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Faça 
atividade
física!
Praticar exercícios diariamente 
permite maior disposição e 
qualidade de vida aos 
portadores de talassemia
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Prezado (a) amigo (a),

Concluímos num piscar de olhos este ano, marcado pela 
crise política e econômica que atingiu a todos nós.

Temos feito um grande esforço e procurado diálogo com 
os gestores, objetivando contribuir para que os tratamen-
tos dos pacientes com talassemia sejam aprimorados. 

Os desafios são imensos e decidimos ampliar a pesquisa, 
escutando cada paciente ou familiar para entendermos 
melhor como está o seu tratamento e de que forma pode-
remos avançar. São perguntas que devem ser respondidas 
no site da Abrasta. Sua participação é muito importante! 
Com os dados podemos engajar nosso Comitê Científico, 
gestores estaduais e até mesmo a mídia, por isto a impor-
tância do engajamento de todos.

Acabamos de participar do Congresso HEMO, onde novida-
des da Hematologia no Brasil foram debatidas. Em poucos 
dias estaremos no Congresso Americano ASH, acompa-
nhando também as novas pesquisas no campo da talas-
semia e demais hemoglobinopatias. É preciso dignificar 
o trabalho dos profissionais da saúde que se empenham 
para reduzir as barreiras e se dedicam com amor a carreira 
escolhida. 

Para que possa participar ativamente das decisões de seu 
tratamento é muito importante ter acesso a informações 
atualizadas. Vamos usar a nosso favor a tecnologia e 
monitorar, denunciar, defender, compartilhar, reunir e fazer 
parte do futuro que deve ser construído. 

Nas páginas deste Info Abrasta você encontra informações 
sobre novos tratamentos, segurança do sangue e impor-
tância de cuidados com o corpo, em especial com os olhos.

Também já iniciamos o planejamento do 5o Congresso 
Pan-Americano de Talassemia, que será realizado de 9 a 11 
de junho de 2017, em Campinas. Desta vez faremos o Con-
gresso em conjunto com a TIF (Federação Internacional de 
Talassemia) e assim que terminarmos o processo da pes-
quisa acima citada, iniciaremos o debate sobre os temas a 
serem abordados e os palestrantes que irão participar.

O futuro não se revela. Ele é construído por meio de 

decisões e ações que realizamos diariamente no presente. 
Dedique-se ao futuro que você pretende desfrutar. Valerá 
a pena! 

Desejamos deliciosas festas a todos e 2017 trará oportu-
nidades renovadas de fazermos a nossa parte. Bênçãos 
e saúde em abundância! Conte conosco e seguiremos 
sempre contando com vocês. Tim tim à vida!

Abraço com imenso carinho,
Merula Steagall 
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com atuação nacional, fundada em 1982 e dirigida por pacientes e fami-
liares. Entre os títulos estão o de Utilidade Pública Federal, processo nº 
4.143/93-66 e o Certificado de Entidade Beneficente de Assistência Social, 
processo nº 71010.000489/2007-23.

Nossa missão: Alcançar a excelência e humanização do tratamento 
e qualidade de vida de pessoas com talassemia no Brasil, por meio de 
pesquisa, produção e divulgação de conhecimento, mobilização política e 
apoio ao paciente e seus familiares.
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Antes de explicar o trabalho de apoio ao paciente desen-
volvido pela Abrasta é muito importante que se entenda 
primeiro o que é a assistência social. 

O profissional de serviço social é responsável pelo planeja-
mento e execução de programas sociais que sejam volta-
dos para o bem-estar coletivo e também para a integração 
do indivíduo na sociedade, participando de campanhas e 
projetos, incluindo os que são ligados à saúde.

E por falar em saúde, não são raras as vezes que vemos 
pessoas que desconhecem seus direitos e que, por isso, 
acabam não recebendo o tratamento adequado. Ao assis-
tente social, cabe ouvir o indivíduo e cada uma das deman-
das que forem apresentadas, para que sejam encontradas 
soluções às dificuldades.

E é justamente este trabalho que a Cristiane Lúcio, coorde-
nadora do Apoio ao Paciente, realiza na Abrasta. Ela acolhe 
as pessoas com talassemia e seus familiares e realiza, se 
necessário, intervenção à distância, com o objetivo de 
garantir o melhor tratamento e qualidade de vida aos 
envolvidos. 

Um dos maiores desafios da associação é buscar a homo-
geneização do tratamento em todas as regiões do país. 
Mas ainda há falta de informação sobre a talassemia, sobre 
as bombas de infusão e até mesmo falha na distribuição 
de medicamentos, cruciais à vida de quem tem talassemia. 
Por isso, criamos o Projeto Ver e Ouvir, que dissemina 
informações e mapeia as condições gerais oferecidas pelos 
centros de tratamento de todo o Brasil, além de sistemati-
zar relatórios que sirvam como base para negociações com 
o Ministério da Saúde.

