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APAKAH ITU TALASEMIA?

Talasemia α, berlaku apabila gen atau gen yang
berkaitan dengan protein α-globin hilang atau
berubah (bermutasi), dan
Talasemia β, berlaku apabila kecacatan gen yang
serupa menjejaskan penghasilan protein β-globin.

Talasemia adalah sekumpulan gangguan genetik yang
menjejaskan penghasilan hemoglobin, molekul protein
dalam sel darah merah yang membolehkan mereka
membawa oksigen dari paru-paru ke seluruh badan.
Keadaan ini menyebabkan kekurangan sel darah merah
yang berfungsi dan tahap oksigen yang rendah dalam
aliran darah, seterusnya menyebabkan pelbagai
masalah kesihatan bergantung kepada jenis dan
keterukan keadaan.

Terdapat dua jenis utama talasemia:

Risalah ini akan memberi tumpuan kepada β-talasemia,
yang telah dikelaskan kepada 2 kategori utama;
talasemia major dan talasemia minor. Mewarisi gen
daripada kedua ibu bapa menyebabkan talasemia
major. Mewarisinya daripada salah seorang ibu bapa
menyebabkan talasemia minor. Individu yang
mempunyai talasemia minor, juga disebut memiliki
talasemia trait atau sebagai pembawa talasemia;
mereka mempunyai gen tetapi tidak mengalami
gangguan penyakit, dan secara amnya sihat serta tanpa
gejala.

Sebaliknya, individu dengan β-talasemia major
mengalami anemia yang teruk dan boleh mengancam
nyawa, biasanya jika tidak dirawat boleh mengakibatkan
pertumbuhan yang terbantut, beberapa masalah
kesihatan yang serius serta jangka hayat yang pendek. 

Pesakit yang menerima rawatan yang
sewajarnya dapatmenikmati kualiti hidup yang
baik dan jangka hayat mereka tidak jauh
berbeza daripada populasi umum.

Walau bagaimanapun, jika tidak dirawat
dengan betul, pesakit talasemia boleh
mengalami komplikasi yang mengancam
nyawa kepada kesihatan dan juga membawa
kepada kematian pramatang. Fungsi beberapa
organ boleh dipengaruhi, dan seterusnya
membawa kepada kegagalan jantung, sirosis
hati, diabetes, dan lain-lain kondisi kesihatan
yang serius.

APA YANG BERLAKU JIKA TALASEMIA DIBIARKAN
TANPA DIRAWAT?

FAKTA RINGKAS TENTANG TALASEMIA:

APA YANG TIF LAKUKAN?

Thalassemia International Federation (TIF) adalah
organisasi bukan kerajaan yang mewakili lebih
daripada 230 Persatuan Talasemia Kebangsaan dari
62 buah negara di seluruh dunia dan berdedikasi
untuk menyokong akses sama rata setiap pesakit
talasemia kepada penjagaan kesihatan, sosial dan
lain-lain penjagaan, yang melibatkan penjagaan
kesihatan pesakit secara berpusat.

TIF bekerja secara rasmi dengan Pertubuhan
Kesihatan Sedunia (WHO) sejak 1996, dalam status
perundingan khas dengan Majlis Ekonomi dan Sosial
Pertubuhan Bangsa-Bangsa Bersatu (ECOSOC) sejak
2017, dan dalam perkongsian rasmi dengan
Suruhanjaya Eropah sejak 2018.

Program pendidikannya yang luas termasuk siri besar
penerbitan yang diiktiraf di peringkat antarabangsa
serta acara, persidangan, bengkel, persahabatan, dll.
dengan objektif untuk menyediakan peluang
pendidikan sepanjang hayat kepada profesional
kesihatan, pesakit dan keluarga, meningkatkan
kesedaran tentang talasemia dalam kalangan
pembuat dasar dan komuniti secara amnya, dan
mempromosi program 
khusus penyakit untuk pencegahan, pengawalan dan
pengurusan klinikal talasemia dalam sistem
penjagaan kesihatan negara berdasarkan liputan
sejagat.

