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Anossa Associagdo

A fomeiess da genitia e da biotecnologia
prospectam. um futuro no qual seci possivel
manipul o3 genes. Tnfelzmente a I investe
poucos tecursos. ccondmicos ¢-cientficos. ma
pesquisa. Faltando o inanciamento governativo &
necessirio esperac o empenho econdmicor das
grandes

mawnlmene procuram o lucro
pesquisa

laboratorios de pactcularmente
especilizados e
cansistentes:Se por um lado 0s cstudos sobre o
mapa genético indicam e  Talassemia poderta
encontrar solugacs através do. tratimento
genético, do_outro prosegue um mitado.
interesse cconbmico de iestimento na cura de
doen
femidios, ¢ ma mesma manci, © com mor

a5 aras. Foi assim até hoje para. o5
fazio, seci para este setor pacticularmente
especializado o tecnolégico. Resta uma certeza: 3
esperimentigio gendtica ¢ uma hipdrese real de
cura que nos langa cm um futuro i proximo,
como demonstrado nos tecentes. transplantes
com céluls cstaminii.

A doagao de sangue

A soipifeincia dos wlzstfonicos depende/le
ruentes  pesisess. tansusies do s
intlamente o s

pode somente ser doudo.

Unn talsséanico preisa d intorno 30 doagies por
w0, mus frequentemente as doagdes nio
cobrem a necessidade de sangu, com din i
Sadde ou aré mesmo i vida do doente. A doacio
voluniria de sangue tepresenta v verdadeiro

esto de solidasiedade porgue do a vida ¢ deveria
Ser considerada um dever de cada individuo pac
 bem de toda a comunidade; além disso, o eiro
de sangue ¢ ambém uma garantia de saide ¢ de
presencio paa o doados

seicas 205 exames e

 Associazione Tlassamici i Torin

A Associagio Tabssémicos de Turim ¢ uma
instinicio aseocaiva voluntiia atvs desde 1975
sem finalidade de.luceo, mantida por médicos,
pacentes, scocacocs ¢ vountiios. A Al da
insiniclo ¢ mantes 3 pesis ientifics, informar
cducar, estimulr © conndonat tods 1 avidacdes
irgias 10 melhoramento da qualdsde de vida dos
taaemicosatavés da asistincacliicy € social

A ossa Associagia colabora atamente com:
Fonduzione Italiana
. Giambrone per a Guarigione dalla Tlassemia”
Numero Verde 800239021

Informagdes teis

A e Asocicio Tiasmicos de Tutm feacr

Via San Masino, 10 - 10134 - Torino

Tel. 0113194228

Conta Corrente Postal n. 11350105
Para informaces analizadas cor
wwwtalassemicitorino.

ou contate-nos via ¢-mail
associazione@talassemicitorino.it
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O tratamento "quelador” de ferro

A clasemiz sio un grupo_de- doengas
et cunctezxhs pos in defko gnétco
i it da bemcglobins, 4 protins contids ok
‘budosveemoliosdo sangie. O defieckem uma
o s destas cadizs caam 35

i, prncpdmente 4 Ay Tdaserni ¢ 4
et Tl A iy Tiscmia § i comur
Afoca, Asia Mesdiond, Ind, paiss do leste
curpe, Crina mesdioeal ¢ ocsiondmens. o
s do Meenings Piste s fonmas o

ias sindomnes

de bera Talasem: Minor, loveensidia 1 forma
s grave, Taassmia Mo ou Anemia de Coole
s quis 3 prodcio inuticinte de hemoglobin
pode cererminar gonves danos aos ngios. Presume-
S que as pessonsafctadas pela Talasseaia Maor 50
mundo sejam intoeno 1 3 miliies, 2 i

singd & abicia do Mdcrine Somente na It
s paciates <o 9000, A sobsevida s pessons
tctadas depende de frequentes eansfses e
sangue peralmente 2 cads 3 semanas, e provoca
i cimalo de fszo o0 osganismo. Por 550 05
pacientes devem submeterse 3 um atsmento
quelacor” de fexo pasa preverss danos aos Ggos

O tratamento transfusional

O e ——

alassémico ¢ a trnfusio de globulos vermelhos,
cesponsivel peo transporte de oxginio no nosso
corpo. Existem ts tazdes fundamentaic pelas
Guie s transfusdo de sangue ¢ vitak

W Gacantie que 0s tecidos ¢ o5 éngios recebam
uma quantidade normal e osigirio.

