
پسرى با بتا تالاسمی ماژور، شدیدترین شکل 
بیمارى.

منبع: بنیاد سانکالپ هند ( عکس)

مباحث کلیدى در درمان تالاسمی 

درمان مناسب تالاسمی مستلزم همکارى و کار گروهی 
متخصصان مختلف مراقبت هاى بهداشتی است. یک بیمار 
باید براى نظارت صحیح و منظم بر جنبه هاى مختلف که 
به دلیل این بیمارى براى سلامتی اش اتفاق می افتد، به 

متخصصان مختلف مانند متخصص قلب، غدد، کبد و غیره 
مراجعه کند.

روانشناسان اغلب اعضاى ارزشمند تیم هستند، زیرا 
بیماران باید با چالش هاى مختلفی در رابطه با مدیریت 
بیمارى و درمان آن در دوره هاى مختلف زندگی خود 
مقابله کنند. در حالت ایده آل، اغلب اعضاى این تیم

 بین رشته اى گرد هم می آیند تا درباره بهترین شیوه ها 
براى مدیریت بیماران خود بحث و همکارى کنند.

یکی از مهمترین عوامل موفقیت در مدیریت تالاسمی،به 
اصطلاح پایبندى یا تعهد بیمار به درمان است. هیچ برنامه 
درمانی تزریق خون و اهن زدایی نمی تواند موفقیت آمیز 

باشد، مگر اینکه بیمار آن را به درستی دنبال کند.

پیشرفت هاى درمانی در دهه هاى گذشته، تالاسمی را به 
یک بیمارى مزمن با امید به زندگی طولانی براى بیمارانی که 

مراقبت هاى مناسب دریافت می کنند،تبدیل کرده است.

با این حال، اگر تالاسمی درمان نشود یا تحت درمان قرار 
نگیرد، عوارض زیادى از جمله مرگ در سنین پایین را به 
همراه خواهد داشت. نارسایی قلبی، سیروز کبدى و دیابت 
تنها نمونه هایی از بسیارى از عوارض جدى هستند که می 

توانند در بیمارانی که درمان ضعیفی دارند، ظاهر شوند.

حمایت روانی اجتماعی توسط خانواده و بستر اجتماعی این 
بیمار اغلب براى دستیابی به پایبندى مناسب بسیار مهم 

است.
تالاسمی بتا (β-) یک اختلال خونی ارثی است که با کاهش 

سطح هموگلوبین باکیفیت، پروتئینی موجود در گلبول هاى 
قرمز خون، مشخص می شود. هموگلوبین گلبول هاى قرمز را 

قادر می سازد تا اکسیژن را در تمام بدن حمل و تحویل دهند. 
تالاسمی بتا بر اساس شدت بیمارى داراى سه شکل اصلی 

و شدید است. مینور، بینابینی (اینترمدیا)

افراد مبتلا به بتا تالاسمی مینور که به عنوان ناقل تالاسمی یا 
داراى صفت تالاسمی نیز شناخته می شوند، معمولاً هیچ 

علامتی ندارند و اغلب از ابتلاى خود به این عارضه بی اطلاع 
هستند.

علائم بتا تالاسمیبینابینى به طور گسترده اى متغیر است و 
شدت آن در محدوده وسیعی بین دو حالت شکل ماژور و مینور 

قرار می گیرد.
 افراد مبتلا به بتا تالاسمی ماژور شدیدترین نوع این اختلال را 

دارند. آنها اغلب به تزریق خون منظم، درمان آهن زدایی و 
مراقبت هاى پزشکی مداوم و مادام العمر نیاز دارند.

ضروریات مدیریت درمان بیمارى

E-ma i l : tha lassaemia@cy tane t . com.cy

Webs i te : h t tp :// tha lassaemia .org . c y
منبع: فدراسیون بین المللی تالاسمی

شما چگونه بتا تالاسمى را  درمان مى کنید؟

مراقبتهاى چند تخصصى

E.mail:info@cffsd.org
Web:www.cffsd.org



یک بیمار جوان مبتلا به تالاسمی در حال
تزریق خون.

منبع: جامعه بهزیستی المصطفی

تزریق خون

مهمترین رکن مدیریت بتا تالاسمی، تزریق خون است. با 
توجه به اینکه بدن بیمار نمی تواند گلبول هاى قرمز کارآمد 

کافی تولید کند، بیمار باید خون اهدایی افراد سالم را به طور 
منظم دریافت نماید.

