Cuidadss para mante
uma Sadde estdvel nos doentes com

TALASSEMIA

ﬁ“ Associacao Portuguesa de Pais e
“n Doentes com Hemoglobinopatias



Porqué @...

A publicagdo desta brochura surge pela necessidade
verifyicada na Associagdo em consequin tesponden
de ouma Simples, clana e eselarecida as constautes
perguitas que nos foram Sendo colocadas, ao longo dos
anos, 1do 86 pelos proprios doentes mas também pelos
sels pais e/ou cuidadones.

Procuna-se pois, tentar mostian de maneira simpligicada a
razdo pela qual tém esta doenca ( Tabassémia Major ou
Talassémia Intenmedia ) e oS porques das suas bimitacoes
didnias em Comparacdo Com OURAS CLAKCAS e jolens Com
quem brincom, estudam, trabalhom ou se divertem.

Através das ibustragoes que acompankam aS pergutas
pletende-Se que a captacdo das respostas dadas seja
maion e bew entendida pon estes doentes, procurando
igualmente que essas imagens tyiquem igualmente
memolizadas pana que os counselhos que sdo dados
sejam mellon recordados e colocados em prética
o seu dia-a-dia.




O que é a Talassémia?

£ uma. deenga. nana. do sangue, hereditinio, nde confagiosa. ¢ que
¢ transmitida. ass filhos pon
ambos 06 pais, manifestande-se,
goalmente, loge nes primeinss
meses apés o. nascenga. Qs
glsbules voumelhos nde Bm
muita. hemoglobina. ou. ndo

0.6 em nimew sufjiciente, ndo
podends transportar o oxignio
Gue 6 organisme necessifo.

Quais o8 principais problemas
da Talassémia?

O deente tem com frequincia problemas de conagdo, pigado,
bago, nins, 68866 ¢ pode
deserwoluen afrases no
cwsciments ¢ deserwoluimento,
entre owtrnos.

O acomulacds de bovo

nes 6)@&104, denivade dos
tanspustes negulones, &

o cauwsa principol destes
problemas.




Forque tenko que fazex o tatamento do frexo?

Quem tem “Talassémio. Majon estd. dependiente de tronsfusses de
sangue menso.is. Com cada.
transpusde ¢ acumuloda
uma. quantidade de fhevs

no ORgANISMO Gue em excesso
pode provecar problemas

) graves nos onga.os.

E pon is60 que 06 doentes
tem que pagen dioniamente
um tatomendo paro eliminor
esse excesso de fovo.

Como & que Se elimina o
exCeSSo de frexto uo ongauismo?

E peits atowds de um medicaments
chamads “Despoual que €
administade por uma. bombo
infusona. por via. subcwtinea.

( gewalmente no. gona da. bamiga. )
por um peiods de § a 12 horas
didrias. O tuataments pode sen feif
em meio hospitalon ow em caso ( se
doente possuin uma. bomba infusera
¢ fon ensinado o posge-ls ).




Se ainda udo tiver a bomba infrusonq,
Como poSSo fazer o tatamento?

Deves dinigin-te a0 tew médico ¢ ele deverd. solicitar o prstocols
necessdnis pono. pedin wmao
bomba. infusona. para. B a.

erfidade nesponsduel pelo seu

fornnecimento.

Enquants nde tens a. bemba.
infusora deverds fager o
tofaments no hospitol, sempre
acompanhade pelo médico ow
enfeumeins.

Podes aindo. pedin ajuda & Clesociagds pora. tentar ajudar-te
o. nesoluen 08 assuntos que tenhas necessidode.

Qv nossa T éenico. de
Sewice Social tentard
ajudor-te a. enconfrar
as melhones s6lucdes
para. 06 teus problemas.




/Vdo Rd outra maneira menos dolorosa
de frezer o tratamento

Em Pontugal ainda. s s aplica
afrowes desto maneina, estondo o
son estudado. o hipstese de poder
e o sen possivel utidigan a fonma
de comprimido (quelante onal).
jo aplicada. em alguns paises,
mas ainda ndo autenigada. em
pomtwgaﬁ.