W P o cansar 4 mecha Gssea na prodio
dos hibulos vesmelhos ¢ pesmite 05 ossos de
desenolverse normalmente

W Para impedic ou diminuis o aumenro do
tamasbo dobaga € o cansao dos outos éngios.

ssociazion Taessemici i orino [

comsiderivel quantidade de ferro caado pela
prolungada_erapia Eira grave
concenreagio de feeo prejudicy progecssvamente
o8 dngios inteenos casando cardoptis, dibete,
dirrne hepitica ¢ redurindo s 3 vida dos
pacentes. Auslmente estem viras Solugdcs pira
o diminagio do fereo em escesso quelgio de
ferols 4 mais comam prevé uma infusio
sbeutinea uoridiana ateavés de um micro-nfusor
de deferosamina durante mas oa mencs 1012

tranfusionsl.

horas, Fite ratamenta causa grandes descanfortos
fiscos ¢ pricoldgicos. Nos dltimos anos. foram
deservolvidos dois novos queladores leeraivos
deferoxamin, em forma oral: o deferiprone L1, ¢
imis recentemente um novo semédio denominado
ICLETOA. © uso destes queladores nos pacientes
alussimicas prevé necessariamente uma codadosa
quntificicio da acamulagio de

quntificagio vem realizads com um método ni
imvadente chamado SQUID. Fxisters somene 5

fereo, Tt

aparclhos SQUID no mundo; um esti presente no
Centeo de Micrositensias de Turim, 10 interno do
Hospiral Regina Margherta/Sant A

Aprevengdo
LA Tutassemia ¢ uma doenga herediinia
i) pela o de duss - pessons

microcitémicas ou sefa portadores de Taassemia, ¢

@ seu codigo penético apresents uma caricteristica

Uma

pesson microcitimica tem os glibulos sermelhos
por

singularmente mais_ pobres de hemoglobina.

(eago tassémico) capaz de transmiti

menores do. queseria normal, ¢ por isso

A
pesions  microgitémicas  compensam  cssa
defisincia com a producio de um imero mor

de globulos vermelhos © conduzem uma vida

|

No
decidam ter um

tottlmentenormal cuso duss pessons

miccocitémicss o, existe
somente uma chance em quateo que fasca sadic, o
esto dos casos nascer talassémico ou portador da
doenca Por s condiclo esseacialpara que uma
chanca corra o risco de nascer infectado pela
Tilsscrmia ¢ & unido de pais microsiémicos. Na
il e presume que oe portadores. da doenca
scjam intorno a0s 3 milhdes. A Taassemia nio
scontece por scasa O seu papel s prevengio ¢
fundamental ¢ suficiente um exame de sangmec
pasa saber se v ¢ 0 seu paccirn sio portidores
ot ko da doenca. O centeo de cuea € prevengio em
Torino &
CENTRO MICROCITEMIE
Ospedale Regina Margherit
Piazza Polonia, 94 - 10126 - Torino.
“Tel, 01L3135291 - Fax OLL3135309

Um futuro sem Talassemia

S da Tiasemia hoje & possivel s do

transplance de medula Gssca, mas € necessirio
encontear um dosdar scja compleramente.
compativel com o pacicne talassémice, 2 fm que o
onganizmo do nio o5 reieite
O doadores mais provivei sio um irmio cu uma
e do paciente. lissémico, 0 que permete o
transplane somente s poucos. Neste dlimos anos a
pescpisa médica scbe os transplantes peemitia um
fucessiva passo & frente: se prevé  evenualidade de
transplae cntee cstranhos. Ae técnicas médicas
semmpre s sofistcadas s impecic s ecicio ¢ o
o do cordio umbilcal dos recém-nascidos (icos
e céllasprogenitorss dos componentes o sange,
cstio. mudando spidumente ¢ posivamente. <ste
método de cura. Cada taassémice, soberudo o5
s jovens, espeeam com grande esperanca de
poder tr acesso com maior sguranga 4 ¢t técrica
e préimo o,





