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Περίληψη: Η σταδιακή βελτίωση στη θεραπευτική αγωγή των αιμοσφαιρινοπαθειών είχε σαν απο-
τέλεσμα τη αύξηση στη επιβίωση αλλά όχι περιορισμό των νέων γεννήσεων, και κατά συνέπεια τη αύ-
ξηση των πασχόντων. Η αναγκαιότητα μιας πολυδιάστατης προσφοράς υπηρεσιών προκάλεσε πιέσεις 
στην υπηρεσίες υγείας, με αποτέλεσμα την ανισότητα στην εξυπηρέτηση πασχόντων σε πολλές χώρες 
του κόσμου. Η αντιμετώπιση των πολυμεταγγιζόμενων ασθενών απαιτεί την επάρκεια και ασφάλεια 
αίματος, την απρόσκοπτη προμήθεια χηλικών ουσιών, την εμπλοκή διαφόρων ιατρικών και παραϊατρι-
κών ειδικοτήτων με σκοπό την έγκαιρη διάγνωση και αντιμετώπιση των επιπλοκών από βλάβες που 
προκαλεί ο σίδηρος σε διάφορα ζωτικά όργανα και την αναγκαιότητα παρακολούθησης των ασθενών 
σε εξειδικευμένα κέντρα. Για τη σωστή αντιμετώπιση δημιουργήθηκαν προγράμματα πρόληψης που 
περιλάμβαναν την πληροφόρηση του κοινού, την ανίχνευση φορέων, την προσφορά γενετικής συμβου-
λευτικής και, αργότερα την επιλογή της προγεννητικής και της προεμφυτευτικής διάγνωσης. Σε χώρες 
όπου έχουν εφαρμοστεί τέτοια ολοκληρωμένα προγράμματα οι νέες γεννήσεις πασχόντων μειώθηκαν 
κατά 90-98% και αυξήθηκε τόσο η επιβίωση όσο και η ποιότητα ζωής των πασχόντων. Η πλειονότη-
τα όμως των γεννήσεων είναι σε χώρες χαμηλής κοινωνικο-οικονομικής ανάπτυξης και πολύ λίγες απ’ 
αυτές έχουν υιοθετήσει οποιαδήποτε μέτρα είτε για βοήθεια προς τους πάσχοντες είτε για πρόληψη. Η 
Διεθνής Ομοσπονδία Θαλασσαιμίας (ΔΟΘ), ένας μη κυβερνητικός οργανισμός, σε συνεργασία με την 
Παγκόσμια Οργάνωσης Υγείας (ΠΟΥ) και κυβερνήσεις, στηρίζει τους τοπικούς συλλόγους πασχόντων, 
καθώς και τον ιατρικό κόσμο σε κάθε χώρα, στην προσπάθεια βελτίωσης των υπηρεσιών.
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Aνασκόπηση

Εισαγωγή/αναδρομή
Η πρακτική αντιμετώπιση των αιμοσφαιρινοπαθει-

ών ξεκίνησε στις δυτικές χώρες με υψηλή συχνότητα, 
όπως είναι η Ιταλία, η Ελλάδα και η Κύπρος, αλλά και 
στις ΗΠΑ όπου ο μεγάλος πληθυσμός Αφρικάνικης προ-
έλευσης έφερε ένα σημαντικό ποσοστό δρεπανοκυττα-
ρικής αναιμίας.

Από τα τέλη της δεκαετίας του 1950, άρχισε η αντι-
μετώπιση της θαλασσαιμίας με μετάγγιση αίματος1. Σύ-
ντομα έγινε αντιληπτό ότι η παρέμβαση αυτή εκτός από 
τη διόρθωση της αναιμίας και τη ζωτικότητα που έφερνε 
στα πάσχοντα παιδιά, αύξησε και την επιβίωση. Χωρίς 

μετάγγιση στη μείζονα θαλασσαιμία η επιβίωση έφτανε 
την πρώτη δεκαετία της ζωής ενώ η μετάγγιση επέτρε-
πε επιβίωση μέχρι τη δεύτερη δεκαετία. Η απλή αναβο-
λή του θανάτου βρέθηκε να οφείλεται στην συσσώρευση 
σιδήρου και έτσι στην επόμενη δεκαετία, προσετέθη και 
η αγωγή αποσιδήρωσης με το μοναδικό τότε φάρμακο, 
τη Δεσφεριοξαμίνη (Desferrioxamine). Η αγωγή αυτή 
εξελίχθηκε από ενδομυϊκή ένεση μερικές φορές τον μή-
να (το Υπουργείο Υγείας της Κύπρου χορηγούσε 12 ενέ-
σεις τον μήνα το 1970), στο γνωστό υποδόριας χορήγησης 
καθημερινό σχήμα2.

