
α-Thalassämie, die auftritt, wenn ein Gen oder Gene,
die mit dem α-Globinprotein zusammenhängen,
fehlen oder verändert (mutiert) sind, und
β-Thalassämie, die auftritt, wenn ähnliche
Gendefekte die Produktion des β-Globinproteins
beeinflussen.

Thalassämie ist eine Gruppe genetischer Störungen, die
die Produktion von Hämoglobin beeinflussen, einem
Proteinmolekül in den roten Blutkörperchen, das es
ihnen ermöglicht, Sauerstoff aus der Lunge über den
ganzen Körper zu transportieren. Dies führt zu einem
Mangel an funktionellen roten Blutkörperchen und zu
einem niedrigen Sauerstoffgehalt im Blut, was je nach Art
und Schwere der Erkrankung zu einer Vielzahl von
gesundheitlichen Problemen führt.

Es gibt zwei Haupttypen von Thalassämie:

Diese Broschüre konzentriert sich auf die β-Thalassämie,
die in zwei Hauptformen unterteilt wird: Thalassämie
major und Thalassämie minor. Die Vererbung des Gens
von den beiden Eltern führt zu Thalassämie major. Die
Vererbung von einem Elternteil verursacht eine
Thalassämie minor. Menschen mit Thalassämie minor,
die auch dafür bekannt sind, dass sie das Thalassämie-
Merkmal haben oder Thalassämie-Träger sind, haben das
Gen, aber nicht die Erkrankung und sind daher im
Allgemeinen gesund und symptomfrei.

Im Gegenteil, Menschen mit β-Thalassämie Major leiden
an schwerer, lebensbedrohlicher Anämie, die in der Regel
zu schlechtem Wachstum, einer Reihe von schweren
gesundheitlichen Problemen und einer verkürzten
Lebensdauer führt, wenn sie unbehandelt bleiben.

HABEN SIE SCHON VONHABEN SIE SCHON VONHABEN SIE SCHON VON
THALASSÄMIETHALASSÄMIETHALASSÄMIE
GEHÖRT?GEHÖRT?GEHÖRT?

WAS IST THALASSÄMIE?

Patienten, die eine angemessene Behandlung
erhalten, genießen eine sehr gute
Lebensqualität und ihre Lebenserwartung
unterscheidet sich nicht sehr von der der
allgemeinen Bevölkerung. 

Wird die Thalassämie jedoch nicht richtig
behandelt, kann sie lebensbedrohliche
gesundheitliche Komplikationen hervorrufen
und sogar zu einem vorzeitigen Tod führen.
Die Funktion mehrerer Organe kann erheblich
beeinflusst werden, was zum Beispiel zu
Herzversagen, Leberzirrhose, Diabetes und
anderen schweren Gesundheitszuständen
führt. 

WAS PASSIERT WENN DIE
THALASSÄMIE UNBEHANDELT BLEIBT?

SCHNELLE FAKTEN ÜBER THALASSÄMIE: 

WAS MACHT TIF?

80 % DER PATIENTEN MIT THALASSÄMIE
LEBEN IN LÄNDERN MIT NIEDRIGEM UND

MITTLEREM EINKOMMEN.

8 VON 10 MENSCHEN SIND SICH NICHT
BEWUSST, DASS SIE TRÄGER VON

THALASSÄMIE SIND.

Die Thalassaemia International Federation (TIF) ist
eine gemeinnützige, Nichtregierungsorganisation, die
mehl als 230 nationale Thalassämie-Verbände aus 62
Ländern weltweit vertritt und sich dafür engagiert,
den gleichberechtigten Zugang aller Patienten mit
Thalassämie zu gesundheitlicher, sozialer und
sonstiger Versorgung in patientenorientierten
Gesundheitswesen zu unterstützen.

Die Vereinigung arbeitet seit 1996 in offiziellen
Beziehungen mit der Weltgesundheitsorganisation
(WHO), seit 2017 in besonderem Beraterstatus mit
dem Wirtschafts- und Sozialrat der Vereinten
Nationen (ECOSOC) und seit 2018 in offizieller
Partnerschaft mit der Europäischen Kommission. 

