APA YANG TERJADI JIKA THALASSEMIA TIDAK
DITATA LAKSANA?

Pasien thalassemia yang mendapat terapi
adekuat dapat hidup dengan kualitas yang
baik dan memiliki harapan hidup yang sama
dengan populasi pada umumnya.

Akan tetapi, jika tidak ditata laksana dengan
baik, thalassemia dapat menyebabkan
komplikasi  kesehatan yang mematikan.
Dimana penumpukan besi yang berlebih dapat
menyebabkan menurunya fungsi fungsi organ
seperti gagal jantung, sirosis hati, dan
diabetes.

FAKTA SINGKAT THALASSEMIA

80% PASIEN DENGAN THALASSAEMIA
HIDUP DI NEGARA-NEGARA DENGAN
PENDAPATAN MENENGAH KE BAWAH.

8 DARI 10 ORANG TIDAK MENGETAHUI
BAHWA MEREKA ADALAH PEMBAWA SIFAT

THALASSEMIA (THALASSAEMIA CARRIERS).

DI NEGARA-NEGARA DENGAN PREVALENSI
PENYAKIT YANG TINGGI, PASIEN DENGAN
B-THALASSAEMIA MAYOR TIDAK HIDUP
LEBIH DARI UMUR 20 TAHUN KARENA
KURANG OPTIMALNYA PENANGANAN.

APA YANG DILAKUKAN TIF?

Thalassaemia International Federation (TIF) adalah
organisasi non-profit, yang mewakili lebih dari 230
Asosiasi Thalassemia Nasional dari 62 negara di
seluruh dunia dan berdedikasi untuk memberikan
akses yang sama untuk setiap pasien thalassemia
melalui perawatan kesehatan, sosial dan lainnya
dengan tata laksana perawatan yang berpusat pada
pasien.

Federasi ini bekerja dalam hubungan resmi dengan
Organisasi Kesehatan Dunia (WHO) sejak 1996, dalam
status konsultatif khusus dengan Dewan Ekonomi
dan Sosial Perserikatan Bangsa-Bangsa (ECOSOC)
sejak 2017, dan dalam kemitraan resmi dengan
Komisi Eropa sejak 2018.

Program pendidikannya yang luas mencakup
serangkaian besar publikasi yang diakui secara
internasional serta acara, konferensi, lokakarya,
beasiswa, dll. Dengan tujuan untuk memberikan
kesempatan pendidikan yang tak terbatas bagi para
tenaga medis profesional, pasien dan keluarga
pasien, serta meningkatkan kesadaran tentang
thalassemia di antara pembuat kebijakan dan
masyarakat luas, juga mempromosikan program
penyakit khusus yang efektif untuk pencegahan,
pengendalian dan manajemen klinis talasemia dalam
sistem perawatan kesehatan nasional berdasarkan
cakupan universal.

Untuk info selengkapnya, silahkan mengunjungi
www.thalassaemia.org.cy
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APA ITU THALASSEMIA?

Thalassemia merupakan sebuah kelainan genetik yang
mempengaruhi  produksi hemoglobin, protein yang
terkandung dalam sel darah merah yang bertugas untuk
membawa oksigen dari paru-paru ke seluruh tubuh. Hal ini
menyebabkan berkurangnya sel darah merah yang berfungsi
penuh dan rendahnya kadar oksigen yang ada dalam aliran
darah, yang bisa mengarah ke beberapa masalah kesehatan
berdasarkan tipe dan tingkat keparahan kondisi.

Thalassemia memiliki 2 tipe utama:

e a-thalassaemia, thalassemia alpha terjadi pada saat
sebuah atau beberapa gen yang berhubungan dengan
protein a-globin hilang ataupun bermutasi, dan

e [B-thalassaemia, thalassemia beta terjadi ketika protein
gen alpha globin yang hilang atau bermutasi
mempengaruhi mempengaruhi produksi protein (-
globin.

