8 Mayis “Diinya Talasemi Giinii”

TALASEMI (AKDENiZ ANEMISI)

Talasemi ve orak hiicre anemisi basta olmak tizere kalitsal kan hastaliklari
iilkemizde ve diinyada &nemli bir halk saghgi sorunudur. Ulkemizde akraba
evliliklerinin fazla olmasi, genetik gecisli bir hastalik olan Talasemi’nin goriilme
sikligin1 arttirmakta, her yil yilizlerce hastalikli ¢ocuk diinyaya gelmekte, aileler ve
toplum maddi manevi zarara ugramaktadir. Talasemi tasiyicilarinin biyiik
cogunlugu bu hastalig1 tasidiklarini bilmezler. Ancak Talasemi hastasi bir ¢ocuk
sahibi olduklarinda ya da 6zel kan testi yaptirdiklarinda 6grenirler.

Talasemi ve diger kalitsal kan hastaliklarinin 6nemini vurgulamak ve
toplumda farkindalik olusturmak adina, 1993 yilindan bu yana tiim diinyada 8
Mayis “Diinya Talasemi Giinii” olarak anilmaktadir. S6z konusu giin ve i¢inde
bulundugu tiim hafta boyunca gesitli egitim, seminer ve etkinliklerle konuya vurgu
yapilmaktadir.

Talasemi Hastalhigi Nedir?

Kan, viicudun, organ ve dokularini besleyen ve atiklari uzaklastiran hayati bir
stvidir. Toplam kan hacminin %45°ini kirmizi kan hiicreleri dedigimiz alyuvarlar
(eritrositler) olusturur. Alyuvarlar icerdikleri hemoglobin ile dokulara oksijen
tagirlar. Hemoglobin yapisinda bulunan globinin sentez  bozukluklari
“Hemoglobinopati” olarak adlandirilan hastaliklara yol acar. Bu hastaliklar
arasinda yer alan Talasemiler icinde ililkemizde en sik Beta Talasemi
goriilmektedir. Beta Talasemi’de (Akdeniz Anemisi) hemoglobinin yapiminda
yetersizlik ve bozukluk nedeniyle kanin doku ve organlara gotiirdiigii oksijende
azalma olmaktadir. Buna bagli olarak da Talasemi kendisini deride solukluk,
halsizlik, cabuk yorulma, carpinti, gelisme geriligi gibi belirtilerle gosterir. Bazi
vakalarda demir eksikligi anemisi ile birlikte goriilmekle beraber, siklikla demir
eksikligi anemisi ile karistirilabilmekte ve bu nedenle 6zel testle taninin
kesinlestirilmesi 6nem arz etmektedir.
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Anne veya babadan biri tasiyici ise hasta Anne ve babanin ikisi de tagiyici ise %25
¢ocuk olmaz ancak % 50 tasiyici gocuk hasta gocuk, % 50 tagiyici gocuk, %25 de
dogma riski vardir. saglam ¢ocuk dogma sansi vardir.

Talasemi’den korunma

Talasemi’de tedavi olduk¢a zordur ve hasta ve ailesi i¢in oldukga yipraticidir.
Bugiinkii verilere gore bir hastanin yillik tedavi maliyeti binlerce dolar
bulabilmektedir. Bu nedenle Talasemi gibi her iki ebeveynden de gelen bozuk
genler ile gecis gosteren kalitsal hastaliklarin kontroliinde en etkili yontem, hastalik
hakkinda toplumun bilgilendirilmesi, toplum taramalari ile tagiyicilarin saptanmasi,
onlara genetik danisma verilmesi ve gebelik 6ncesi tan1 metotlar1 kullanilarak yeni
hastalikli bebek dogumlarinin 6nlenmesidir. Bu yolla Talasemi bir¢ok {ilkede
kontrol altina alinmustir.

Toplumdaki Talasemi tasiyicilari, normal goriiniimde olduklarindan, 6zel Talasemi
testleri yapilmadik¢a tasiyici olup olmadiklar1 anlagilamaz. Bu sebeple riskli
bolgelerde yasayan gencglerin mutlaka evlilik oncesi Talasemi testi yaptirmalari
gerekir.

Saglik Bakanligi tarafindan 24.10.2002 tarihinde Kalitsal Kan Hastaliklar
Yonetmeligi yaymlanmistir. Bakanligin belirledigi 41 ilde (8 il 2013 yilinda
katilmistir) Talasemi’nin de ig¢inde bulundugu kalitsal kan hastaliklarini
onleyebilmek i¢in Hemoglobinopati Kontrol Programi baslatilmistir. 2018 yilinda
Sayin Cumhurbaskanimizin acikladigr “100 Giinliikk Eylem Plani” kapsaminda
Evlilik Oncesi Hemoglobinopati Tarama Programi olarak 81 ilde uygulanmaya
baglanmustir.



Tim bu c¢aligmalarin sonucunda anormal hemoglobin hastast dogumunun
onlenmesi amag¢lanmaktadir. Programin bir diger amacit ise, mevcut
hemoglobinopati hastalarinin yasam siirelerinin uzatilarak, yasam Kkalitelerinin
arttirilmasidir.

Ulkemizde kayitlh hemoglobinopati hasta sayis1 6 bin, hemoglobinopati tasiyici
sayisi ise 1 milyon 600 bin’dir. Bu hastalarin ylizde 39’u talasemi major tanisi
almistir. Talasemi tasiyicisi ise ylizde 64’tiir. Program baslamadan 6nce yilda 400
hemoglobinopatili bebek dogarken, evlilik Oncesi taramalarin yapilmaya
baslanmasi ile su an bu say1r 100’iin altina inmistir. Bebekler dogduktan sonraki 2
yil i¢cinde tan1 almaktadirlar.

Evlilik oncesi taramalarla amaglanan hastalik tasiyicis1 anne ve baba adaylarini
saptamak ve hasta bebek dogumunu engellemektir. Yapilan evlilik 6ncesi taramalar
sonucunda, evlenecek ciftlerin bu hastaligin tasiyicis1 olduklarmi 6grenmeleri
evlenmelerine engel teskil etmemektedir. Ciftlerden biri tasiyic1 ¢iktiginda degil
her iki es adayr da tasiyict oldugunda, bu c¢iftlerden dogan bebeklerin yliksek
oranda hasta olmalar1 olasilig1 vardir. Her ikisi de tasiyici olan esler bebek sahibi
olmay1 planladiklarinda alacaklar1 uygun genetik danismanlik ve preimplantasyon
genetik (tlip bebek uygulamasi sirasinda embriyolarin genetik testi yapildiktan
sonra yalnizca saglikli olanlarin secilerek anneye transferi) islemi ile saglikli bebek
sahibi olabilirler. Bundan dolay1 da hasta bebek dogma olasiligin1 6nceden biliyor
olmak ve bir genetik tani merkezinin takibinde olmak Onemlidir. Tarama
sonucunda her ikisi de tasiyici ¢ikan ¢iftlerin bu merkezlere gitmesi bu yiizden de
cok onemlidir

Onemli Noktalar

e Talasemi evlilige engel degildir.

e Talasemi tasiyiciligi bulasict degildir. Temasla ya da bagka bir sekilde
bulasmaz.

e Talasemi tasiyiciligi kalitsal bir 6zelliktir. Talasemi’nin ¢esitli tipleri anne ya
da babadan genler yoluyla ¢ocuga aktarilir.

e Tasiyici ciftler, prenatal (gebelik 6ncesi) tan1 yontemleri kullanilarak saglikli
bir bebek sahibi olabilirler.




