TALASEMIDE NEREDEN NEREYE

Prof. Dr. Duran CANATAN

Bu derlemede diinyada ve tilkemizde “Talasemide nereden nereye” gelindigini, hem diinya hem tilkemizde 6nemli
tarihi notlara deginerek 6zetleyecegim.

Diinya tarihine baktigimizda, talaseminin yizyillik 6ykisi soyledir.

1910 yilinda ilk “Orak Hiicre Anemi” hastasi, Herrick tarafindan tanimlanmistir.

1925’de Prof. Dr. Thomas B Cooley’ de ilk hastasini “Cooley Anemisi” olarak tanimlamistir.

1932 yilinda Whipple ve Bardford deniz anemisi anlamina gelen “ Thalassanameia” olarak tanimlamislardir.
1948 yilinda Cominopetros hastaligin Mendelian genetik gecisini tanimlamistir.

1945 yilinda italya’da Silvestroni ve Bianco “Constitutional Microcytic Anemia”olarak tanimlamislardir.
1948 yilinda italya’da Vezzoso Talasemi ile Sitma hastaliginin ayni dagilim oldugunu yayinlamislardir.

1949 yilinda Chini ve Valeri, talasemili hastalarin kafa kemiklerinde olan kemik degisiklerinin diinyanin bircok ye-
rinde oldugunu yayinlamiglardir.

1950 yilinda Neel ve itano ilk defa hemoglobin elektroforezinde anormal hemoglobinleri yayinlamislardir.

1950-1960 yillari arasinda, Aksoy, Chatterja, Chernof, Le-injo, Minich, Vella, Vong ve Whetherall iilkemizde ve diger
iilkelerde TALASEMI yi tanimlamislardir.

1960-1980 yillar arasinda alfa, beta, delta, gama globinlerin farkl genlerden oldugu boylece Talasemin genetik
heterojenitesi nedeni ile, talasemi sendromlari oldugu yayinlanmuistir.

1960 yilinda Wolman tarafindan talasemi hastasina ilk kan nakli yapilmistir.

1970 li yillarda ilk demir atici ilag “Desferrioxamine” kullanima girmistir.

1972 yilinda Kan ve arkadaslari ilk prenatal taniyr Orak Hiicre anemisinde gerceklestirmislerdir.
1980 li yillarda talaseminin molekiler genetik calismalari yayinlanmaya baslanmistir.

1981 yilinda Edward Thomas tarafindan ilk kemik iligi nakli gerceklestirilmistir ve bu calismasi ile Nobel 6diiltinii
almustir.

1990 i yillarda ilk oral selator “Deferiprone” kullanima girmistir.
2000 li yillarda ikinci oral selator “Deferasirox” kullanima girmistir.
2000 yillardan beri hastalarda Kok Hiicre nakli ile tam kir saglanmustir.

2010 yillarindan itibaren Gen nakli glindeme gelmis, hastalarda basarili bir sekilde uygulanmaya baslanmistir.
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Diinya Saghk Orgiitii, hastahgin 6nlenmesi konusunda, 1970 li yillarda Akdeniz Ulkelerinde “Talasemi Onleme
Programini”’ basla ve bu tlkelerde basarili bir sekilde uygulanmasina karsin, gocler nedeni ile Talasemi tim diinyanin
sorunu olmaya devam etmektedir. Ozellikle basta gelismekte olan iilkelerde olmak tizere halen diinyada 300 milyon
civarinda Talasemi tastyicisi vardir ve her yil 300.000 civarinda Talasemi hastasi cocuk dogmaktadir.

Guncel olarak, talasemi ve hemoglobinopatilerin 1866 varyanti tanimlanmis, bir taraftan hastalara gen nakli ya-
pilmaya baslanmis iken, diger taraftan yoksul lkelerde hala her yil 300.000 hasta cocuk dogmakta ve tim diinyaya
yayilmaktadir.