Abrasta por você!

Apoio social realizado pela organização garante o melhor 
tratamento a todos os portadores de talassemia do Brasil

Quando a Cristiane te ligar, conte 
como tem se sentido e tire todas 
as dúvidas que puder. Lembre-se 

que estamos à sua disposição 
para o que precisar! 

(11) 3149-5190
abrasta@abrasta.org.br

APOIO AO PACIENTE 

Cristiane Lúcio
Coordenadora de Apoio ao Paciente
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No início de 2015, foi aprovado nos Estados Unidos o uso 
do quelante oral Jadenu. Ele é composto pelo Deferasirox, 
mesmo componente do Exjade, já utilizado pelos brasilei-
ros portadores da talassemia. 

A diferença é que a nova versão deve ser ingerida como 
comprimido e é melhor absorvida pelo estômago. 

Este medicamento não tem a intenção de agir de manei-
ra diferente no organismo do paciente, e sim facilitar a 
administração do quelante de ferro. Estudiosos acreditam 
que para o portador de talassemia seja melhor tomar o 
comprimido, ao invés de dissolvê-lo em líquido. 

Sua função é se ligar ao ferro em excesso, em especial em 
órgãos como o coração e fígado, e produzir um composto 
que será excretado pelas fezes. 

“O Jadenu pode ser tomado em jejum ou depois de uma 
refeição leve, diferente do Exjade, que só pode ser ingerido 
em jejum. Mas o que ainda não se sabe é se o Jadenu 
realmente é seguro ou eficaz quando tomado com outra 
terapia quelante de ferro, por isso, até que mais estudos 
sejam realizados, é importante não combiná-lo”, explica 
a Dra. Sandra Loggetto, hematologista do Comitê Médico 
Científico da Abrasta.

Ele é indicado para pessoas acima dos dois anos de idade, 
que já receberam entre 10 e 20 transfusões de hemácias 
e que tenham duas medidas de ferritina sérica acima de 
1.000 ng/dL.

“Os efeitos colaterais são os mesmos do Exjade, já que a 
molécula utilizada também é a mesma. Assim, é possível 
que os pacientes apresentem náusea, vômito, diarreia, dor 
de estômago, além de alterações na função dos rins e fíga-
do. Aliás, se o paciente tiver algum problema grave nestes 
dois órgãos, não devem receber tratamento com nenhum 
destes medicamentos”, explicou a Dra. Sandra. 

O Jadenu, que teve boa aceitação nos Estados Unidos, não 
está aprovado pela Agência Nacional de Vigilância Sanitá-
ria (ANVISA) e ainda não é comercializado no Brasil. 

Para relembrar...

O primeiro quelante a vir para o Brasil foi o Desferal (De-
feroxamine), na década de 70. Mesmo sendo de extrema 
importância para o tratamento da talassemia, na época o 
medicamento causou muita resistência entre as pessoas, 
por ser administrado via subcutânea. As picadinhas diárias 
definitivamente não eram nada atrativas.

Em 2004, chegou ao país o Ferriprox (Deferiprone), primei-
ro quelante oral. Sem sombra de dúvidas foi uma importan-
te revolução no tratamento, não só por vir em formato de 
comprimido, mas também por apresentar alta capacidade 
em eliminar o ferro do coração. 

Já em 2006, foi a vez do Exjade ser apresentado. Como 
já mencionado, ele também é oral, porém administrado 
após ser misturado com líquido (suco ou água). Este é bom 
na eliminação do ferro do coração e fígado, os principais 
órgãos que acabam acometidos com o excesso de ferro 
advindo das transfusões de sangue.  

É fato que alguns pacientes ainda não conseguem ficar 
totalmente livres das picadinhas, já que em determinados 
casos o uso de Desferal continua sendo importante, mes-
mo que em combinação com o Ferriprox ou Exjade. Mas o 
essencial é poder ter uma vida normal e com qualidade, e 
somente realizando o tratamento isso será possível. Então 
não deixe de seguir à risca o que o médico prescrever.

Jadenu, o mais novo quelante oral

O medicamento, já em uso pelos norte-americanos, 
age na retirada de ferro do fígado e coração

TRATAMENTO
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Falar que os portadores de talassemia maior e interme-
diária realizam transfusões de sangue como parte de seu 
tratamento já é informação conhecida por todos. Logo 
a segurança do sangue transfundido também é assunto 
comum, correto? Errado!