80% PESAKIT TALASEMIA TINGGAL DI NEGARA
BERPENDAPATAN RENDAH DAN SEDERHANA.

8 DARIPADA 10 ORANG TIDAK MENYEDARI
BAHAWA MEREKA ADALAH PEMBAWA

TALASEMIA.

Untuk maklumat lanjut boleh layari
www.thalassaemia.org.cy
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APAKAH PUNCA TALASEMIA DAN SIAPA YANG
PALING BERISIKO?

APA YANG TERMASUK DALAM RAWATAN
TALASEMIA?

Talasemia adalah penyakit yang diwarisi,
bermakna ia disebabkan oleh masalah dalam
genotip kita, dan bukan kerana faktor
pemakanan atau faktor persekitaran. Keadaan
ini menyebabkan peratusan pesakit dan
pembawa dalam kalangan jumlah populasi
adalah berbeza di antara satu tempat dengan
tempat yang lain.

Talasemia boleh dikesan dalam kalangan
individu dari mana-mana kewarganegaraan
dan etnik. Walau bagaimanapun, penyakit ini
adalah perkara biasa dalam kalangan individu
yang berketurunan Mediterranean dan
menjangkau jauh merentasi wilayah India,
Timur Tengah, Asia Tenggara dan Afrika,
manakala kelazimannya sentiasa meningkat di
seluruh dunia, disebabkan oleh pergerakan
populasi global dan ketiadaan program
pencegahan yang berkesan.

Pesakit dengan keadaan talasemia yang teruk
perlu menerima rawatan pemindahan darah
berkala secara berterusan sepanjang hayat
mereka, biasanya setiap 2-5 minggu. Dalam
kes ini, keadaan ini dipanggil talasemia yang
bergantung kepada transfusi darah (TDT).
Manakala, apabila pesakit perlu melakukan
transfusi darah sekali-sekala, dalam keadaan
tertentu atau untuk tempoh masa yang
tertentu, keadaan mereka dipanggil talasemia
tidak bergantung kepada transfusi darah
(NTDT).

Pemindahan darah ini menyebabkan zat besi
secara beransur-ansur terkumpul di dalam
badan dan menjadi toksik untuk kebanyakan
organ. Akibatnya, pesakit juga perlu menerima
rawatan secara teratur setiap hari biasanya
dengan ubat yang mengeluarkan zat besi dari
badan yang dipanggil ejen pengkelatan. Ubat
ini mungkin dalam bentuk pil yang boleh
diambil secara oral, ataupun larutan cecair
yang perlu disuntik ke dalam badan dalam
tempoh beberapa jam melalui jarum di
abdomen atau bahagian badan yang lain.

Di samping itu, penyediaan penjagaan pelbagai
disiplin, rawatan yang melibatkan kerjasama
pelbagai disiplin perubatan dan saintifik yang
berbeza adalah penting dalam memantau dan
merawat komplikasi biasa yang berkaitan
dengan talasemia serta bagi memastikan
kesejahteraan pesakit berada dalam standard
yang tertinggi.

pertumbuhan dan perkembangan yang
terbantut
keletihan yang berlebihan
kulit kekuningan atau pucat (jaundis)
air kencing gelap
kecacatan tulang, terutamanya di muka
• pembesaran limpa, hati atau jantung

Kebanyakan orang yang dilahirkan dengan
talasemia mengalami masalah kesihatan yang
ketara selepas beberapa bulan kelahiran
sehingga 2 tahun pertama kehidupan. Kes yang
kurang serius mungkin tidak dapat dilihat
sehingga akhir zaman kanak-kanak atau
sehingga dewasa.

Gejala talasemia adalah berbeza-beza,
termasuklah anemia yang teruk dan masalah
kesihatan lain, seperti:

APAKAH TANDA-TANDA TALASEMIA?


