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Tratamento "transformador" para doenca genética rara ser
oferecido no NHS na Inglaterra

Pessoas que vivem com uma forma rara de transtorno genético do sangue na Inglaterra
receberdo um tratamento "transformador” no NHS, bonuskode unibet um momento histarico.

Casgevy, que € uma terapia genética Unica, foi aprovada para uso no NHS na Inglaterra para
pessoas que vivem com uma forma grave de talassemia.

O tratamento foi aprovado pelo Instituto Nacional para a Exceléncia bonuskode unibet Saude e
Cuidados (Nice) na quarta-feira, o que significa que cerca de 460 pacientes atualmente com
talassemia dependente de transfusdo poderiam ser elegiveis para o tratamento.

A talassemia € o nome de um grupo de transtornos genéticos do sangue bonuskode unibet que
0 corpo produz pouca hemoglobina. Affecta aproximadamente 2.300 pessoas no Reino Unido, a
maioria das quais é de origem mediterranea, asiatica ou do Oriente Médio. Muitas pessoas com
beta talassemia ndo sao esperadas para viver além de seus 50 anos.

Casgevy funciona editando um gene nas células-tronco da medula éssea de um receptor de
modo que o corpo produza hemoglobina funcional.

A terapia € esperada ser uma cura de por vida. Em ensaios clinicos internacionais, 93% dos
pacientes com beta talassemia nao precisaram de uma transfusao de sangue por pelo menos um
ano apos o tratamento.

Um passo a frente nareducédo das desigualdades bonuskode unibet saude

Amanda Pritchard, diretora executiva do NHS, disse: "Este € um momento histérico para as
pessoas que vivem com beta talassemia, com uma possivel cura para este transtorno debilitante
agora disponivel no NHS.

"Ordinariamente, 0s pacientes experimentam efeitos colaterais dolorosos e passam por
transfusdes regulares, o que impacta severamente a bonuskode unibet qualidade de vida, mas
esta terapia oferece aos pacientes uma vida livre disso, bem como a esperanca de viver mais, o
gue é verdadeiramente noticia incrivel.

"Esta é a ultima de uma série de terapias genéticas revolucionarias a serem garantidas pelo NHS
England nos ultimos cinco anos, trazendo beneficio significativo aos pacientes - e gracas ao
financiamento através do nosso Fundo de Medicamentos Inovadores, esta terapia Unica sera
acelerada para pacientes que possam se beneficiar da nova vida que promete."

Prof Bola Owolabi, diretora do Programa Nacional de Melhoria das Desigualdades bonuskode
unibet Saude do NHS England, disse: "Este € um passo incrivelmente emocionante a frente no
tratamento da talassemia e poderia mudar radicalmente a vida das pessoas que vivem com uma
condicdo extremamente dolorosa.

"Estamos comprometidos bonuskode unibet reduzir as desigualdades bonuskode unibet saude
ao rolarmos novos e inovadores tratamentos no NHS para condi¢bes, como a talassemia, que
desproporcionalmente afetam pessoas de algumas origens étnicas de minorias."

Uma oportunidade transformadora

Romaine Maharaj, diretor executivo da UK Thalassaemia Society, disse:



"Com a aprovacao do gene terapia para a talassemia dependente de transfusdo sob o esquema
de acesso gerenciado do NHS, estamos a beira de uma ruptura revolucionaria.

"Este tratamento transformador oferece aos pacientes uma oportunidade de vida-c

Minha lembranca inicial de leitura

Eu adorava o romance Ballet Shoes de Noel Streatfeild, que li quando tinha cerca de nove anos.
Foi o unico livro que possui por muitos anos, pois ndo podiamos nos permitir outros. Eu dependia
da biblioteca de Woolwich, mas infelizmente os livros tinham que ser devolvidos. Acredito que
Ballet Shoes falou comigo porque tratava de trés irmas que se sentiam excluidas e que viviam
bonuskode unibet uma casa grande e excéntrica cheia de pessoas, incluindo internos. Da
mesma forma, cresci me sentindo como uma excluida bonuskode unibet uma casa grande e
excéntrica com oito filhos e dois pais, além de internos - bonuskode unibet um determinado
momento, uma familia de 13 do Goa ficou conosco - nos dois quartos do sotao.

Meu livro favorito enquanto crescia

Under Milk Wood de Dylan Thomas, que li aos 14, quando fui escolhido como Capitdo Cat na
peca anual bonuskode unibet minha escola para meninas. Adorei atuar como o0 antigo capitao
maritimo galés e fiquei encantado com o idioma poético, o humor e o grande ndmero de
personagens que habitam a cidade costeira de Llareggub. Originalmente escrito como uma peca
de réadio, a peca se tornou uma inspiracdo cedo para minha proépria escrita h4 muitos anos.

O livro que me mudou na adolescéncia

A Expedicao Kon-Tiki de Thor Heyerdahl me transportou do meu bairro do sul de Londres para o
Oceano Pacifico. Ele ampliou minha visdo bonuskode unibet um momento bonuskode unibet
gue minha Unica experiéncia de viagem internacional era uma excursédo de um dia para
Boulogne. Estou certo de que hoje encontraria muitos problemas nele, mas nunca esquecerei a
exaltacdo que senti ao I1é-lo quando jovem porque me fez sentir as limitacbes da minha infancia
suburbana. Mais do que qualquer outro livro, ele me inspirou a me tornar um viajante.

O escritor que me fez mudar de ideia

Audre Lorde. Eu comprei bonuskode unibet colecéo de ensaios e discursos Sister Outsider de
1984 na livraria Sisterwrite bonuskode unibet Islington quando saiu. Nunca esquecerei de ler,
bonuskode unibet um momento bonuskode unibet que nds, as mulheres, lutavamos por
serem ouvidas. Lorde nos disse que nosso siléncio ndo nos protegera e que as ferramentas do
mestre ndo desmantelardo a casa do mestre. Concordo com esses dois sentimentos agora? Na
verdade, ndo tanto. Precisamos ser sabios e estratégicos sobre quando e como falar para obter
resultados. Eu passei de ser uma arruaceira na minha vinte para uma razoavel na minha
sessenta. Também acho que as ferramentas do mestre podem ser reutilizadas e subvertidas para
reconstruir uma sociedade mais justa.

O livro que me fez querer ser escritor

O choreopoem, for colored girls who have considered suicide when the rainbow is enuf de
Ntozake Shange foi uma grande incentiva para mim quando jovem escritor de teatro.

O livro que eu volto a ler



Midsummer de Derek Walcott, uma série de 50 sonetos que ele escreveu na meia-idade, que
tenho
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