Em uma pesquisa realizada pela Abrasta, algumas pessoas 
demonstraram desconhecer a importância da fenotipagem 
do sangue e o que é o Teste Nat, dois itens fundamentais 
de proteção para a saúde e qualidade de vida.    

Se você é uma delas, não se preocupe, porque nesta maté-
ria vamos explicar tudinho.

O sangue 

Vamos começar por ele, o líquido vermelho que circula 
por todo o nosso corpo, e que leva oxigênio e nutrientes a 
todos os órgãos. 

Foi no final do século 19 que o imunologista austríaco Karl 
Landsteiner descobriu o primeiro e mais importante siste-
ma de grupo sanguíneo existente no organismo, o ABO. 

Quase quatro décadas após essa descoberta, outro fato 
que revolucionou a medicina transfunsional foi a identifi-
cação do fator Rh. Na população branca, cerca de 85% das 
pessoas possuem este fator nas hemácias, sendo por isso 
chamadas de Rh+ (positivo). Já os 15% restantes que não 
possuem este fator são chamados de Rh- (negativo).

Com isso, temos os tipos sanguíneos: 
A+, A-, B+, B-, AB+, AB-, O+, O-

Por um sangue
mais seguro

Conheça as técnicas que 
devem ser usadas para que 
o portador de talassemia não 
tenha problema algum no 
momento da transfusão

Plasma 

90% de água, proteínas e sais, ele 
tem uma cor amarelo pálida e é 
responsável por levar ao organismo 
as substâncias nutritivas necessárias 
à vida das células.

Hemácias

Também conhecidas como glóbulos 
vermelhos, são responsáveis pelo 
transporte de oxigênio no organismo. 

O sangue é 
composto 
por:

QUALIDADE NA TRANSFUSÃO 
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Fenotipagem 

À primeira vista, falar sobre este tema pode parecer com-
plicado. Mas realmente é muito importante que as pessoas 
com talassemia entendam o processo, para que exijam 
este cuidado. 

No sistema Rh existem diversos tipos de antígenos, mas 
os mais conhecidos são o D, C, c, E, e, Cw, V, Vs. Também 
existe o sistema Kell, que contém os antígenos K, k, Kpa, 
Kpb, e o sistema Duffy, com os antígenos Fya, Fyb, Fyx, 
dentre os outros.

Portadores de doenças que requerem transfusões periódi-
cas podem desenvolver anticorpos contra os antígenos, o 
que pode ser bastante prejudicial. E é por isso que a feno-
tipagem eritrocitária – tipagem sanguínea mais completa 
- deve ser realizada. 

“Como as pessoas com talassemia recebem inúmeras 
transfusões durante a vida, se o sangue não for fenotipado 
pode ser que receba um concentrado de hemácias positivo 
para um dos antígenos que ele seja negativo. Então um 
paciente com fenotipagem Rh CCee que receba um com-
ponente Ccee pode desenvolver um anticorpo contra o 
antígeno c. Isso pode comprometer o rendimento transfu-
sional ou até mesmo causar uma reação grave em pessoas 
que recebem transfusões contínuas”, explica o Dr. Fabrício 
Pereira, hematologista diretor de Unidades Externas do 
Serviço de Transfusão do Hemocentro de Campinas.

Dentre os resultados de uma transfusão de sangue “erra-
da” estão febre, dor lombar, náuseas e vômitos, coceira, 
queda de pressão e problemas renais. A depender da 
gravidade da reação, a pessoa pode chegar à morte. 

Para que isso não ocorra, é importante que os fenótipos 
sejam determinados antes mesmo da transfusão, mas 
no Brasil não é incomum que as pessoas com talassemia 
cheguem aos serviços de referência após já terem recebido 
o sangue, o que impossibilita descobrir qual a fenotipagem 
correta. 

“A maioria dos pacientes atendidos já recebe o sangue 
fenotipado, mas o problema é que para as pessoas que já 
estão transfundindo fica mais difícil, já que seria necessário 
ficar cerca de três meses sem receber sangue para a reali-
zação do procedimento”, disse o Dr. Fabrício.  

Cientes desta dificuldade, a CAT (Comissão de Assessora-
mento Técnico às Talassemias) propôs uma parceria com 
o Hemocentro de Campinas para a realização de genotipa-
gem eritrocitária para as pessoas com talassemia maior e 
intermediária, em todo o Brasil.

Para os casos em que não é possível identificar a fenotipa-
gem eritrocitária correta, são usadas técnicas moleculares 
para analisar os leucócitos do paciente, células essas que 
não sofrem interferências das transfusões.

Se o sangue não for fenotipado pode 
ser que receba um concentrado de 

hemácias positivo para um dos 
antígenos que ele seja negativo.