Η σταδιακή βελτίωση στη θεραπευτική αγωγή έφερε 
μαζί με τη σταδιακή αύξηση στην επιβίωση και την αύξη-
ση του αριθμού των πασχόντων, εφόσον συνεχώς γεννιό-
ντουσαν και άλλα πάσχοντα παιδιά, με τις ίδιες ανάγκες 
σε αίμα και αποσιδηρωτικές ουσίες. Οι υπηρεσίες υγείας 
δυσκολεύονταν να ανταποκριθούν με αποτέλεσμα μερι-
κά παιδιά να μην λαμβάνουν όλη την απαιτούμενη αγω-
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γή ενώ άλλα, κυρίως αυτά που οι γονείς μπορούσαν να 
συμπληρώσουν την αγωγή αγοράζοντας αίμα από δότες 
ή/και φάρμακα, ακολουθούσαν πληρέστερη θεραπευτι-
κή αγωγή. Υπήρχε δηλαδή ανισότητα και ανεπάρκεια. 
Υπήρχε αυξανόμενη νοσηρότητα και θνησιμότητα που 
συνοδευόταν από κοινωνική και οικονομική πίεση στις 
αρχές παροχής υπηρεσιών υγείας.

Στις Μεσογειακές χώρες λοιπόν το θέμα Θαλασσαι-
μία τράβηξε την προσοχή του ιατρικού κόσμου και κυ-
ρίως των παιδιάτρων που ήταν επιφορτισμένοι με την 
περίθαλψη των παιδιών και έβλεπαν την τραγική κατά-
σταση των πασχόντων που στην πλειονότητα πέθαιναν 
τον αργό θάνατο της καρδιακής ανεπάρκειας, αλλά και 
των οικογενειών που αγωνίζονταν να βρουν τα μέσα για 
την επιβίωση των παιδιών τους.

Οι οικογένειες αντιμετώπιζαν επί πλέον και τον κοι-
νωνικό στιγματισμό, την άγνοια τόσο της κοινωνίας όσο 
και πολλών γιατρών. Το χειρότερο ήταν η άγνοια που 
αφορούσε τη μετάδοση της νόσου, έλλειψη πληροφόρη-
σης ή και καθοδήγηση που είχε σαν αποτέλεσμα τη γέν-
νηση και άλλων πασχόντων στην ίδια οικογένεια και σε 
ανυποψίαστα νεαρά ζευγάρια.

Στην Κύπρο είχε υπολογιστεί ότι χωρίς μείωση των 
γεννήσεων πασχόντων η επίπτωση της νόσου από ένας 
στους χίλιους κατοίκους μπορούσε, σε μερικές δεκαετίες 
να φθάσει τον ένα στους 138, αν, φυσικά, όλοι έπαιρναν 
αγωγή που θα επέτρεπε την επιβίωση3. Με τέτοια αύξη-
ση η κοινότητα δεν θα μπορούσε να συντηρήσει τους πά-
σχοντες ούτε σε αίμα ούτε σε φάρμακα. Το ολικό κόστος 
του προληπτικού προγράμματος ήταν σαφώς χαμηλότε-
ρο από το κόστος της θεραπευτικής αγωγής3-5. Ο ιατρι-
κός κόσμος από το 1950 μέχρι και το 1970, προχώρησε 
τόσο στην επιδημιολογική μελέτη της νόσου όσο και σε 
σκέψεις για πρόληψη γεννήσεων.

Στην Ιταλία αρχικά βήματα για πρόληψη της θαλασ-
σαιμίας έκανε το ζεύγος Silvestroni & Bianco6,7.

Η αναδρομή αυτή στο παρελθόν γίνεται γιατί η εικό-
να του 1960 στις Μεσογειακές χώρες, είναι η σημερινή 
εικόνα στην Ασία και Αφρική όπου γεννιούνται τα περισ-
σότερα παιδιά με αιμοσφαιρινοπάθειες.

Τα προληπτικά προγράμματα
Ένα από τα πρώτα εθνικά προγράμματα για τη πρόλη-

ψη της νόσου υιοθετήθηκε στη Κύπρο, όταν το Υπουργείο 
Υγείας της Κυπριακής Δημοκρατίας ζήτησε συμβουλευ-
τική βοήθεια από τη ΠΟΥ για τη διαμόρφωση πολιτικής 
γιά τη αντιμετώπιση της Θαλασσαιμίας αφού οι φορεία 
της νόσου ήταν της τάξεως του 15-17%8,9 και οι πάσχο-
ντες ένας στούς χίλιους κατοίκους. Απεσταλμένος της 
ΠΟΥ ήταν ο Γ. Σταματογιαννόπουλος και από την έκθε-
ση του10,11 προέκυψε ένα σχέδιο με δύο κύριους σκοπούς

•	Τ η βελτιωμένη και ομοιόμορφη αντιμετώπιση πασχό-

ντων που ήδη τύγχαναν παρακολούθησης σε ειδικά 
ιατρεία

•	Τ ο πρόγραμμα πρόληψης νέων γεννήσεων, που περι-
λάμβανε τρείς άξονες – Την πληροφόρηση του πληθυ-
σμού, την πληθυσμιακή έρευνα γιά ανίχνευση φορέων 
και την προσφορά γενετικής συμβουλευτικής προς 
τους φορείς.
Το σχήμα αυτό είχε σαν πρότυπο τα προγράμματα των 

Silvestroni & Bianco6,7 που ξεκίνησαν από τη δεκαετία 
του 1950 και των Αμερικανών για τη Δρεπανοκυτταρι-
κή12,13. To 1976 προστέθηκε και η επιλογή της προγεν-
νητικής διάγνωσης14-17.

