
के  तपाईंलेके  तपाईंलेके  तपाईंले
थालासेमियाकोथालासेमियाकोथालासेमियाको
बारेमा सुन्नुभएको छ?बारेमा सुन्नुभएको छ?बारेमा सुन्नुभएको छ?

थालासेमिया भनेको के  हो?

α-अल्फा थालेसिमिया: α-अल्फा ग्लोबिन प्रोटिनहरुको शृंखलामा
यो सम्बन्धित जीन हराइरहेको वा उत्परिवार्तन भएका कारण α-अल्फा
ग्लोबिनको उत्पादन नहुनु अल्फा थालेसिमिया हो |
β बिटा थालेसिमिया: यसै प्रकारले बिटा ग्लोबिन प्रोटिनहरुको
शृंखलामा, यो संग संबन्धित जीन हराईरहेको वा उत्परिवार्तन भएका
कारण β बिटा ग्लोबिनको उत्पादन नहुनु बिटा थालेसिमिया हो |

फोक्सोबाट शरीरका विभिन्न भागहरुमा अक्सिजन पुराउने प्रोटिन युक्त रातो
रक्तकोषिका, हेमोग्लोबिन पूर्ण रुपमा उत्पादन नहुने रगत सम्बन्धि एक
अनुबंशिया रोग हो जस्ले रगतमा राता रक्त्कोषहरुको अभाव हुन गई
अक्सिजन प्रवाहमा कमी हुन्छ र स्वास्थ अवस्थामा विभिन्न प्रकारका गम्भीर
समस्याहरु ल्याउछ |

थालेसिमियाकामुख्य दुई प्रकार छन्:

यो पर्चा बिटा थालेसिमिया बारेमाके न्द्रित छ | बिटा थालेसिमियालाईमुख्यत
दुई प्रकार माबर्गिकरण गरिएको छ | 
i.थालेसिमिया मेजर  ii. थालेसिमिया माईनर
बाबु- आमा दुई जना नैवाहकभई थालेसिमियाको वंशाणुगत जीन भएको
खण्डमाथालेसिमिया मेजर र एकजना, बाबु वाआमा बाट मात्र 
 थालेसिमियाको वंशाणुगत जीन भए थालेसिमियामाइनर हुन्छ | बिटा
थालेसिमिना माईनरभएका मानिसहरुमा थालेसिमियाको जीन हुन्छ,
उनीहरुथालेसिमियाका वाहकहुन् | तर उनीहरुको ग्लोबिनबन्ने प्रक्रियामा
अबरोध नहुदा उनीहरु स्वस्थ र कु नै पनिलक्ष्यण नदेखिने खाल्का हुन्छन | 

यसको बिपरित बिटा थालेसिमिया मेजर भएका व्यक्तिहरु गम्भीर र जीवन
नै चुनौतिपूर्ण हुने रक्तअल्पता बाट ग्रस्त हुन्छन | जसको परिणाम
सामान्यता कम्जोर शारीरिक बुद्धि बिकाश, धेरै गम्भीर स्वास्थ समस्याहरु
हुन्छन् र उपचार नगरिएमा छोटो आयु हुन्छ |

उचित उपचार पाएका थालेसिमियाका बिरामीहरु राम्रो
गुणस्तरीय जीवन-यापन गर्न सक्छन र उनीहरुको
जीवन प्रत्याषा समग्र मानिसहरुको भन्दा धेरै फरक
हुदैन |

येदि थालेसिमियाको उचित उपचार गरिएन भने
ज्याननै जोखिममा हुने वा कडा स्वास्थजटिलताहरु,
मुटुले कम गर्न नसक्ने, कलेजो सुन्निने, कडा हुने चिनी
रोग आदि जटिल स्वास्थ समस्याहरुले अल्पायु मृत्यु
निम्त्यौउछ |

थालेसेमियालाई उपचार गरिएन भने के  हुन्छ?

थालासेमिया बारे ताजा  तथ्यहरू:

TIF ले के  गर्छ?

थालेसिमियाका८० प्रतिशत बिरामीहरु
न्यून र मध्यम आयभएका देशहरुमा छन् |

१० जना मध्ये ८जना मानिसलाई
थालेसिमियाको वाहक हो वाहोइन भन्ने

थाहा हुदैन |

अन्तरास्ट्रिय थालेसिमिया महासंग एक गैर-नाफा मुलक
गैर सरकारी संस्था हो, जसले विश्वभरका ६२ देशहरु बाट
२३० भन्दा बढी राष्ट्रिय थालेसिमिया संगठनहरुको
प्रतिनिधित्व गर्दछ | बिमारी के न्द्रितभई, बिरामीहरुको
उपचार प्रणाली, सामान्य स्वास्थ पहुच र सामाजिक तथा
अन्य पहुचका लागि समर्पित छ |

महासंगले १९९६ देखि बिश्व स्वास्थ संगठन (WHO) को
अधिकारिक सम्बन्धमा, २०१७ देखि संयुक्त राष्ट्रसंघको
आर्थिक तथा सामाजिक परिषद (ECOSOC) संगको
बिषेश परामर्श र २०१८ देखि यूरोपेली आयोग संग
अधिकारिक साझेदारीमा काम गरिरहेको छ |

