QUE SE PASSE-T-IL SI LA THALASSEMIE
N'EST PAS TRAITEE ?

Les patients qui recoivent un traitement
approprié jouissent d'une trés bonne qualité
de vie et leur espérance de vie n'est pas tres
différente de celle de la population générale.

Cependant, lorsqu'elle n'est pas traitée
correctement, la thalassémie peut avoir des
complications potentiellement mortelles pour
la santé et méme entrainer un déces
prématuré. La fonction de plusieurs organes
peut étre considérablement influencée,
entrainant par exemple une insuffisance
cardiaque, une cirrhose du foie, un diabeéte et
d'autres probléemes de santé graves.

DES INFORMATIONS RAPIDES SUR LA THALASSEMIE

80 % DES PATIENTS ATTEINTS DE
THALASSEMIE VIVENT DANS DES PAYS A
REVENU FAIBLE OU INTERMEDIAIRE.

8 PERSONNES SUR 10 NE SAVENT PAS
QU'ELLES SONT PORTEUSES DE LA
THALASSEMIE.

DANS LA PLUPART DES PAYS A PREVALENCE
MOYENNE ET ELEVEE DE LA MALADIE, LES
PATIENTS ATTEINTS DE B-THALASSEMIE MAJEURE
N'ATTEIGNENT PAS L'AGE DE 20 ANS, EN RAISON
DE SOINS SOUS-OPTIMAUX.

QUE FAIT LA “TIF “?

La Fédération Internationale de la Thalassémie (TIF)
est une organisation non gouvernementale a but non
lucratif qui représente plus de 230 associations
nationales de thalassémie de 62 pays du monde
entier. Elle se consacre a soutenir |'égalité d'acces de
tous les patients atteints de thalassémie aux soins de
santé, aux services sociaux et autres soins, dans des
milieux de soins de santé axés sur le patient.

La Fédération travaille en relations officielles avec
I'Organisation mondiale de la santé (OMS) depuis
1996, en statut consultatif spécial avec le Conseil
économique et social des Nations unies (ECOSOCQ)
depuis 2017, et en partenariat officiel avec la
Commission européenne depuis 2018.

Son vaste programme éducatif comprend une série
de publications de renommée internationale ainsi
que des événements, des conférences, des ateliers,
des bourses, etc. dont L'objectif est d'offrir des
opportunités  de  formation  continue  aux
professionnels de la santé, aux patients et a leurs
familles, de sensibiliser les décideurs politiques et la
communauté dans son ensemble a la thalassémie et
de promouvoir des programmes efficaces et
spécifiques a la maladie pour la prévention, le
contréle et la gestion clinique de la thalassémie au
sein des systémes de santé nationaux basés sur une
couverture universelle.

Pour plus d'informations, vous pouvez visiter
www.thalassaemia.org.cy
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AVEZ-VOUS ENTENDU
PARLER DE LA

THALASSEMIE?

QU'EST-CE QUE LA THALASSEMIE ?

La thalassémie est un ensemble de maladies
génétiques qui  affectent la production
d'hémoglobine, une protéine qui se trouve dans les
globules rouges et qui leur permet de transporter
I'oxygéne des poumons dans I'ensemble du corps.
Cela provoque un manque de globules rouges
fonctionnels et de faibles niveaux d'oxygene dans le
sang, ce qui entraine divers problémes de santé
selon le type et la gravité de la maladie.

Il existe deux principaux types de thalassémie :
¢ |'a-thalassémie, qui survient lorsqu'un ou
plusieurs génes liés a la protéine a-globine sont
absents ou modifiés (mutés), et
e la [B-thalassémie, qui survient lorsque des
anomalies génétiques similaires affectent la
production de la protéine 3-globine.