Turkiye tarihine baktigimizda ise, hemoglobinopatilerin seksen bir yillik 6ykist vardir. Ctnku ilk talasemi majorlu
hasta 1942 yilinda, ilk orak hicreli anemili hasta 1946 yilinda Egeli ve Ergun tarafindan tanimlanmuistir.

1950 yilindan itibaren Prof. Dr. Muzaffer Aksoy tarafindan (lke genelinde calismalar baslatilmistir ve Antalya, Mer-
sin, Antakya ve Bati Trakya da taramalar yapilmistir. Antakya’da Afrika kdkenli olan, ancak beyaz tenli olarak Eti Turk’a
olarak tanimlanan insanlarda orak hiicre anemisi saptanmis, Afrika kokenli hastalar ile benzer yapilar oldugunu yayin-
l[anmustir.

1970'li yillarda Arcasoy ve Cavdar Ulke genelinde saglikli toplumda beta-talasemi sikhigini %2,1yayinlanmistir.

1983 yilinda Altay ve ekibi tarafindan Hacettepe Universitesi Tip Fakiiltesinde ilk defa prenatal tani islemi gercek-
lestirilmistir.

1987 yilinda Akar ve arkadaglari tarafindan Tiirk toplumunda talasemiye ait ilk molektler calismalar yayinlamistir.
1991 yilhinda Ozerkan ve ekibi tarafindan, Hacettepe Universitesi Tip Fakiiltesinde ilk kemik iligi nakli yapilmistir.
1992 yilinda Basak ve arkadaslari tarafindan Tirk toplumunda, talaseminin molekiiler spektrumu yayilanmistir.

1993 yilinda, Arcasoy ve Canatan girisimi ile, Turkiye Biyik Millet Meclisi'nde 3960 sayil Kalitsal Kan Hastaliklari
ile Miicadele Kanunu kabul edilerek resmi gazetede yayinlanmistir.

1994 yilinda, Saghk Bakanhgina bagli ilk talasemi merkezi Canatan ve arkadaslari tarafindan Antalya Devlet Hasta-
nesinde kurulmustur.

1994-1997 yillari arasinda Altay ve Cin dnciiligiinde, Tiirkiye’de Talasemi konusunda calisan bilim insanlari ile BIR-
LiK te calisma olusumu toplantilari diizenlemislerdir.

2000 yilinda 9.Cumhurbaskanimiz Stileyman Demirel himayelerinde, Canatan baskanlginda Akdeniz Kan Hastalik-
lari Vakfi tarafindan, Antalya’da yapilan ilk Uluslararasi Talasemi Yaz okulunda tiim diinyadan yabanci ve yerli bilim
insanlari ile hastalar bir araya gelmistir.

2000 yilinda ilk defa Ulusal Talasemi Genclik kamplari diizenlemistir.

2000 vili tilkemizdeki hastalarin yasaminda bir milat yili olmustur.

2000 yilinda Saghk Bakanhg, tiniversiteler, dernek ve vakiflar bir araya gelerek, Canatan baskanliginda, Ulusal
Hemoglobinopati Konseyini kurmuslardir.

2002 yilinda Saghk Bakanligi ve Ulusal Hemoglobinopati is birligi ile, yonetmelik yayinlanmistir.
2002 yilinda tilkemizin 81 ilindeki hastalarin durumunu iceren Talasemi haritasi yayinlanmistir.
2002 yilinda Altay son 40 yilda yapilan anormal hemoglobin calismalarini yayinlamistir.

2003 yilinda Saglik Bakanligi ve Ulusal Hemoglobinopati Konseyi ve 33 il Saghk Mudiirii ile, Mersin’de 33 ilde He-
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moglobinopati Kontrol Programi baslatilmistir.
2004 yilinda Kahraman ve arkadaslari tarafindan ilk defa HLA uygun preimplantasyon genetik tani yapilmistir.

2005 yilinda, Canatan baskanliginda, Ulusal Hemoglobinopati Konseyi yerine Talasemi Federasyonu kurulmustur.
2005-2013 yillari arasinda, Saglik Bakanhgi ve Talasemi Federasyonu, bes Uluslararasi Talasemi Yazokulu ve Kongresi
diizenlemis, 2007 yilinda Talotir egitim projesi ve Formatdr Ogretmen projesi ile egitimciler ve saglkcilar egitilmis,
2009-2010 yillari arsinda 18 ilde saglik calisanlarina egitimler verilmistir.

