TALASEMi TEDAVISi YAPILMAZSA NE OLUR?

Duzgun tedavi alan hastalarin hayatlari ¢ok iyi
kalitede olur ve émdurleri genel ndfustan cok
farkli olmaz.

Fakat talasemi, duzgun tedavi edilmediginde,
saghk Uzerinde hayati tehlikesi olan
komplikasyonlara ve hatta erken olumlere
sebep olabilir. Bazi organlarin fonksiyonuna
tesir ederek; kalp yetmezligi, karacigerde siroz,
diyabet ve diger ciddi saglik sorunlarina
sebebiyet verebilir.

TALASEMI iLE iLGILi HIZLI GERCEKLER

TALASEMILI HASTALARIN 80% ORANI
DUSUK VEYA ORTA GELIRLI ULKELERDE
YASAMAKTADIR.

HER 10 KISIDEN 8 TANESI TALASEMI
TASIYICIS| OLDUGUNU BILMEZLER.

ORTA VE YUKSEK HASTALIK YAYGINLIGI
OLAN BIRCOK ULKEDE, B-TALASEMI
MAJOR OLAN HASTALAR, DUZGUN TEDAVI
ALAMADIKLARI IGIN, 20 YASINA
ERISEMEZLER.

TIF NE YAPAR?

Uluslararasi  Talasemi  Federasyonu  (TIF),
dinyada 62 Ulkeden 230 Ulusal Talasemi
Dernegini temsil eden, kar amaci olmayan bir
sivil toplum ©6rgutu olmakla birlikte, kedini, her
talasemili icin hasta odakli tedavi ortamlarinda
saglik, sosyal ve diger tedavilere esit erisim
saglanmasi i¢in destek vermeye adamistir.

Federasyon, 1996 yilindan itibaren Dunya Saglik
Orgutt (WHO) ile resmi olarak, Birlesmis Milletler
Ekonomi ve Sosyal Konseyinde (ECOSOC) 2017
yllindan itibaren 6zel danisman statlustunde ve
2018 yiindan itibaren Avrupa Komisyonu ile
resmi ortaklik icerisindedir.

Federasyon, yaygin egitim programlari icerisinde
uluslararasi  olarak  desteklenen yayinlari,
etkinlikleri, konferanslari, ayelikler VS.
bulunmakta; saglik calisanlarina, hastalara ve
ailelerine talasemi ile ilgili dGmur boyu egitsel
imkanlar saglamakta; uluslararasi kapsamla,
ulusal saglik servislerine, politika belirleyicilerde
ve toplumlarda bilinci artirmak; hastahgin
engellenmesine, kontrolune ve klinik yonetimine
6zel verimli programlar saglamaktadir.

Daha detayl bilgi icin ziyaret edebilirsiniz
www.thalassaemia.org.cy
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TALASEMi NEDIR?

Talasemi bir grup genetik kusurdan kaynakl olarak,
kirmizi kan hucreleri icerisinde akcigerden vicudun
her yerine oksijen tasiyan protein olan
hemoglobinin  Uretimini  etkileyen  bir kan
rahatsizligidir. Bu da fonksiyonel kirmizi kan
hlcrelerinde eksiklige ve kan akisi icerisinde dusuk
oksijen seviyesi olusmasina sebebiyet vermesinden
dolaylr saghk durumunun tipi ve siddetine gore
cesitli saglik problemleri olusmasina sebep olur.

iki ana tip talasemi vardir:
¢ a-talasemi, a-globin proteini ile alakall gen veya
genlerde eksik oldugunda veya degisiklige
(mutasyona) ugradiginda olusur ve
e [B-talasemi, B-globin proteini ile alakali gen veya
genlerde eksik oldugunda veya degisiklige
(mutasyona) ugradiginda olusur.

