
ДАЛИ СТЕДАЛИ СТЕДАЛИ СТЕ
СЛУШНАЛЕ ЗАСЛУШНАЛЕ ЗАСЛУШНАЛЕ ЗА
ТАЛАСЕМИЈА?ТАЛАСЕМИЈА?ТАЛАСЕМИЈА?    

ШТО Е ТАЛАСЕМИЈА? 

α-таласемија, која се јавува кога ген или гени
поврзани со протеинот α-глобин недостасуваат
или се менуваат (мутираат), и
β-таласемија, која се јавува кога слични генски
дефекти влијаат на производството на протеинот
β-глобин.

Таласемијата е група на генетски нарушувања кои
влијаат на производството на хемоглобин,
протеинска молекула во црвените крвни зрнца што
им овозможува да разнесуваат кислород од белите
дробови низ целото тело. Ова предизвикува недостиг
на функционални црвени крвни зрнца и ниски нивоа
на кислород во крвотокот, што води кон различни
здравствени проблеми во зависност од видот и
тежината на состојбата.

Постојат два главни типа на таласемија:

Брошурава ќе се фокусира на β-таласемија,
класифицирана во 2 главни форми; таласемија
минор и таласемија мајор. Наследувањето на генот
од двајцата родители предизвикува таласемија мајор.
Наследувањето од еден родител предизвикува
таласемија минор. Луѓето со таласемија минор, исто
се познати дека ја имаат особината на таласемија или
како носители на таласемија, го имаат генот, но го
немаат нарушувањето, и како резултат на тоа се
генерално здрави и без симптоми.

Спротивно од тоа, лицата со β-таласемија мајор
страдаат од тешка анемија, опасна по живот, што
обично резултира со слаб раст, голем број сериозни
здравствени проблеми и скратен животен век,
доколку не се лекува.

Пациентите кои добиваат соодветен
третман имаат многу добар квалитет на
живот и нивниот животен век не е многу
различен од оној на општото население. 

Меѓутоа, кога не се лекува правилно,
таласемијата може да има компликации
опасни по живот и здравјето, па дури и да
доведе до прерана смрт. Може да влијае на
функцијата на повеќе органи, што на
пример доведува до срцева слабост, цироза
на црниот дроб, дијабетес и други сериозни
здравствени состојби. 

ШТО СЕ СЛУЧУВА АКО ТАЛАСЕМИЈАТА СЕ ОСТАВИ
НЕЛЕКУВАНА?

БРЗИ ФАКТИ ЗА ТАЛАСЕМИЈАТА: 

ШТО ПРАВИ МФТ?

80% ОД ПАЦИЕНТИТЕ СО ТАЛАСЕМИЈА
ЖИВЕАТ ВО ЗЕМЈИ СО НИЗОК И СРЕДЕН

ПРИХОД.

8 ОД 10 ЛУЃЕ НЕ СЕ СВЕСНИ ДЕКА СЕ
НОСИТЕЛИ НА ТАЛАСЕМИЈА.

Меѓународната федерација за таласемија (МФТ) е
непрофитна, невладина организација која
претставува над 230 национални здруженија за
таласемија од 62 земји низ светот и е посветена на
поддршката за еднаков пристап на секој пациент
со таласемија до здравствена, социјална и друга
грижа во рамките на здравствена нега целосно
фокусирана кон пациентот.

Федерацијата работи во официјални односи со
Светската здравствена организација (СЗО) од 1996
година, во посебен консултативен статус со
Економско-социјалниот совет на Обединетите
нации (ECOSOC) од 2017 година и во официјално
партнерство со Европската комисија од 2018
година. 

Нејзината обемна образовна програма вклучува
опширна серија на меѓународно признати
изданија, како и настани, конференции,
работилници, стипендии итн. со цел да се
обезбедат доживотни образовни можности за
здравствените работници, пациентите и нивните
семејства, да се подигне свеста за таласемија кај
креаторите на политиките и заедницата во целина
и промовирање делотворни програми
специфични за болеста за превенција, контрола и
клиничко управување на таласемијата во
националните здравствени системи засновани на
универзална покриеност.

За повеќе информации можете да ја посетите
www.thalassaemia.org.cy
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ШТО ЈА ПРЕДИЗВИКУВА
ТАЛАСЕМИЈАТА И КОЈ Е ВО НАЈГОЛЕМ РИЗИК? ШТО ВКЛУЧУВА ЛЕКУВАЊЕТО НА ТАЛАСЕМИЈАТА?

Таласемијата е наследна болест, што значи
дека е предизвикана од проблеми во
нашата генетска структура, а не поради
исхрана или други фактори од животната
средина. Ова е причината зошто процентот
на пациенти и носители на болеста во
вкупното население се разликува во
различни области на светот.

Таласемијата може да влијае на поединци
од која било националност и етничка
припадност. Сепак, тоа е особено честа
појава кај луѓето со потекло од
Средоземјето и низ широк регион кој се
протега низ Индија, Блискиот Исток,
Југоисточна Азија и Африка, додека
нејзината распространетост постојано се
зголемува низ целиот свет, заради
глобалните движења на населението и
отсуството на програми за ефикасна
превенција.

Пациентите со тешки форми на таласемија
мора да примаат редовно трансфузии на
крв во текот на нивниот живот во редовни
интервали, обично на секои 2-5 недели. Во
овој случај, состојбата се нарекува
таласемија зависна од трансфузија (TDT).
Кога пациентите повремено имаат потреба
од трансфузии, во одредени околности и/
или за одредени временски периоди,
нивната состојба се нарекува таласемија
независна од трансфузија (NTDT).

Поради овие трансфузии на крв,
супстанцијата наречена железо постепено
се акумулира во телото и станува токсична
за многу органи. Како последица на тоа,
пациентите исто така мора редовно, обично
на дневна основа, да примаат лекови кои го
отстрануваат железото од телото, наречени
хелатни агенси. Овие лекови може да бидат
апчиња кои се земаат орално или течни
раствори кои мора да се инјектираат во
телото во период од неколку часа, преку
игла во абдоменот или други делови од
телото.

Дополнително, обезбедувањето
мултидисциплинарна нега, третманот кој
вклучува соработка на повеќе различни
медицински и научни дисциплини, е од
суштинско значење за следење и лекување
на вообичаените компликации поврзани со
нарушувањето, како и за обезбедување,
највисок стандард на благосостојба на
пациентите.

одложен раст и развој
прекумерно заморување и замор
жолта или бледа кожа (жолтица)
темна урина
деформитети на коските, особено на
лицето
зголемена слезина, црн дроб или срце

Повеќето луѓе родени со таласемија имаат
здравствени проблеми кои може да се
манифестираат од неколку месеци по
раѓањето до првите 2 години од животот.
Помалку тешките случаи може да не бидат
забележливи сѐ до подоцнежното детство или
дури до зрелоста.

Симптомите на таласемија се различни. Тие
може да вклучуваат тешка анемија и други
здравствени проблеми, како што се:

КОИ СЕ СИМПТОМИТЕ НА ТАЛАСЕМИЈА?


