12 ore. Questo trattamento comporta gravi
disagi fisici ¢ psicologici. Negli ultimi anni sono
stadi sviluppati due nuoyi- chelani alternaivi alla
Desferosamina, — assumibili

oralmen

Deferiprone L1, ¢ piii recentemente un_ nuovo,
farmaco denominato 1CLGT0A. 1utilizzo di questi
chelanti nei  pazienti

talassemici  prevede
quantificazione.
dellaccumulo di ferro, Tale quantificazione &
realizzabile con un metodo non invasivo
denominato SQUID. Esistono soli  cinque
appareechi SQUID al mondo; uno & sito presso il
Centro di Microcitemic di Torino, allinterno
dellOspedale Regina Margherita/Sant'Anna.

necessariamente

La prevenzione

una malatta ereditaria trasmessa
soggerti microcitemici, ovvero
portatori sani di Talassemia, nel cui codice
genetico & pres
tlassemico) in grado di tmsmetterla, Un soggetto
microcitemico ha i globull rossi pit piccoli del
normale ¢ quindi singolarmente piii poveri di
emoglobina. e
compensano questa deficienza con Ia produzione di

et una caratteristica (ratto

persone  microcitemiche

un maggior numero di globuli rossi ¢ conducono
una vita del tutto normale.

Nel caso in cui due soggetti microcitemici decidano.
diavere un figlio, esiste soltanto una possibilici
quattro che nasca sano, nel restante dei casi nasceri
talassemico o portatore della malattia. Dunque
condizione essenziale perché un bimbo rischi
di nascere affeuo da Talassemia & I'unione di
genitori microcitemici. Tn iwlia si stima che i
portatori della malatia siano circa 3 milioni.

La Talassemia non capita per caso. Il wo ruolo
di prevenzione & fondamentale ed & sufficiente
un prelievo di sangue per sapere se t ed il o
partner siete portatori 0 meno della malatia.

1l centro di cura e di prevenzione a Torino

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

Futuro senza Talassemia

uarire dalla Talassemia oggi & possibi
attraverso il trapianto di midollo ossco, ma
necessario trovare un donatore il cui midollo s
perfertamente comparibile con quello del paziente
talassemico, in modo da evitare possibilt di rigetto.
1 donatori pit idonei sono solitamente i fracll del
paziente talassemico, il che rende il trapianto
possibile solo per pochi. Tn quest ulimi anni la
ricerca medica sui trapianti ha consentito un
ulteriore passo avanti: s prospetta leventualita del
teapianto fia estranci. Tecniche mediche sempre pit
ticate per bloceare il rigetto e luso del cordone
ombelicale dei neonat (ricchi delle cellule madi dei
componenti del sangue), stanno  cambiando
velocemente ¢ positvamente questo. metodo. di

guarigione. Ogni _ talassemico,

giovanissimi, attendono con grande speranza di
poter accedere con maggior sicurezza a_ qu
tecnica in un futuro prossimo.
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