Ce dépliant se concentrera sur la B-thalassémie,
classée en deux formes principales : la thalassémie
majeure et la thalassémie mineure. Recevoir un
géne de [(-globine muté de chacun des deux
parents provoque la thalassémie majeure. Hériter
d'un seul parent cause la thalassémie mineure. Les
personnes atteintes de thalassémie mineure,
également connues sous le nom de porteurs du
trait thalassémique ou de porteurs sains de la
thalassémie, possédent le géne mais ne souffrent
pas de la maladie, et sont donc généralement en
bonne santé et sans symptémes.



Au contraire, les personnes atteintes de -
thalassémie majeure souffrent d'une anémie
sévere, potentiellement mortelle, qui se
manifeste généralement par une mauvaise
croissance, un certain nombre de probléemes
de santé graves et une durée de vie raccourcie,
si elle n'est pas traitée.

QUELLES SONT LES CAUSES DE LA THALASSEMIE ET
QUI EST LE PLUS A RISQUE ?

La thalassémie est une maladie héréditaire, ce
qui signifie qu'elle est causée par des
problémes dans notre constitution génétique,
et n'est pas a cause de la nutrition ou d'autres
facteurs environnementaux. C'est pourquoi le
pourcentage de patients et de porteurs de la
maladie au sein de la population totale differe
selon les régions du monde.

La thalassémie peut toucher des personnes de
toute nationalité et de toute ethnie.
Néanmoins, elle est particulierement
fréquente chez les personnes d'ascendance
méditerranéenne et dans une vaste région
qui s'étend de l'iInde au Moyen-Orient, en
passant par I'Asie du Sud-Est et I'Afrique,
alors que sa prévalence est en constante
augmentation dans le monde entier, en raison
des mouvements de population mondiaux et
de l'absence de programmes de prévention
efficaces.
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QUELS SONT LES SYMPTOMES DE LA THALASSEMIE ?

La plupart des personnes nées avec la
thalassémie présentent des problemes de santé
qui peuvent se manifester a partir de quelques
mois aprés la naissance jusqu'aux deux
premieres années de la vie. Les cas les moins
graves peuvent ne se manifester que plus tard
dans l'enfance, voire a I'age adulte.

Les symptémes de la thalassémie peuvent varier.
lls peuvent inclure une anémie sévere et d'autres
problemes de santé, tels que :

un retard de croissance et de

développement

fatigue excessive et lassitude

une peau jaune ou pale (jaunisse)

urine foncée

déformations osseuses, notamment au

niveau du visage

hypertrophie de la rate, du foie ou du

ceeur

QUE COMPREND LE TRAITEMENT DE LA
THALASSEMIE ?

Les patients atteints de formes séveres de
thalassémie doivent recevoir des transfusions
sanguines régulieres tout au long de leur vie, a
intervalles réguliers, généralement toutes les 2
a 5 semaines. Dans ce cas, la maladie est

appelée thalassémie dépendante des
transfusions (TDT). Lorsque les patients
doivent recevoir des transfusions
occasionnellement, dans certaines

circonstances et/ou pendant des périodes
définies, leur affection est appelé thalassémie
non dépendante des transfusions (NTDT).
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En raison de ces transfusions sanguines, une
substance appelée fer s'accumule
progressivement dans l'organisme et devient
toxique pour de nombreux organes. En
conséquence, les patients doivent également
recevoir régulierement, généralement tous les
jours, des médicaments qui éliminent le fer de
I'organisme, appelés agents chélateurs. Ces
meédicaments peuvent étre des comprimés qui
peuvent étre pris par voie orale, ou des
solutions liquides qui doivent étre injectées
dans le corps sur une période de plusieurs

heures au moyen d'une aiguille dans
I'abdomen ou d'autres parties du corps.
En outre, la prestation de soins

multidisciplinaires, c'est-a-dire le traitement
impliquant la collaboration de nombreuses
disciplines  médicales et  scientifiques
différentes, est essentielle pour surveiller et
traiter les complications courantes associées a
la maladie et pour assurer, en tant que tel, le
plus haut niveau de bien-étre des patients.