Dr. Fabrício Pereira, hematologista. 

Leucócitos

Os chamados glóbulos brancos 
combatem as bactérias responsáveis 
por causar infecções no organismo.

Plaquetas

Ajudam no processo de coagulação 
sanguínea, agindo nos sangramentos 
(hemorragias). 
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No Teste Nat você pode confiar

Além das reações transfusionais já citadas, até poucos 
anos atrás pessoas com talassemia ainda ficavam expos-
tas a riscos de contaminação por vírus como o da AIDS e 
Hepatite durante uma transfusão de sangue. 

Mas graças ao avanço da ciência e tecnologia, o Teste Nat 
(Teste de Ácido Nucleico) chegou para mudar essa reali-
dade: ele consegue encurtar o prazo de detecção dos vírus 
– a chamada janela imunológica - nas bolsas de sangue 
doadas, pois identifica o material genético do vírus e não os 
anticorpos. 

O HIV, que até então era constatado apenas 22 dias após 
a contaminação, com o NAT ele é visto em até 7 dias. Já 
a Hepatite C, antes constatada após 70 dias do contágio, 
agora é detectada em 11 dias. 

Em 2014, o então Ministro da Saúde Alexandre Padilha 
assinou portaria que torna obrigatória a realização deste 
teste em todas as bolsas de sangue coletadas no país – 
atualmente são mais de 3 milhões. 

A hepatite B e a dengue, que ainda não são constatadas 
pelo teste, já são os novos alvos de estudo do laboratório 
BioManguinhos, da Fundação Oswaldo Cruz, responsável 
pelo desenvolvimento do Teste Nat. 

Em seu centro de tratamento, converse com seu médico 
sobre o NAT e exija que na bolsa de sangue conste a infor-
mação sobre o teste. 

NAT
TESTE

ACIDO

NUCLEICO
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Muito se fala sobre a importância dos hábitos saudáveis, 
tanto para a prevenção de diversas doenças, como tam-
bém para o controle da ansiedade e estresse, tão comuns e 
prejudiciais nos tempos de hoje.

As atividades físicas têm cadeira cativa quando o tema é 
bem-estar físico e mental. Para se ter uma noção, além 
de possibilitar controle do peso e autoestima, a prática de 
exercícios reduz a pressão arterial, melhora a circulação 
sanguínea e fortalece o sistema imune. Sem contar que 
ao praticar exercícios o corpo libera endorfina, hormônio 
responsável por produzir sensação de prazer, que ajuda a 
tirar o foco dos problemas do dia a dia.

Alguns portadores de talassemia ficam na dúvida se 
podem ou não praticar atividades físicas. Mas de acordo 
com o Dr. Antônio Piga, diretor do Centro de Talassemia de 
Turim, Itália, não há contraindicações.

“No geral, procuramos encorajar o paciente com doenças 
crônicas a fazer atividade física. Se a talassemia é tratada 
de forma correta, seu portador terá uma vida normal e com 
experiências similiares a de qualquer outra pessoa. Agora, 
se o tratamento não estiver acontecendo como deveria, 
os exercícios terão limitações, mas ainda assim não serão 
contraindicados”, explica. 

Os exercícios aeróbicos, como caminhar, nadar, pedalar, 
correr, dançar, são os mais indicados. Mas se o baço estiver 
aumentado, esportes com alto risco de trauma, como lutas 
e futebol, devem ser evitados.  

Ivone da Conceição tem 28 anos e por recomendação 
médica faz hidroginástica há mais de um ano. “Descobri a 
talassemia maior somente com nove anos, e por ter ficado 
muito tempo sem tratamento, fiquei com problemas ósse-
os e uma sequela nas pernas. Meu médico me indicou esta 
atividade física, e hoje sinto que meus ossos estão mais 
fortes. Tenho uma vida praticamente normal, e saudável.”

Já Heryka Natasha Melo, portadora da talassemia interme-
diária, optou pela musculação. “Tive o incentivo do meu 
namorado, mas no comecinho fazia treinos leves, só para 
saber se eu realmente me adaptaria. Depois fui levando a 
sério e até procurei um médico para me ajudar com uma 
dieta mais regrada e saudável. Hoje não consigo ficar sem 
ir para a academia.”

A intensidade e duração do exercício devem acontecer de 
acordo com as condições físicas da pessoa. No caso da 
talassemia intermediária, com o grau de anemia também. 
Se há qualquer complicação, será necessário avaliar indi-
vidualmente o paciente para saber se ele deve ou não dar 
continuidade aos exercícios físicos.  