बिरामी र तीनका परिवारहरु र स्वास्थकर्मीलाई सधैभरी
हुने गरी, यसको बृहद शैक्षिक कार्यक्रम अन्तर्गत गरिएका
अन्तर्राष्ट्रिय रुपमै प्रशंसनीय शृंखला-बद्ध शैक्षिक
प्रकाशन, कार्यशाला गोष्ठी, तालिमहरु आदिले नियम
निर्माता र व्यापक जना समुदाय बीचमा थालेसिमिया रोग
सम्बन्धि जनचेतना, लक्षित कार्यक्रम, रोगको रोकथाम
तथा नियन्त्रण, चिकित्सीय व्यवस्थापन जस्ता कार्यहरु
राष्ट्रिय स्वास्थ सेवा प्रणाली भित्र रही बिश्वलाई समेट्ने
गरी कार्य गर्दै आएको छ |

थप जानकारीका लागी तल दिएको ठेगानामा जानु होला:
www.thalassaemia.org.cy
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थालेसेमिया के  कारणले हुन्छ र कसलाई सबैभन्दा बढी
जोखिम हुन्छ? थालेसेमिया उपचारमा के  संलग्न छ?

थालासेमिया एक वंशाणुगत रोग हो, त्यसैले शरीर
निर्माण हुने क्रममा नै यसको जीन बनिसके को हुन्छ यो
कु नै पोषणको अभाब वा अन्य वातावरणीय कारणले
गर्दा हुदैन | त्यस कारण थालेसिमियाका बिरामीहरु र
त्यसका वाहक हरु विश्वका विभिन्न क्षेत्रहरुमा फरक
फरक संख्यामा रहेका छन् |

थालेसिमियालेजुन सुकै  राष्ट्रियता रजातिका
व्यक्तिहरुलाई असर गर्न सक्छ | यो विशेष गरी भूमध्य
बंशीयमानिसहरु र भारत, मध्यपुर्ब, दक्षिणपूर्व एसिया
र अफ्रीका हुदैफै लिएको छेत्रहरुमा रहेको छ |
बिश्वब्यापी जनसंख्या जतिबिधि र रोकथाम सम्बन्धि
प्रभावकारी कार्यक्रमहरु र गतिबिधि अभावका कारण
बिश्वभरिनै यसको फै लावट लगातार बडीरहेको छ |

थालेसिमियाका गम्भीर प्रकारका बिरामीहरुले
जीवनकाल भरी २ देखि ५ हप्ताको अन्तरालमा
नियमित रगत चढाउनु पर्छ | यस्तो अवस्थाका
बिरामीलाई पूर्णरुपमा रगतमा आश्रित थालेसिमिया
भनिन्छ | जब कु नै थालेसिमियाको बिरामीलाई लामो
अन्तरालमा कहिलेकाही मात्र र बिशेष परिस्थितिमा
मात्र रगत चढाउनु पर्छ भने त्यसलाई रगतमा गैर-
आश्रित थालेसिमिया भनिन्छ | 

यसरीरगत चढाई रहदा रगतमाभएको फलाम तत्व
(आइरन) शरीरका विभिन्न भित्रि भागमा जम्मा हुन्छ |
यसले विभिन्न अंगहरुलाईअसर पुराउछ | त्यसैले त्यो
विकारयुक्त धेरैभएको फलाम शरीर बाटनिष्कासन गर्न
बिरामीहरुले दैनिकरुपमा फलाम तत्व हटाउने औषोधि
सेवन गर्नु पर्दछ | ती औषोधिहरु खाने चक्की रसुई
मार्फ त पेटमा वा शरीरका अन्यभागहरुमा लामो समय
लिएर लगाउनुपर्ने खालका हुन्छन | 

यसका साथै बिरामीहरुको उच्तम भलाई सुनिश्चित
गर्नका लागि अनुबंशिया बिचलनका कारणले देखा
परेको यस्तो जटिल स्वास्थ समस्याहरुलाई बैज्ञानिक
चिकित्षा पद्दतिका विभिन्न विधाहरु समाबेस र
सहकार्य गरी बहु आयामिक उपचार पद्दति र
हेरविचारको आवश्यक पर्द्छ |

सुस्त शारीरिक वृद्धि विकास हुनु 
अत्यधिक थकान वा सिथिलता महसुस हुनु वा
देखिनु 
छाला पहेलो (Jaundice) जस्तो देखिनु 
पहेलो गाडा रंगको पिसाब हुनु 
विशेष गरी अनुहारको हड्डीमा उतार-चाडब /
बिकृ ति देखिनु 
फियो, कलेजो, मुटु बढ्नु वा सुनिन्नु |

थालेसिमिया भएका धेरै जसो बच्चाहरुमा जन्मेको के हि
महिना देखि २ वर्षा भित्रमा नै स्वास्थ समस्याहरु देखा
पर्न थाल्दछन | अलि कम गम्भीर प्रकृ तिका छन् भने
बाल्यकाल वा वयस्क अवस्थामा पनि देखा पर्न सक्छ |

थालेसिमियारोगका लक्ष्यणहरु फरक फरक हुनसक्छन |
जटिल रक्तअल्पता लगायतअन्य स्वास्थ समस्या हरु:

थालेसेमिया रोगका  लक्षणहरू के  के  हुन्?