2010 yilinda Hemoglobinopati Kontrol Programi ile, yeni hasta cocuk dogum sayisi yiizde doksan oraninda énlen-
mistir.

2011 yilinda Saglik Bakanlhigi, Diinya Talasemi Federasyonu ve Tiirkiye Talasemi Federasyonu is birligi ile Duran Ca-
natan ve Panos Englezos baskanliginda, Ramazan Uluhan koordinatorliigiinde Antalya’da 12. Diinya Talasemi Kongresi
dizenlenmistir. Bugiine kadar diizenlenen en bilimsel ve en sosyal kongre olarak talasemi tarihine ge¢mistir.

2013 yilinda, Saglk Bakanligi Hemoglobinopati Kontrol Programini 41 ile ¢ikarmistir.
2018 yilinda, Cumhurbaskanligi kararnamesi ile, Hemoglobinopati Kontrol Programi 81 ile ¢ikarilmustir.

2022 yilinda tlke genelinde yeni dogan hasta sayisi sifirlanmis, ancak gocmenlerde dogum orani ve hasta sayisini
kontrol etmek icin, Avrupa Birligi projeleri ile, gocmenlerin yogun oldugu illerde hemoglobinopati kontrol calismalarina
yogunluk verilmistir.

Guncel olarak, Saglik Bakanhgi 2003 yilindan beri, HKP basart ile yurttmektedir, yirmi yilda yapilan toplum egitimi,
evlilik 6ncesi taramalar ile 405.000 kiside tasiyici saptanmustir. Ulke genelinde 1970 li yillarda saptanan %2 siklik aynen
devam etmektedir. Bugiine kadar tlke genelinde talasemili hasta dogumu sifirlanmis iken, gocmenlerin 6zellikle Suriyeli
gocmenlerin gelmesi yeni dogan hasta sayisi artmis bunun igin projeler devam etmektedir.

Hastalar bir taraftan giivenli kana kavusmus, selasyon tedavilerini alarak yasam kalite ve sireleri artar iken, diger
taraftan HLA uygun vericisi olan basarili kok hticre nakilleri yapilmakta, gen nakil calismalari ise devam etmektedir.
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Sevgili Kan Bankacilig1 ve Transfiizyon Tibbi Ailesi;

Tiirkiye Kan Merkezleri ve Transfiizyon Dernegi (TKMTD) ile Tiirk Kan Vakfi (TKV) bu yil onaltinct kongresini
yapiyor. Kongreler, konuyla iliskili bilimsel alanda yapilan calismalarin camiaya sunuldugu yerlerdir. Bir kongrenin
diizenlenebilmesi icin konu ile ilgilenen arastirmacilarin, ¢alisanlarin ve akademisyenlerin bilimsel calismalar
yapmalart ve bunlart da bilim diinyasiyla paylasmalar: gerekmektedir. Bizler bilim alanimizda béyle bir birikimin
olustugunu gormekten dolayr cok mutluyuz. Bu tiir calismalar uzmanlik dernekleri biinyesindeki kuruluslarda daha
kolay yapilmaktadir. Ancak konulart itibari ile tamamen ayri bir bilim dali olmast gereken “Kan Bankaciligr ve
Transfiizyon Tibbt”, son yillarda bu alanda yapilan yogun cabalar, yasal ve idari diizenlemeler, mevcut altyapinin
iyilestirilmesine yonelik proje ve ¢alismalara ragmen maalesef hala bir uzmanlik dali olarak kabul edilmemis ve
kendine iilkemizdeki gecerli mevzuata gére bir yer bulamanustir. Bu duruma ragmen cesitli uzmanlik dallarina
mensup saglik calisanlarinin kendi asil branglart ile ilgili ¢calismalarinin yaninda “Kan Bankacilig ve Transfiizyon
Tibbt” ile ilgili arastirmalar ve yayinlar yapmalar: da takdirle karsilanacak bir durumdur. Biitiin emek verenlere
tesekkiirlerimizi sunuyoruz.