Mexa-se!
Atividades físicas estão liberadas 
para quem tem talassemia 

HÁBITOS SAUDÁVEIS
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Ossos mais fortalecidos

Já é comprovado que praticar atividade física é funda-
mental para a saúde dos ossos e pode ajudar, e muito, no 
combate à osteoporose.  

Conhecida como uma doença de idosos, a osteoporose atin-
ge, na maior parte dos casos, pessoas acima dos 55 anos. No 
portador de talassemia, ela pode ser mais precoce, em espe-
cial se a quelação não for realizada corretamente. A doença 
acontece quando o corpo deixa de renovar e reconstruir 
a estrutua óssea, causando dores e fraturas espontâneas. 
Dentro dos ossos existem células que funcionam como 
sensores de movimento. Quando elas percebem alguma 

deformação causada por movimento, gera um estímulo 
para a formação de mais osso. E por isso as atividades 
físicas podem ajudar.

“Os exercícios aeróbicos são os mais indicados para quem 
tem osteoporose ou apresenta riscos de tê-la no futuro. 
Eles ajudam a manter a massa óssea, reduzindo o risco 
de fratura. Também melhoram a força muscular, as dores 
crônicas, e o equilíbrio, diminuindo o risco de quedas”, 
alerta o Dr. Piga.

Para a osteoporose também é importante o acompanha-
mento fisioterápico. Os movimentos corporais são indica-
dos para prevenir as deformidades e fraturas ósseas. 
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Ficar sempre antenado com os sinais que o corpo pode 
mostrar é importante para o bem-estar e qualidade de vida. 
Uma boa dica é realizar, ao menos uma vez ao ano, um 
check up, com diferentes exames e profissionais que irão 
avaliar a saúde em sua amplitude. 

O oftalmologista, médico que cuida dos olhos, é um dos 
especialistas que devem ser procurados.   

Embora a visão precise ser tratada como um bem valioso, 
é muito comum que as pessoas procurem o especialista 
quando já apresentam algum problema para enxergar. E 
isso está longe de ser correto.  

A talassemia em si não tem relação com problemas 
oftalmológicos, e nem mesmo a sobrecarga de ferro chega 
a afetar a visão. Neste caso, as atenções devem estar 
voltadas aos problemas que os quelantes de ferro podem 
causar nos olhos dos portadores da doença. 

“As complicações visuais se dão quando o paciente está 
com uma quantidade de ferro baixa, fazendo com que o 
quelante, ao invés de ligar-se ao ferro, acabe se ligando a 
outros receptores que existem nas células da córnea, da 
retina e do nervo óptico”, explicou o Dr. Giorgio Baldanzi, 
hematologista chefe do Banco de Sangue do HEMEPAR.

Saúde dos olhos

Tratamento com quelantes de ferro 
pode trazer problemas de visão. Fique atento!

CUIDADO COM A VISÃO 



Dentre os principais problemas apresentados estão:

Cegueira noturna

Também chamada de nictalopia, ela acontece quando os 
bastonetes, células responsáveis pela visão em ambientes es-
curos, não funcionam muito bem. A pessoa começa a ter difi-
culdade de enxergar em locais com luminosidade reduzida, ou 
passa a demorar mais para se acostumar ao passar de locais 
bem iluminados para um ambiente com pouca iluminação. 
Ainda não há um tratamento específico, e para que a doença 
não se agrave, o acompanhamento médico é essencial.

Diminuição de acuidade visual

A acuidade visual trata-se de quando o olho reconhece 
dois pontos muito próximos uns dos outros, trazendo 
dificuldade para que a pessoa enxergue formas, cores e 
contornos dos objetos. O famoso “não estou enxergando 
bem”. Se o problema for constatado logo no início, o tra-
tamento pode ser realizado por meio de lentes corretivas, 
como lentes de contatos ou até mesmo óculos de grau.  

Distúrbios de distinção de cores

O famoso daltonismo também pode surgir em portadores 
de talassemia que estejam tomando a dose errada do que-
lante de ferro. São três os tipos mais conhecidos:

• Protanopia. Este tipo é o mais comum e é caracterizado 
pela diminuição ou ausência total do pigmento vermelho. No 
lugar dele, a pessoa enxerga tons de marrom, verde ou cinza. 

• Deuteranopia. Neste caso, a pessoa não é capaz de 
distinguir a cor verde, e no lugar dele, os tons são puxados 
para o marrom.

• Tritanopia. Este é o tipo mais raro, que interfere na distin-
ção e reconhecimento das cores azul e amarelo. O azul não 
costuma mudar muito, mas o amarelo vira um rosa-claro. 
Neste caso, as pessoas não enxergam a cor laranja. 