Selebaran ini akan berfokus pada B-thalassaemia, dengan 2
klasifikasi utama; thalassaemia mayor dan thalassaemia
minor. Individu yang mewariskan gen dari kedua orang tua
menyebabkan terjadinya thalassemia mayor dan individu
yang mewariskan gen dari salah satu orang tua
menyebabkan terjadinya thalassemia minor. Orang dengan
thalassemia minor atau juga dikenal sebagai thalassemia
trait atau thalassemia carrier (pembawa sifat thalassemia),
memiliki gen dari thalassemia namun tidak memiliki kelainan
dan sebagai hasil mereka sehat serta bebas dari gejala.

Namun sebaliknya, individu yang memiliki B-thalassaemia
mayor mengalami anemia berat yang dapat mengancam
nyawa. Biasanya kondisi ini akan menyebabkan
pertumbuhan yang terhambat, beberapa masalah kesehatan
serius lainnya, serta dapat memperpendek jangka hidup
apabila tidak ditangani.



APA PENYEBAB THALASSEMIA DAN SIAPA YANG
PALING BERESIKO?

Thalassemia adalah penyakit turunan, yang
artinya penyakit ini disebabkan oleh masalah
dalam susunan genetik kita, dan bukan
disebabkan oleh nutrisi atau faktor lingkungan
lain. Inilah mengapa persentase pasien dan
pembawa penyakit dalam total populasi
berbeda di berbagai wilayah dunia.

Thalassemia dapat berdampak pada individu
dari berbagai kebangsaan dan etnis. Namun,
penyakit ini sangat umum pada orang-orang
keturunan Mediterania dan wilayah luas yang
membentang melalui India, Timur Tengah, Asia
Tenggara, dan Afrika. Sedangkan
prevalensinya terus meningkat di seluruh
dunia, karena pergerakan populasi global dan
tidak adanya program pencegahan yang
efektif.

APA SAJA GEJALA THALASSEMIA?

Kebanyakan orang vyang terlahir dengan
thalassemia mengalami masalah kesehatan yang
dapat menunjukkan gejala dari beberapa bulan
setelah lahir hingga 2 tahun pertama. Kasus yang
lebih ringan mungkin tidak terlihat sampai masa
kanak-kanak atau bahkan sampai dewasa.

Gejala thalassemia bisa berbeda. Gejala tersebut
dapat termasuk anemia berat dan masalah
Kesehatan lainnya, seperti:
Pertumbuhan dan perkembangan yang
terhambat
Kelelahan dan keletihan yang berlebihan
Kulit kuning dan pucat (jaundice)
Urin gelap
Kelainan bentuk tulang, terutama pada
wajah
Pembesaran limpa, hati, atau jantung

APA YANG TERMASUK TATA LAKSANA UNTUK
PASIEN THALASSEMIA?

Pasien dengan thalassemia yang berat harus
mendapatkan transfusi darah dengan interval
yang reguler selama hidupnya, biasanya antara
2-5 minggu sekali. Pada kasus seperti ini, kita
kenal dengan thalassemia dependen transfusi.
Apabila transfusi darah hanya diperlukan
sesekali pada kondisi tertentu, kondisi ini
dikenal dengan thalassemia tidak dependen
transfusi.
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Akibat dari transfusi darah ini, zat besi akan
perlahan berakumulasi dalam tubuh dan
menjadi  racun  terhadap  organ-organ.
Konsekuensinya, pasien memerlukan obat
yang berfungsi untuk membantu
mengeluarkan zat besi tersebut dari tubuh
yang disebut sebagai kelasi besi. Obat ini dapat
berbentuk pil yang diminum ataupun cairan
yang disuntikan kedalam tubuh selama
beberapa jam melalui jarum yang diletakan di
perut atau bagian tubuh lainnya.

Selain  itu, tata laksana  thalassemia
memerlukan pelayanan multidisiplin  yang
artinya melibatkan kolaborasi dari berbagai
macam disiplin ilmu. Hal ini penting untuk
memastikan pasien mendapatkan pemantauan
dan terapi yang optimal jika muncul komplikasi
dalam perjalanan penyakitnya.