Das umfangreiche Bildungsprogramm umfasst eine
Reihe von international anerkannten
Veröffentlichungen sowie Veranstaltungen,
Konferenzen, Workshops, Stipendien usw. mit dem
Ziel, Gesundheitsfachleuten, Patienten und ihren
Familien lebenslange Bildungsmöglichkeiten zu
bieten, das Bewusstsein für Thalassämie bei
politischen Entscheidungsträgern und der
Gesellschaft zu schärfen und wirksame,
krankheitsspezifische Programme für die Prävention,
Kontrolle und klinische Behandlung von Thalassämie
in den nationalen Gesundheitssystemen auf der
Grundlage einer allgemeinen Versorgung zu fördern.

Weitere Informationen finden Sie unter
www.thalassaemia.org.cy
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WAS VERURSACHT THALASSÄMIE
UND WER IST BESONDERS GEFÄHRDET? WAS BEINHALTET DIE THALASSÄMIEBEHANDLUNG? 

Thalassämie ist eine Erbkrankheit, d. h., sie
wird durch Probleme in unserem Erbgut
verursacht und nicht durch die Ernährung oder
andere Umweltfaktoren. Daher ist der Anteil
der Patienten und Träger der Krankheit an der
Gesamtbevölkerung in den verschiedenen
Regionen der Welt unterschiedlich hoch.

Thalassämie kann Personen jeder Nationalität
und Ethnie betreffen. Allerdings ist sie
besonders häufig bei Menschen
mediterraner Abstammung und in einer
breiten Region, die sich über Indien, den
Nahen Osten, Südostasien und Afrika
erstreckt, während die Prävalenz in der ganzen
Welt aufgrund der globalen
Bevölkerungsbewegungen und des Fehlens
wirksamer Präventionsprogramme ständig
zunimmt.

Patienten mit schweren Formen der
Thalassämie müssen während ihres Lebens
regelmäßig Bluttransfusionen erhalten, in
regelmäßigen Abständen in der Regel alle 2–5
Wochen. In diesem Fall wird die Erkrankung als
transfusionsabhängige Thalassämie (TDT)
bezeichnet. Wenn Patienten gelegentlich unter
bestimmten Umständen und/oder für einen
bestimmten Zeitraum Transfusionen
benötigen, wird ihr Zustand als nicht
transfusionsabhängige Thalassämie (NTDT)
bezeichnet.

Aufgrund dieser Bluttransfusionen sammelt
sich eine Substanz namens Eisen allmählich im
Körper an und wird für viele Organe giftig.
Infolgedessen müssen Patienten regelmäßig in
der Regel täglich Medikamente erhalten, die
Eisen aus dem Körper entfernen, die
sogenannten Chelatbildner. Diese Arzneimittel
können in Form von Tabletten oral
eingenommen werden oder als Flüssiglösung,
die über mehrere Stunden mit einer Nadel im
Bauch oder andere Körperteile injiziert werden
muss.

Außerdem ist eine multidisziplinäre Betreuung,
d. h. eine Behandlung, bei der viele
verschiedene medizinische und
wissenschaftliche Disziplinen
zusammenarbeiten, von entscheidender
Bedeutung für die Überwachung und
Behandlung der häufigen Komplikationen, die
mit der Krankheit einhergehen und für die
Gewährleistung des höchsten Standards für
das Wohlbefinden der Patienten.

verzögertes Wachstum und Entwicklung
übermäßige Müdigkeit und Erschöpfung
gelbe oder blasse Haut (Gelbsucht)
dunkler Urin
Knochendeformitäten, insbesondere im
Gesicht
vergrößerte Milz, Leber oder Herz

Die meisten Menschen, die mit Thalassämie geboren
werden, haben gesundheitliche Probleme, die sich
bereits einige Monate nach der Geburt bis zu den
ersten zwei Lebensjahren manifestieren können. In
weniger schweren Fällen kann es vorkommen, dass
die Symptome erst in der späteren Kindheit oder
sogar erst im Erwachsenenalter auftreten.

Die Symptome der Thalassämie können
unterschiedlich sein. Dazu können schwere Anämie
und andere gesundheitliche Probleme gehören, wie z.
B.:

WAS SIND DIE SYMPTOME DER THALASSÄMIE?