Catarata

Esta é uma lesão ocular que atinge e torna opaco o crista-
lino (lente situada atrás da íris cuja transparência permite 
que os raios de luz atravessem e alcancem a retina para 
formar a imagem), e nem sempre afeta os dois olhos de 
uma vez. No início, a pessoa passa a enxergar como se 
tivesse uma névoa diante dos olhos. E com o avanço da 
doença, a pessoa enxerga apenas vultos e pode até chegar 
à cegueira. O único tratamento é o cirúrgico.

Maculopatia

Mácula é uma pequena área dos olhos que tem papel 
importante na visão central. Para todas as doenças nessa 
região se dá o nome de maculopatia. A depender do tipo 
da doença, o paciente pode apresentar baixa de visão, dor 
nos olhos ou até enxergar, de forma centralizada, um pon-
to preto nos objetos. O tratamento também irá depender 
do tipo e da gravidade do problema, mas dentre as opções 
estão a cirurgia a laser.

Neurite óptica

É uma inflamação do nervo óptico, responsável por levar a 
informação do olho até o cérebro. Baixa de visão e dor ao 
movimentar os olhos são alguns dos sinais, e o tratamento 
é feito à base de medicamentos corticoides.

“Para evitá-los, é necessário que o hematologista 
ajuste a dose do quelante à sobrecarga de ferro, seja 

suspendendo ou reduzindo a dose do medicamento de 
acordo com cada indivíduo. Além disto, mesmo com as 
doses adequadas, recomenda-se uma avaliação oftal-
mológica anual, para que eventuais problemas sejam 
diagnosticados logo no início”, salienta o Dr. Giorgio.

E você, já foi ao oftalmologista esse ano?
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14  |  Info Abrasta

Como o nome sugere, este tipo está entre a talassemia 
menor (sem gravidade alguma) e a talassemia maior (mais 
grave), e é causada por uma mutação que pode ter sido 
herdada apenas do pai ou da mãe, não de ambos. Por este 
motivo, em alguns casos o portador pode apresentar uma 
anemia mais discreta, e em outros mais grave.

De acordo com o Dr. Kleber Fertrin, hematologista Coor-
denador da Divisão de Patologia Clínica do Hemocentro da 
Unicamp, o tratamento com transfusões de sangue irá de-
pender de possíveis complicações ou situações específicas.   

“As indicações mais importantes são para os casos de 
alterações do crescimento, piora da anemia durante ges-
tação e aparecimento de hematopoese extramedular, por 
exemplo, com deformidade dos ossos ou crescimentos de 
massas ao longo da coluna vertebral. A duração da trans-
fusão pode ser limitada, como é o caso do crescimento ou 
gestação, ou seja, não necessariamente será para a vida 
toda”, disse o Dr. Kleber. 

Lembrando que se as transfusões de sangue forem indica-
das, é importante que o portador de talassemia interme-
diária as realizem. Só assim será possível obter uma vida 
normal e com qualidade.

Úlceras dos membros inferiores 

Portadores de talassemia intermediária têm maior pro-
pensão de apresentá-las. Elas aparecem como “feridas” 
na região das pernas e tornozelos, provocando muita dor 
e dificuldade de locomoção. Isso acontece porque, ao 
ficar em pé, a pele e a circulação do sangue podem sofrer 
alterações.

A falta de transfusões de sangue, quando necessárias, é um 
dos principais fatores de risco. Também podem apresentar 
as úlceras de membros inferiores: portadores de talasse-

mia intermediária com mais de 35 anos, ferritina sérica 
acima de 1000 ng/dL, baço aumentado, que não recebem 
hidroxiureia, não realizam a quelação de ferro quando há 
indicação e apresentam anemia. 

Quelação de ferro, quando fazer? 

Esta também é uma dúvida muito comum, já que as 
transfusões de sangue, mesmo que necessárias em alguns 
casos, não são constantes. 

“Portadores de talassemia intermediária que estiverem em 
programa regular de transfusão certamente vão precisar de 
quelação, pois será necessário retirar a quantidade de ferro 
acumulada. E mesmo aqueles que nunca transfundem tam-
bém vão acumulando ferro com o passar dos anos, devido 
ao aumento da absorção, pelo intestino, de ferro presente 
nos alimentos, tornando o uso dos medicamentos quelan-
tes essencial por alguns anos”, explicou o Dr. Kleber. 

Se a quelação for indicada, também é fundamental que o 
portador siga as instruções do especialista corretamente. 
O excesso de ferro em órgãos como o coração e fígado 
podem causar sérios danos à saúde, e podem, inclusive, 
levar à morte.

Talassemia intermediária 
Como ela é?

A talassemia intermediária ainda gera dúvidas em muitas pessoas, 
já que o tratamento não necessariamente será obrigatório

Portadores de talassemia intermediária 
que estiverem em programa regular 

de transfusão certamente vão 
precisar de quelação

Dr. Kleber Fertrin, hematologista. 