Que tipo de abimentagdo devo fazer?

Deves gagen uma
alimentacdo varioda,
tentando incluin todos 68
dios conne, peire, vegetais,
leites ¢ outos denivades, ¢
também futos.

Como jo tens 06 niveis de
bovw elevados, ¢ muito
impontante que evites
comen produtos ricos em
bovw, tais coms scas,
CONOLAD, MANSCOS. ..




. E tambim muifs importorts

" que bebas sempre muito. dgua &
ou. subros liguides, coms p.ex. =) l
L sumos notunois ( sem gds ). T |
AW

Posso frazen exencitio fisico?

Sim, mas com modera.cae.
Sempne que te senfines
cansodo, deves poron e
descansor um poucs ofe te
sentines melhon.

MNas deves esporgon-te
demais para. tenfon conseguin
Borer 6 que 06 outros fagem.




O que devo gazex para evitar a gadiga,
o ftio e o calor?

Deves sempre descanson um pouco quande fe senfes cansads,
bosgends pawsas quands estds o tabalhon.

Tlo Tnuewno deves andar bem agasalhade.
Mo Verdo deves usar noupas frescas

¢ ingenin mo.is Q(oouidm que © habituol.




&€ posso vigjar?

Sim. podes vigjar, sgjo. de comw, comboio, bares ou avido, coms
todas as pessoas. Deves contudo falan sempre com o tou médics
paxa saben quais 06 cuidades o ter para o zena. onde vais.

Pox veges ¢ aconselhdvel s o
uma. Consulta do ‘\/iaéante"
paro. saber se necessitos de

alguma. vacina. especihica. C&
Povar sempre 08 tous | —

medicamentss ¢ tambim é :
muile impontonte. _—

Se fones viajan para. o estrangein, convém pedines s teu médice
um nelofdnio pono. que em cass de algum problema. de saide te
podenem ajudar mais napidamente ou confactar o feuw médico.

Se transportares o tua bomba infusona de Desfoval pede
a6 tew médico que no relafbric informe essa situacdo devido oo
tansponte, ndo 46 das agulhas ¢ seningas da. maquina., coms do
préprio medicaments.




Una mubher com esta doenga pode ter filhos?

Sim, mas anfes de engrowidar, o seu ponceino deve pagen um
oxame (andlise) para. se saber se tambim tem 6 mesms problema.

Se for também
portador do gene
anoumal, deverd.

consullon um
epeciolisto. em
genitica. para. uma.
ma.ion infermagao ¢
aconselhoments.

Esta doenca tem cura?

Por enquants nas.

Mas se tiwews todos
06 cwidados necessdnins
¢ fntws o tataments
regullonmerte, poderds ton
uma. vida proficamente
normal.




Agora, para relembrar,
tentQ reSponden Q eStas perguutas. ..

» 0 /WMW m/@omd /w&w /o/wé&/m nos oAgéos é...
3) 3 vitamina C
b) o potissio
o) o ferro

» O excesso de ferro existe no bew organismo devido...

a) 3s transfusdes requlares
b) 3os sumos com gas que bebes
c) 30s doces que comes na sobremesa

» Para eliminar o excesso de ferso tenho de ulbiligar uma.

3) luva de borracha
b) colher
c) bomba infusora

» Sevigjar nio me devo W%&&vmmrf/w

3) a mala de viagem com os brinquedos
b) os meus medicamentos e 3 bomb3 infusora
c) o meu pijama

» S&WMWK/L%&M%W&KOW/M&Z&

3) ter um filho, mas deve aconselhar-se com o seu médico
b) estar 6 meses sem fazer transfusdes
c) comer tudo o que desejar sem qualquer restricio

(87 (q" (" (" (> yvoddiry



E lembra-ts...
Mantor uma Sadde estivel ¢ controlada
pode sen muils fdcil, basta cumpnines
algumas reghas simplos!]

Sempre que tenhas dividas
balo. com 6 tew médico assistente
ou contacta a (lessciagds.
“Tentaremss ajudar-te o. tores
uma vida mais saiddavel...
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