
ЧУВАЛИ ЛИ СТЕ ЗАЧУВАЛИ ЛИ СТЕ ЗАЧУВАЛИ ЛИ СТЕ ЗА
ТАЛАСЕМИЯ?ТАЛАСЕМИЯ?ТАЛАСЕМИЯ?

КАКВО Е ТАЛАСЕМИЯ?

α-таласемия, възникваща, когато ген или гени,
свързани с α-глобиновия протеин, липсват или са
променени (мутирали), и
β-таласемия, възникваща, когато подобни генни
дефекти засягат производството на β-глобиновия
протеин.

Таласемията е кръвно заболяване, причинено от
група генетични дефекти, които засягат
производството на хемоглобин, протеинова молекула
в червените кръвни клетки, която им позволява да
пренасят кислород от белите дробове в цялото тяло.
Този дефект причинява недостиг на функционални
червени кръвни клетки и ниски нива на кислород в
кръвния ток, което води до различни здравословни
проблеми в зависимост от вида и тежестта на
състоянието.

Има два основни типа таласемия:

Тази листовка ще се фокусира върху β-таласемията,
класифицирана в 2 основни форми: таласемия
майор и таласемия минор. Наследяването на
дефектен ген от двамата родители причинява
таласемия майор. Наследяването му само от единия
родител причинява таласемия минор. Хората с
таласемия минор, известни също като носители на
признака на таласемия, притежават дефектния ген, но
нямат заболяването и като цяло са здрави, без
симптоми.

От друга страна, хората с β-таласемия майор страдат
от тежка, животозастрашаваща анемия, която
обикновено води до изоставане в растежа, редица
сериозни здравословни проблеми и съкратена
продължителност на живота, ако останат без
необходимото лечение.

Пациентите, които получават подходящо
лечение, се радват на много добро качество
на живот и продължителността на живота
им не се различава много от тази на
общото население.

Въпреки това, когато не се лекува
правилно, таласемията може да има
животозастрашаващи усложнения за
здравето и дори да доведе до
преждевременна смърт. Функцията на
различни органи може да бъде увредена и
това да доведе до развитието на сърдечна
недостатъчност, чернодробна цироза,
диабет и други сериозни здравословни
проблеми.

КАКВО СЕ СЛУЧВА АКО ТАЛАСЕМИЯТА НЕ СЕ
ЛЕКУВА?

НЯКОЛКО ФАКТА ЗА ТАЛАСЕМИЯ

КАКВО ПРАВИ МЕЖДУНАРОДНАТА ТАЛАСЕМИЧНА
ФЕДЕРАЦИЯ (TIF)?

80% ОТ ПАЦИЕНТИТЕ С ТАЛАСЕМИЯ
ЖИВЕЯТ В СТРАНИ С НИСЪК И СРЕДЕН

ДОХОД.

8 ОТ 10 ДУШИ НЕ ЗНАЯТ, ЧЕ СА
НОСИТЕЛИ НА ТАЛАСЕМИЯ.

Международната таласемична федерация  (TIF) е
неправителствена организация с нестопанска цел,
която представлява над 230 национални
асоциации по таласемия от 62 страни по света и е
посветена на подпомагането на равноправния
достъп на всеки пациент с таласемия до здравни
заведения, където грижата е насочена към
човека.

Федерацията работи в официални отношения със
Световната здравна организация (СЗО) от 1996 г.,
със специален консултативен статут с
Икономическия и социален съвет на ООН
(ECOSOC) от 2017 г. и в официално партньорство с
Европейската комисия от 2018 г.

Нейната обширна образователна програма
включва огромна поредица от международно
признати публикации, както и събития,
конференции, семинари, стипендии и др. с цел да
предоставят доживотни възможности за обучение
на здравни специалисти, пациенти и техните
семейства, да повиши осведомеността относно
таласемията сред политиците и общността като
цяло и насърчаване на ефективни, специфични за
болестта програми за превенция, контрол и
клинично управление на таласемията в рамките
на националните здравни системи.

За повече инфромация може да посетите
www.thalassaemia.org.cy
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ОТ КАКВО СЕ ПРИЧИНЯВА
ТАЛАСЕМИЯТА И КОЙ Е ИЗЛОЖЕН НА РИСК? КАКВО ВКЛЮЧВА ЛЕЧЕНИЕТО НА ТАЛАСЕМИЯТА?

Таласемията е наследствено заболяване,
което означава, че се причинява от
промени в генетична структура, а не поради
хранене или други фактори на околната
среда. Ето защо процентът на пациентите и
носителите на заболяването в човешката
популация е различен в различните райони
на света.

Таласемията може да засегне лица от всяка
националност и етническа принадлежност.
Независимо от това, тя е особено често
срещана при хора със средиземноморски
произход и в широк регион, простиращ се
през Индия, Близкия изток, Югоизточна
Азия и Африка. Разпространението на
таласемията непрекъснато нараства из
целия свят, поради глобалните движения на
населението и липсата на ефективня
програми за превенция.

Пациентите с тежка форма на таласемия
трябва да получават редовни
кръвопреливания през целия си живот,
обикновено на всеки 2-5 седмици. В този
случай състоянието се нарича
трансфузионно-зависима таласемия.
Когато пациентите се нуждаят от
периодични кръвопреливания, само при
определени обстоятелства и/или за
определени периоди от време, тяхното
състояние се нарича трансфузионно
независима таласемия.

Поради редовните кръвопреливания,
елемент, наречен желязо, постепенно се
натрупва в тялото и това е токсично за
много органи. Вследствие на това
пациентите трябва да получават ежедневно
лекарства, които премахват излишното
желязо от организма, наречени
желязохелатиращи агенти. Тези лекарства
могат да бъдат под формата на таблетки,
които се приемат през устата, или течни
разтвори, които трябва да се инжектират за
период от няколко часа през игла в корема
или в друга подходяща за целта част на
тялото.

В допълнение, осигуряването на
мултидисциплинарни грижи, включващо
сътрудничеството на специалисти от
различни медицински и научни
дисциплини, е от съществено значение за
откриването и лечението на често
срещаните усложнения, свързани с
таласемията, и за осигуряването на
адекватна грижа за пациентите.

забавен растеж и развитие
повишена умояемост
жълта или бледа кожа (жълтеница)
тъмна урина
костни деформации, особено в
областта на лицето
увеличен далак, черен дроб или сърце

Повечето хора, родени с таласемия, имат
здравословни проблеми, които могат да се
проявят още няколко месеца след раждането
или в рамките на първите 2 години от живота.
При по-леките случаи може дори да не се
прояват до зряла възраст.

Симптомите на таласемия са най-
разнообразни и могат да варират. Те могат да
включват тежка анемия и други:

КАКВИ СА СИМПТОМИТЕ НА ТАЛАСЕМИЯТА?