TALASSEMIA 
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Família em construção 

Se você tem talassemia intermediária e pretende ter filhos, 
saiba que sim, é possível! Mas se há indicação para o tra-
tamento, seguir à risca o que os especialistas indicam fará 
toda diferença.

Mulheres 

70% das mulheres com talassemia apresentam problemas 
na glândula hipotálamo, o que pode causar infertilidade. 
Por meio de tratamento com hormônios ou até mesmo 
congelamento dos óvulos e fertilização, será possível 
engravidar.

Homens 

Semelhante às mulheres, os portadores de talassemia tam-
bém podem apresentar problemas no hipotálamo. Mas por 
meio do tratamento com hormônios ou criopreservação do 
esperma, é possível ter filhos.

“Dentre as diversas complicações, a infertilidade pode 
acontecer naqueles que não controlam a sobrecarga de 
ferro no organismo, afetando a função hormonal. Se fizer o 
tratamento correto, é possível construir uma família”, disse 
o Dr. Kleber.
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Promessas para o futuro

Estar informado sobre a talassemia intermediária e a 
importância do diagnóstico precoce e tratamento correto 
é fundamental para que seu portador viva bem e com 
qualidade. 

“Antes a talassemia intermediária era confundida com o 
traço talassêmico, e muitas vezes a pessoa não recebia o 
tratamento correto. Com a conscientização dos médicos, 
atualmente está mais fácil identificar a doença. Os avanços 
no tratamento também possibilitam bons resultados. Hoje 
há avanços em medicamentos que ajudam a reduzir a 
necessidade transfusional. Além disso, as chamadas mini 
hepcidinas (tipo de regulador negativo para o metabo-
lismo do ferro) em desenvolvimento para tratamento de 
sobrecarga de ferro, futuramente devem ser aplicadas para 
evitar o acúmulo de ferro nos pacientes que não recebem a 
transfusão”, explicou o Dr. Kleber.   

Os avanços no tratamento possibilitam 
bons resultados. Hoje há avanços em 

medicamentos que ajudam a reduzir a 
necessidade transfusional.

Dr. Kleber Fertrin, hematologista. 

Vanessa Menezes
Talassemia intermediária
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Minha mãe decidiu levar o plano adiante e hoje estou aqui. 
Com três anos meu tratamento começou, e eu sei que não 
deve ter sido fácil para ela o meu diagnóstico. Minha família 
sempre foi unida, e este apoio com certeza foi muito im-
portante para o meu crescimento pessoal e para enfrentar-
mos nosso tratamento da forma mais correta possível. 

Já passamos por altos e baixos ao longo destes anos, mas 
a talassemia também nos trouxe amigos, sejam eles mé-
dicos, enfermeiros ou outros pacientes. Lembro de minha 
infância, que em meio a picadinhas de agulha, também ti-
nham muitas travessuras e brincadeiras. Fazíamos de tudo 
para que o tratamento não parecesse uma experiência tão 
traumática.
   
Realmente não foi fácil passar por tantos desafios, pois 
conciliar tratamento com a vida acadêmica e profissional 
nem sempre é muito fácil. Mas não é impossível! Sou for-
mada em Ciências Biológicas, técnica em química industrial 
e pós-graduada em Gestão da Qualidade e Segurança de 
Alimentos. Hoje trabalho na Unilever Kibon e dou consulto-
ria e suporte a laboratórios de análises de água.
Há quatro anos realizei o meu maior sonho, o de ser mãe. 
A Alice é a razão da minha vida. Ela nasceu com o traço 
da talassemia, mas é super saudável e não precisa de 
tratamento. 

Estou com 32 anos, faço transfusões de sangue mensais no 
Hemope e quelação do ferro com o Exjade. Me sinto uma 
mulher muito feliz e realizada. Consigo tirar o melhor que 
posso dessa minha condição, e sempre com positivismo e 
força para buscar o melhor para a minha vida. 

Deus é o responsável por me dar a força necessária e a 
perseverança para vencer. A Abrasta também tem papel 
fundamental em tudo isso, pois com o trabalho realizado 
por vocês consegui obter informações essenciais, além de 
fazer amizades que vão durar por toda a vida.”

“Tenho um irmão, chamado Rodrigo Menezes, que é 
portador da talassemia maior. O diagnóstico dele foi um 
momento complicado para minha família, pois ninguém 
tinha ouvido falar sobre a talassemia. No passar de seu 
tratamento, minha mãe começou a achar que ele estava 
muito sozinho nessa luta e passou a pensar em ter outro 
filho. Em conversa com o Dr. Aderson Araújo, do Hemope, 
ela obteve informações que por meio de possibilidades 
genéticas haveria chance de ter um bebê sem a doença. 

