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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, jogos apostas um momento histérico.

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 jogos apostas 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 jogos apostas que o
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 jogos apostas 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 jogos apostas qualidade de vida, mas esta
terapia oferece aos pacientes uma vida livre disso, bem como a esperanca de viver mais, 0 que &
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 jogos
apostas 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 jogos apostas reduzir as desigualdades jogos apostas saude ao
rolarmos novos e inovadores tratamentos no NHS para condi¢des, 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

Huracan Beryl se fortalece en un "extremadamente
peligroso" categoria 4 storm cerca del Caribe del sureste

El huracan Beryl se fortalecié en una categoria 3 huracan el domingo por la mafana,
convirtiéndose en el primer huracan mayor al este de las Islas Menores Antillas en junio, segun
Philip Klotzbach, investigador de huracanes de la Universidad Estatal de Colorado.

Tomo solo 42 horas a Beryl fortalecerse de una depresion tropical a un huracan mayor, una
hazafa lograda solo seis otras veces en la historia del Atlantico del huracéan, y con el 1 de
septiembre como la fecha mas temprana, segun el experto en huracanes Sam Lillo.

Ahora, Beryl es el huracéan categoria 4 méas temprano en la historia del Atlantico, superando al
huracdn Dennis, que se convirtid en un huracan categoria 4 el 8 de julio de 2005, dijo el
especialista en huracanes y especialista en marejadas ciclénicas Michael Lowry.

Una amenaza seriay rara

"Beryl es un huracan extremadamente peligroso y raro para este momento del afio en esta area”,
dijo en una entrevista telefénica. "Inusual es una subestimacion. Beryl ya es un huracén histérico
y aun no ha tocado tierra".

Los avisos de huracan estaban en efecto para Barbados, San Lucia, Granada y San Vicente y
las Granadinas. El centro de Beryl se espera que pase aproximadamente a 70 millas (112 km) al
sur de Barbados el lunes por la mafiana, dijo Sabu Best, director del servicio meteoroldgico de
Barbados.

"Esta es una situacion muy seria que se desarrolla para las Islas de Barlovento", advirtio el
Centro Nacional de Huracanes en Miami, que dijo que Beryl se "prevé que traiga vientos de vida

amenazantes y marejadas ciclonicas".

Ubicacion Estado Vientos méaximos sostenidos  Movimiento
(mph/kph) (mph/kph)
A 335 millas (570 km) al este-sureste  Huracan 130/215 21/33

de Barbados categoria 1

Beryl se espera que pase justo al sur de Barbados a principios del lunes y luego avance hacia el
mar Caribe como un huracan mayor en un camino hacia Jamaica. Se espera que se debilite a
mediados de semana, pero aun permanecera como huracan a medida que se dirija hacia México.

El huracan Ivan en 2004 fue el ultimo huracan mas fuerte en golpear el Caribe del sureste,
causando dafos catastroficos en Granada como un huracan categoria 3.

"Asi que esto es una amenaza Seria, una amenaza muy seria", dijo Lowry de Beryl.
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