تعداد دفعات تزریق خون و میزان خون دریافتی در هر بار و 
به عبارت دیگر برنامه تزریق خون توسط پزشک درمانگر 

تعیین می شود. تزریق خون در بیمارستان ها یا سایر مراکز 
مراقبت هاى بهداشتی( مانند مراکز درمانی/کلینیک ها)، 
تحت نظارت پرسنل آموزش دیده و متخصص پرستاران 

وپزشکان انجام می شود.

بیمارانی که در طول زندگی خود به طور منظم خون 
میگیرند و در ماه هاى اول زندگی شروع به تزریق خون می 

کنند، تالاسمی وابسته به تزریق خون(TDT) حساب می 
شوند، در حالی که بیمارانی که هر از گاهی و معمولاً در 

سنین بالاتر خون دریافت می کنند، تالاسمی غیروابسته به 
تزریق خون(NTDT) دارند. 

بیماران TDT معمولاً هر 2 تا 5 هفته 2 یا چند کیسه خون 
 NTDT دریافت می کنند. تکرار تزریق خون براى بیماران

بسیار متفاوت است.

دومین رکن اساسی مدیریت تالاسمی، درمان اهن زدایی 
است که هدف آن حذف آهن اضافی از بدن است.

در نتیجه تزریق خون، آهن موجود در گلبول هاى قرمز به 
تدریج در بدن انباشته می شود. هر چه آهن بیشتر باشد،  

سمیت آن براى بسیارى از اندام هاى حیاتی مانند قلب، کبد، 
غدد درون ریز و ... بیشتر می شود.

بیماران مبتلا به بتا تالاسمی ماژور معمولاً به درمان آهن 
زدایی مادام العمر به صورت روزانه از همان اوایل کودکی نیاز 

دارند.

آهن زدایی
در حال حاضر سه نوع داروى مختلف براى رفع آهن سمی 
اضافی در بدن، مورد استفاده قرار می گیرد که دو نوع آن 

خوراکی و یک نوع آن تزریقی است.

دفروکسامین  یک آهن زادى تزریقی است که معمولاً 
بصورت تزریق زیر جلدى تجویز می شود. یک سوزن 

کوچک در شکم بیمار یا نواحی دیگر بدن وارد می شود و 
دارو از طریق یک سرنگ نصب شده بر روى یک پمپ یا از 
طریق یک پمپ بادکنکی کوچک در مدت چند ساعت در 

روز تجویز می شود. دفریپرون و دفروکسامین هر دو 
داروهاى آهن زدا شلاته کننده آهن هستند که به صورت 

. خوراکی براى بیماران تجویز می شوند

ممکن است یکی از این داروها یا ترکیبی از آنها استفاده 
شود.

انتخاب  نوع آهن زدا، دوز و دفعات تجویز توسط پزشک 
معالج بسته به عوامل مختلفی که با نیازهاى بیمار مرتبط 
است، مانند دفعات تزریق خون، میزان آهن در بدن بیمار، 
سبک زندگی بیمار و همچنین در دسترس بودن و هزینه 

هر دارو در کشور محل زندگی بیمار تعیین می شود.

منبع: بررسی جهانی تالاسمی، انتشارات TIF (2022)حقایق سریع در مورد مدیریت تالاسمی

بیش از 75 درصد از بیماران مبتلا به تالاسمی در 
کشورهاى با درآمد کم و متوسط(LMIC) کمبود 

خون را تجربه می کنند.

کمتر از 5 درصد از بیماران مبتلا به بتا تالاسمی 
در سراسر جهان به مراقبت هاى تخصصى بین 

رشته اى و مراکز مرجع دسترسی دارند.

گزارش شده است که کنترل بار آهن مناسب در 
بیش از 80 درصد از بیماران مبتلا به بتا تالاسمی در 
در کشورهاى با درآمد کم و متوسط (LMIC)کمتر 

از حد مطلوب است.

 در بیش از90  درصد از کشورهایى که شیوع
 بیمارى متوسط و بالا دارند ، بیماران براى دسترسى

 به مراقبتهاى بهداشتى لازم مجبورند خودشان
 هزینه هارا پرداخت کنند