História de Vida
Ser portador de talassemia intermediária é uma realidade de centenas 

de pessoas no Brasil. Em um depoimento exclusivo para o Info Abrasta, 
Vanessa Menezes conta como é seu dia a dia e divide suas experiências 

referentes à doença. Confira!



25 de novembro é o Dia Nacional do Doador de Sangue, e 
por isso estes seres iluminados serão o foco principal dessa 
matéria.

Em 2014, mais de 3 milhões de bolsas de sangue foram 
coletadas, representando um aumento de 5% se compara-
do à 2013. 

Seis em cada dez doadores, o que corresponde a mais de 
59%, doam de forma espontânea, sem se importar com 
quem vai receber o sangue. Já os 41% restantes são os cha-
mados “doadores de reposição”, que doam por questões 
pessoais, quando um amigo ou ente querido precisa de 
sangue, por exemplo. 

Não podemos negar que os números estão cada vez mais 
positivos, porém em termos gerais, somente 1,8% da po-
pulação brasileira doa sangue, sendo que de acordo com a 
Organização das Nações Unidas (ONU), o ideal seria entre 
3% a 5% da população. 

Isso não significa que o Brasil doe pouco, mas sim que 
poderia doar mais, em especial em períodos que costumam 
deixar alguns hemocentros do país em estado crítico – 
como final de ano e carnaval. 

Todos os anos, governo e associações de pacientes fazem 
campanhas informativas para toda a população sobre a 
importância da doação de sangue, além de tentar fidelizar 
aqueles que já doam. 

E de acordo com o Dr. Marcelo Addas-Carvalho, Diretor da 
Divisão de Hemoterapia do Hemocentro de Campinas, este 
é realmente o melhor caminho. 

“Se fizermos uma análise dos parâmetros e dos dados de 
doação no Brasil, iremos verificar que em todas as regiões 
já atingimos a meta proposta e em algumas estamos 
acima da média. Acredito que ações informativas sejam as 
responsáveis por isso”, disse.

Doar sangue é coisa séria

Campanhas nacionais e individuais são a principal ferramenta 
para que não haja falta de sangue nos hemocentros do país

Especialistas também acreditam que se essa conscientiza-
ção começar durante a infância, nas escolas e até mesmo 
em casa, os resultados só tendem a melhorar. Guilherme 
Aureliano é um grande exemplo disso. “Segui os passos 
da minha mãe, que é doadora de sangue desde que me 
entendo por gente. Quando completei 18 anos, fiz minha 
primeira doação. E por uma questão de destino, algum 
tempo depois conheci minha noiva, a Micaely, que é por-
tadora da talassemia maior. Então hoje doo por ela e por 
outras pessoas que necessitam deste gesto de amor. Sem 
sombra de dúvidas este gesto não só traz luz às pessoas 
que recebem sangue, como também para mim”.

Ronaldo Menezes Cardozo, que é doador voluntário de 
sangue há 18 anos, relata que a sensação após doar é a de 
dever cumprido. 

“Desde a primeira vez foi assim. Senti que realmente 
participava ativamente de nossa sociedade. E sempre que 
realizo uma doação, me sinto melhor. Sei que meu sangue 
faz bem para aquele que irá recebê-lo, mas faz um milhão 
de vezes melhor para mim. Se eu pudesse, doaria todos os 
dias.”

A diferença também pode ser feita por aqueles que, 
mesmo impossibilitados de serem doadores, disseminam 
a importância deste ato a todos que conhece. Não deixem 
de pedir aos seus amigos e familiares que façam uma 
doação voluntária. Utilizar as redes sociais é uma excelente 
ferramenta.

Se você está encontrando dificuldade para encontrar 
sangue compatível em seu hemocentro, não deixe de 
entrar em contato com a Abrasta. Tentaremos te ajudar da 
melhor forma possível.

DOAÇÃO 
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Doe sangue 
Doe vida
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Para doar sangue é necessário: 
• Estar em boas condições de saúde.
• Ter entre 16 e 69 anos, desde que a primeira doação tenha sido feita até 60 anos.
• Pesar no mínimo 50kg.
• Estar descansado (ter dormido pelo menos 6 horas nas últimas 24 horas).
• Estar alimentado (evitar alimentação gordurosa nas 4 horas que antecedem a doação).
• Apresentar documento original com foto recente, que permita a identificação do candidato, emitido por órgão ofi-
cial (Carteira de Identidade, Cartão de Identidade de Profissional Liberal, Carteira de Trabalho e Previdência Social).
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