Bu brosir B-thalassaemia Uzerine odaklanacak ve
iki ana ture gore kategorize edilecektir; talasemi
major ve talasemi minér. Talasemi major
ebeveynlerin ikisinden de aktarilan genden
kaynaklanir.Tek ebeveynden aktarilan gen Talasemi
mindre sebebiyet verir. Talasemi mindérd olan
bireyler, geni tasir ancak hasta olmazlar, genelde de
belirti gostermezler ve saghklidirlar.

Aksine, [-talasemi majorid olan bireyler tedavi
edilmezse, genelde zayif gelisim, bircok ciddi saglik
sorunu ve kisalmis yasam suresine sebebiyet veren
siddetli, hayati tehlikesi olan anemiye maruz
kalirlar.



TALASEMIYE NE SEBEP OLUR _ _
VE EN COK RiSKTE OLANLAR KiMLERDIR?

Talasemi kalitsal bir hastaliktir, bu da genetik
yapimizdan kaynakh problemlerden dolay
oldugunu yani beslenme ve diger cevresel
faktorlerden kaynaklanmadigl anlamina gelir.
Hastalarin ve tasityiclarin tim nufusa yuzdeligi
dunyanin degisik yerlerine gore bundan dolayi
degisiklik gosterir.

Talasemi herhangi bir milliyet ve etnik kdken
fark etmeksizin her bireyi etkileyebilir. Bununla
beraber, 6zellikle Akdeniz bélgesinin insaninin
soyunda bulunur ve daha genis bir bdlge olan
Hindistan, Orta Dogu, Giineydogu Asya ve
Afrika’ya kadar genis bir alani kapsarken, tim
dunya genelinde kuresel nufus
hareketlerinden ve  verimli  engelleme
programinin olmamasindan dolayr yayginhk
orani surekli artmaktadir.

TALASEMIiNiN BELIRTILERi NELERDIR?

Talasemi ile dogan bircok birey dogumdan sonra
birka¢ ay ile yasaminin ilk iki yili arasinda saglk
problemleri yasamaya baslar. Az siddetli
vakalarda c¢ocukluktan sonraya ve hatta
yetiskinlige kadar fark edilmeyebilir.

Talaseminin belirtileri  degisiklik gosterebilir.
Siddetli anemi ve asagidakiler gibi farkli saghk
problemlerine sebebiyet verebilir:

gecikmis buyume ve gelisim

asiri yorgunluk ve halsizlik

sari ya da solgun cilt (sarilik)

koyu idrar

kemik deformasyonu,

bolgesinde

buyumus dalak, karaciger veya kalp

ozellikle

TALASEMI TEDAVISI NE iCERIR?

Siddetli turde talasemisi olan hastalar, hayatlari
boyunca, genellikle her 2-5 hafta arasi duzenli
olarak kan transfuzyonu almak zorundadirlar.
Bu duruma transfiizyona-bagl talasemi (TDT)
adi verilir. Ozel durumlarda ve/veya belli
araliklarda kan transfuzyonu almasi gereken
hastalara da transfiizyona-baglh olmayan
talasemi (NTDT) adi verilir.
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Kan transfuzyonlarindan dolayi, demir olarak

isimlendirilen madde vucut icerisinde birikir ve
bircok organ icin zehirli hale gelir. Sonug
olarak, hastalar, genelde vicutlarindan demiri
atmak icin duzenli olarak gunluk demir
selasyon ilaglarini kullanmak zorundadirlar. Bu
ilaclar, agizdan alinacak sekilde haplar ya da
karin boslugu veya diger vucut bolgelerine igne
surede

kullanilarak  belli  bir enjeksiyon

yapilacak sekilde de olabilir.

Ek olarak, hastalarin saghginda en yuksek
standartlara ulasabilmek ve hastaligin yaygin
komplikasyonlarinin takibi ve tedavisi icin, farkli
bircok tibbi ve bilimsel alanlarin tedavi surecine
dahil olmasi, c¢cok yonld tedavi tanimini
olusturur.



