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TALASEMİ NEDİR?

α-talasemi, α-globin proteini ile alakalı gen veya
genlerde eksik olduğunda veya değişikliğe
(mutasyona) uğradığında oluşur ve
β-talasemi, β-globin proteini ile alakalı gen veya
genlerde eksik olduğunda veya değişikliğe
(mutasyona) uğradığında oluşur.

Talasemi bir grup genetik kusurdan kaynaklı olarak,
kırmızı kan hücreleri içerisinde akciğerden vücudun
her yerine oksijen taşıyan protein olan
hemoglobinin üretimini etkileyen bir kan
rahatsızlığıdır. Bu da fonksiyonel kırmızı kan
hücrelerinde eksikliğe ve kan akışı içerisinde düşük
oksijen seviyesi oluşmasına sebebiyet vermesinden
dolayı sağlık durumunun tipi ve şiddetine göre
çeşitli sağlık problemleri oluşmasına sebep olur.

İki ana tip talasemi vardır:

Bu broşür β-thalassaemia üzerine odaklanacak ve
iki ana türe göre kategorize edilecektir; talasemi
majör ve talasemi minör. Talasemi majör
ebeveynlerin ikisinden de aktarılan genden
kaynaklanır.Tek ebeveynden aktarılan gen Talasemi
minöre sebebiyet verir. Talasemi minörü olan
bireyler, geni taşır ancak hasta olmazlar, genelde de
belirti göstermezler ve sağlıklıdırlar. 

Aksine, β-talasemi majörü olan bireyler tedavi
edilmezse, genelde zayıf gelişim, birçok ciddi sağlık
sorunu ve kısalmış yaşam süresine sebebiyet veren
şiddetli, hayati tehlikesi olan anemiye maruz
kalırlar. 

Düzgün tedavi alan hastaların hayatları çok iyi
kalitede olur ve ömürleri genel nüfustan çok
farklı olmaz.

Fakat talasemi, düzgün tedavi edilmediğinde,
sağlık üzerinde hayati tehlikesi olan
komplikasyonlara ve hatta erken ölümlere
sebep olabilir. Bazı organların fonksiyonuna
tesir ederek; kalp yetmezliği, karaciğerde siroz,
diyabet ve diğer ciddi sağlık sorunlarına
sebebiyet verebilir.

TALASEMİ TEDAVİSİ YAPILMAZSA NE OLUR?

TALASEMİ İLE İLGİLİ HIZLI GERÇEKLER

TIF NE YAPAR?

TALASEMILI HASTALARIN 80% ORANI
DÜŞÜK VEYA ORTA GELIRLI ÜLKELERDE

YAŞAMAKTADIR.

HER 10 KIŞIDEN 8 TANESI TALASEMI
TAŞIYICISI OLDUĞUNU BILMEZLER.

Uluslararası Talasemi Federasyonu (TIF),
dünyada 62 ülkeden 230 Ulusal Talasemi
Derneğini temsil eden, kâr amacı olmayan bir
sivil toplum örgütü olmakla birlikte, kedini, her
talasemili için hasta odaklı tedavi ortamlarında
sağlık, sosyal ve diğer tedavilere eşit erişim
sağlanması için destek vermeye adamıştır.

Federasyon, 1996 yılından itibaren Dünya Sağlık
Örgütü (WHO) ile resmi olarak, Birleşmiş Milletler
Ekonomi ve Sosyal Konseyinde (ECOSOC) 2017
yılından itibaren özel danışman statüsünde ve
2018 yılından itibaren Avrupa Komisyonu ile
resmi ortaklık içerisindedir.

Federasyon, yaygın eğitim programları içerisinde
uluslararası olarak desteklenen yayınları,
etkinlikleri, konferansları, üyelikler vs.
bulunmakta; sağlık çalışanlarına, hastalara ve
ailelerine talasemi ile ilgili ömür boyu eğitsel
imkanlar sağlamakta; uluslararası kapsamla,
ulusal sağlık servislerine, politika belirleyicilerde
ve toplumlarda bilinci artırmak; hastalığın
engellenmesine, kontrolüne ve klinik yönetimine
özel verimli programlar sağlamaktadır.

Daha detaylı bilgi için ziyaret edebilirsiniz
www.thalassaemia.org.cy
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TALASEMİYE NE SEBEP OLUR
VE EN ÇOK RİSKTE OLANLAR KİMLERDİR? TALASEMİ TEDAVİSİ NE İÇERİR?

Talasemi kalıtsal bir hastalıktır, bu da genetik
yapımızdan kaynaklı problemlerden dolayı
olduğunu yani beslenme ve diğer çevresel
faktörlerden kaynaklanmadığı anlamına gelir.
Hastaların ve taşıyıcların tüm nufüsa yüzdeliği
dünyanın değişik yerlerine göre bundan dolayı
değişiklik gösterir.

Talasemi herhangi bir milliyet ve etnik köken
fark etmeksizin her bireyi etkileyebilir. Bununla
beraber, özellikle Akdeniz bölgesinin insanının
soyunda bulunur ve daha geniş bir bölge olan
Hindistan, Orta Doğu, Güneydoğu Asya ve
Afrika’ya kadar geniş bir alanı kapsarken, tüm
dünya genelinde küresel nüfus
hareketlerinden ve verimli engelleme
programının olmamasından dolayı yaygınlık
oranı sürekli artmaktadır.

Şiddetli türde talasemisi olan hastalar, hayatları
boyunca, genellikle her 2-5 hafta arası düzenli
olarak kan transfüzyonu almak zorundadırlar.
Bu duruma transfüzyona-bağlı talasemi (TDT)
adı verilir. Özel durumlarda ve/veya belli
aralıklarda kan transfüzyonu alması gereken
hastalara da transfüzyona-bağlı olmayan
talasemi (NTDT) adı verilir.

Kan transfüzyonlarından dolayı, demir olarak
isimlendirilen madde vücut içerisinde birikir ve
birçok organ için zehirli hale gelir. Sonuç
olarak, hastalar, genelde vücutlarından demiri
atmak için düzenli olarak günlük demir
şelasyon ilaçlarını kullanmak zorundadırlar. Bu
ilaçlar, ağızdan alınacak şekilde haplar ya da
karın boşluğu veya diğer vücut bölgelerine iğne
kullanılarak belli bir sürede enjeksiyon
yapılacak şekilde de olabilir.

Ek olarak, hastaların sağlığında en yüksek
standartlara ulaşabilmek ve hastalığın yaygın
komplikasyonlarının takibi ve tedavisi için, farklı
birçok tıbbi ve bilimsel alanların tedavi sürecine
dahil olması, çok yönlü tedavi tanımını
oluşturur.

gecikmiş büyüme ve gelişim
aşırı yorgunluk ve halsizlik
sarı ya da solgun cilt (sarılık)
koyu idrar
kemik deformasyonu, özellikle yüz
bölgesinde
büyümüş dalak, karaciğer veya kalp

Talasemi ile doğan birçok birey doğumdan sonra
birkaç ay ile yaşamının ilk iki yılı arasında sağlık
problemleri yaşamaya başlar. Az şiddetli
vakalarda çocukluktan sonraya ve hatta
yetişkinliğe kadar fark edilmeyebilir.

Talaseminin belirtileri değişiklik gösterebilir.
Şiddetli anemi ve aşağıdakiler gibi farklı sağlık
problemlerine sebebiyet verebilir:

TALASEMİNİN BELİRTİLERİ NELERDİR? 


