
α-talasemia, que ocurre cuando uno o varios genes
relacionados con la proteína α-globina faltan o
cambian (mutan), y
β-talasemia, que ocurre cuando defectos genéticos
similares afectan la producción de la proteína β-
globina.

La talasemia es un trastorno de la sangre causado por
un grupo de defectos genéticos que afectan la
producción de hemoglobina, una molécula de proteína
en los glóbulos rojos que les permite transportar
oxígeno desde los pulmones a todo el cuerpo. Esto
provoca una escasez de glóbulos rojos funcionales y
bajos niveles de oxígeno en el torrente sanguíneo, lo
que conduce a una variedad de problemas de salud
según el tipo y la gravedad de la afección.

Hay dos tipos principales de talasemia:

Este folleto se centrará en la β-talasemia, clasificada en
2 formas principales; talasemia mayor y talasemia
menor. Heredar el gen de ambos padres causa
talasemia mayor. Heredarla de uno de los padres causa
talasemia menor. Las personas con talasemia menor,
también conocidas como portadoras de talasemia o con
el rasgo de talasemia, tienen el gen pero no tienen el
trastorno y, como resultado, generalmente están sanas
y sin síntomas.

Por el contrario, las personas con β-talasemia mayor
padecen una anemia grave que pone en peligro la vida y
que, si no se trata, suele provocar un crecimiento
deficiente, una serie de problemas de salud graves y una
esperanza de vida más corta.

¿HAZ ESCUCHADO¿HAZ ESCUCHADO¿HAZ ESCUCHADO
SOBRE LASOBRE LASOBRE LA
TALASEMIA?TALASEMIA?TALASEMIA?

¿QUE ES LA TALASEMIA?

Los pacientes que reciben un tratamiento
adecuado disfrutan de una muy buena calidad
de vida y su esperanza de vida no es muy
diferente a la de la población general.

Sin embargo, cuando no se trata
adecuadamente, la talasemia puede tener
complicaciones potencialmente mortales para
la salud e incluso conducir a la muerte
prematura. La función de varios órganos
puede verse afectada significativamente,
provocando, por ejemplo, insuficiencia
cardíaca, cirrosis hepática, diabetes y otras
afecciones de salud graves.

¿QUÉ SUCEDE SI LA TALASEMIA NO SE TRATA?

DATOS RÁPIDOS SOBRE LA TALASEMIA:

¿QUÉ HACE TIF?

EL 80% DE LOS PACIENTES CON TALASEMIA
VIVEN EN PAÍSES DE BAJOS Y MEDIANOS

INGRESOS.

8 DE CADA 10 PERSONAS NO SABEN QUE
SON PORTADORAS DE TALASEMIA.

La Federación Internacional de Talasemia (TIF) es una
organización no gubernamental sin fines de lucro que
representa a más de 230 Asociaciones Nacionales de
Talasemia de 62 países de todo el mundo y se dedica
a apoyar el acceso equitativo de todos los pacientes
con talasemia a la atención médica, social y de otro
tipo. dentro de los entornos de atención de la salud
centrados en el paciente.

La Federación trabaja en relaciones oficiales con la
Organización Mundial de la Salud (OMS) desde 1996,
en estatus consultivo especial con el Consejo
Económico y Social de las Naciones Unidas (ECOSOC)
desde 2017, y en asociación oficial con la Comisión
Europea desde 2018.

Su amplio programa educativo incluye una amplia
serie de publicaciones aclamadas
internacionalmente, así como eventos, conferencias,
talleres, becas, etc. con el objetivo de brindar
oportunidades educativas permanentes para los
profesionales de la salud, los pacientes y sus familias,
aumentar la conciencia sobre la talasemia entre los
encargados de formular políticas y la comunidad en
general, y promover programas efectivos y
específicos de enfermedades para la prevención, el
control y el manejo clínico de la talasemia dentro de
los sistemas nacionales de salud basados ​​en la
cobertura universal.

Para más información puedes visitar
www.thalassaemia.org.cy
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¿QUÉ CAUSA LA TALASEMIA
Y QUIÉN CORRE MÁS RIESGO? ¿QUÉ INCLUYE EL TRATAMIENTO DE LA TALASEMIA?

La talasemia es una enfermedad hereditaria, lo
que significa que es causada por problemas
dentro de nuestra composición genética, y no
por la nutrición u otros factores ambientales.
Es por esto que el porcentaje de pacientes y
portadores de la enfermedad dentro de la
población total difiere en varias áreas del
mundo.

La talasemia puede afectar a personas de
cualquier nacionalidad y etnia. No obstante, es
particularmente común en personas de
ascendencia mediterránea y en una amplia
región que se extiende a lo largo de la India,
Medio Oriente, el Sudeste Asiático y África,
mientras que su prevalencia aumenta
constantemente en todo el mundo, debido a
los movimientos de población globales y la
ausencia de programas de prevención
eficaces.

Los pacientes con formas graves de talasemia
deben recibir transfusiones de sangre
regulares a lo largo de su vida a intervalos
regulares, generalmente cada 2 a 5 semanas.
En este caso, la condición se llama talasemia
dependiente de transfusiones (TDT). Cuando
los pacientes necesitan recibir transfusiones
ocasionalmente, en ciertas circunstancias y/o
por períodos de tiempo definidos, su condición
se denomina talasemia no dependiente de
transfusiones (NTDT).

Debido a estas transfusiones de sangre, una
sustancia llamada hierro se acumula
gradualmente dentro del cuerpo y se vuelve
tóxica para muchos órganos. Como
consecuencia, los pacientes también deben
recibir regularmente, generalmente a diario,
medicamentos que eliminan el hierro del
cuerpo, llamados agentes quelantes. Estos
medicamentos pueden ser pastillas que se
toman por vía oral o soluciones líquidas que se
deben inyectar en el cuerpo durante un
período de varias horas a través de una aguja
en el abdomen o en otras partes del cuerpo.

Además, la provisión de atención
multidisciplinaria, el tratamiento que involucra
la colaboración de muchas disciplinas médicas
y científicas diferentes, es esencial para
monitorear y tratar las complicaciones
comunes asociadas con el trastorno y para
garantizar, como tal, el más alto nivel de
bienestar de los pacientes.

crecimiento y desarrollo retrasados
cansancio y fatiga excesivos
piel amarilla o pálida (ictericia)
orina oscura
deformidades óseas, especialmente en la
cara
bazo, hígado o corazón agrandados

La mayoría de las personas que nacen con
talasemia experimentan problemas de salud que
pueden manifestarse desde unos pocos meses
después del nacimiento hasta los primeros 2
años de vida. Es posible que los casos menos
graves no se noten hasta más tarde en la
infancia o incluso hasta la edad adulta.

Los síntomas de la talasemia pueden variar.
Pueden incluir anemia grave y otros problemas
de salud, como:

¿CUALES SON LOS SÍNTOMAS DE LA TALASEMIA?