Kongremize Kan Bankaciligi ve Transfiizyon Tibbt ile ilgili faaliyet gosteren biitiin kurum ve kuruluslar
katilmaktadir: Universite ve Egitim Hastanelerine ait Transfiizyon Merkezleri ile siireli Bolge Kan Merkezleri,
Tiirk Kizilay in transfiizyonla ilgili tiim hizmet birimleri, 6zel saglik hizmeti veren hastane ve diger kuruluslarin
transfiizyon merkezleri, kan ve kan bilesenlerini hastalarinda tedavi amact ile kullanan hekimler, konu ile ilgili
endiistri temsilcileri kongreye katilimlariyla katki saglayan kuruluglardir. Dolayist ile konu ile ilgili biitiin kesimleri
bir araya toplayan bu kongremiz, ayni zamanda bu camiada yer alan herkesin bir araya geldigi; yeni katilanlarla
tamigtigi; bilgi ve deneyimlerini paylastigi, tartistigi bir zemin olusturmaktadur.

Kan Bankaciligi ve Transfiizyon Tibbi sadece hekimlerin degil bu camiada yer alan hemsire, teknisyen, biyolog
gibi diger saglik calisanlarimin da birlikte yer aldigu, tirettigi ve onemli katkilar sagladig bir bilim alanidir. TKMTD,
biinyesinde hekimler kadar mesleki unvanlarina bakilmaksizin konu ile ilgilenen ve bu alanda ¢alisan herkesi iiye
olarak barindiran bir dernektir. Simdiye kadar gerceklesen biitiin kurs ve kongrelerde tiim ¢alisanlar birlikte olduk.

Bu kongrede de yine beraberiz. Aramiza yeni katilan calisanlarin, dernek iiyelerinin egitim ve bilgi diizeylerinin
farkhiliklarindan dolayr her zaman yaptiginiz gibi bu kongrede de temel egitim amaciyla es zamanl bir kurs
yapilmaktadir.

Ondoérdiincii kongremizin son giiniinde hem iilkemizde hem de diinyada ortaya c¢ikan pandemi ve bununla ilgili
kisitlamalar, asil olusum sebebi egitim olan dernegimizin faaliyetlerini tiim diger benzeri etkinliklerde oldugu gibi
kismen engellemistir. Ancak dernegimiz ve Tiirk Kan Vakfi isbirligi ile yeni arayislar icerisine girilerek siz degerli
paydaglarimiza modern teknolojinin araglart araciligi ile uzaktan ulagmaya calistik. Bizler diizenleme kurulu ve
konusmacilar olarak uzun aradan beri sizlerle birlikte olacagimiz icin ¢ok heyecanliyiz. Umariz her zaman oldugu
gibi bu yil da ¢itamizi biraz daha yiiksege ¢ikartabilecegimiz verimli bilimsel bir séleni birlikte basaririz.

Kan Bankaciligi ve Transfiizyon Tibbt, son yillarda bu alanda yapilan ¢alismalar, diizenlemeler ve yeni gelismelerle
son hizla yoluna devam etmektedir. Yakin gecmiste hiicre tedavilerinin, molekiiler yontemlerin ve yeni teknolojilerin
kullamilmaya baglanmasi ve giderek yayginlasmast bunlarin kan bankaciligi ve transfiizyon tibbuun ilgi alanlarina
girmesine neden olmustur. Kongrede soz konusu bu yenilikler ve gelismelerle ilgili sunular yer alacaktir.

Sonug olarak yeni gelismeleri yakindan takip edebilmek, ¢cagdas bilimin getirilerini hastalarimizin hizmetine
sunabilmek i¢in bilimin rehberliginde ¢alismalarimiza devam edecegiz. Bu yolda kongremiz bir itici gii¢ olacaktir.

Hepinize basarilar dileriz.
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