Με βάση αυτές τις δραστηριότητες υιοθετήθηκαν 
σχεδόν ταυτόχρονα εθνικά προγράμματα στην Ιταλία18,19, 
στην Κύπρο20,21, και στην Ελλάδα22.

Τα προγράμματα αυτά σύντομα έδωσαν αποτελέσμα-
τα με θετική ανταπόκριση του κόσμου, ιδίως μετά την 
εισαγωγή της προγεννητικής διάγνωσης με αποτέλεσμα 
να μειωθούν οι γεννήσεις πασχόντων κατά 90-98%. Η 
μείωση αυτή επέτρεψε την υιοθέτηση βελτιωμένων με-
θόδων κλινικής αντιμετώπισης με αποτέλεσμα την επι-
βίωση των πασχόντων23,24.

Τα αποτελέσματα αυτά αναφέρονται στίς λίγες χώ-
ρες που εφάρμοσαν εθνικά προγράμματα τα τελευταία 
τριάντα χρόνια. Σε παγκόσμια κλίμακα αντιπροσωπεύ-
ουν μιά μειονότητα.

Η παγκόσμια επιδημιολογία και η σημερινή 
εικόνα ελέγχου των αιμοσφαιρινοπαθειών

Η ΠΟΥ έχει δώσει ιδιαίτερη σημασία στις κληρονο-
μικές αναιμίες, γιατί θεώρησε τα προγράμματα ελέγχου 
των Μεσογειακών χωρών σαν μοντέλο για τον έλεγχο και 
άλλων κληρονομικών παθήσεων. Δημιούργησε μιά συμ-
βουλευτική επιτροπή για το προσδιορισμό εφικτών προ-
γραμμάτων για τις λιγότερο ανεπτυγμένες κοινωνίες25. 
Μέρος της εντολής της ομάδας αυτής ήταν και η κατα-
γραφή επιδημιολογικών στοιχείων που είναι μιά αναγκαι-
ότητα για το σωστό σχεδιασμό υπηρεσιών σε κάθε χώρα 
και περιοχή. Το αρχείο αυτό τηρείται μέχρι σήμερα26. Πιο 
πρόσφατα η ΔΟΘ δημιούργησε νέο αρχείο γιατί είναι ο 
μόνος διεθνής οργανισμός με συχνές επισκέψεις σε επη-
ρεαζόμενες χώρες με τη δυνατότητα να συλλέγει στοι-
χεία που αφορούν όχι μόνο επιπολασμό αλλά και άλλα 
τοπικά στοιχεία, όπως είναι οι εθνικές μειονότητες και 
κοινωνικο-οικονομικά δεδομένα.

Είναι φανερό (πίνακας 1) ότι η πλειονότητα των γεν-
νήσεων αφορά στην Ασία και στη Άπω Ανατολή. Οι χώ-
ρες στις περιοχές αυτές ευρίσκονται σε διάφορα επίπεδα 
κοινωνικο-οικονομικής ανάπτυξης, αλλά οι περισσότερες 
σε χαμηλά επίπεδα με άλλες προτεραιότητες στον τομέα 
της δημόσιας υγείας27,28.

Γενικά η αντιμετώπιση των αιμοσφαιρινοπαθειών στις 
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χώρες όπου γεννούνται οι περισσότεροι πάσχοντες, είναι 
στο επίπεδο που βρίσκονταν η Ελλάδα, η Κύπρος και Ιτα-
λία τη περίοδο 1960-1980. Η επανάληψη των επιτευγμά-
των των Μεσογειακών χωρών σε μιά ευρύτερη παγκόσμια 
κλίμακα προσκρούει σε διάφορα εμπόδια που απαιτούν 
αναπροσαρμογή των πολιτικών και των διαφόρων ανα-
γκαίων εφαρμογών. Οι παράγοντες που επηρεάζουν την 
ανάπτυξη είναι γνωστοί, διαφέρουν μόνο σε επίπεδο στίς 
διάφορες γεωγραφικές περιοχές και αφορούν

•	Τ ο γενικό αναπτυξιακό επίπεδο
•	 Νομικούς, ηθικούς και θρησκευτικούς παράγοντες
•	 Διάφορες μειονότητες σε κάθε χώρα, ιδίως τους με-

τανάστες
Οι σημερινές ανάγκες σε υπηρεσίες για τη σωστή αντι-

μετώπιση των αιμοσφαιρινοπαθειών είναι:
	 1.	Η επάρκεια και ασφάλεια αίματος
	 2.	Η απρόσκοπτη προμήθεια και των τριών εγκεκριμέ-

νων χηλικών ουσιών
	 3.	Η παρακολούθηση των πασχόντων από συντονισμένη 

πολυθεματική ομάδα, εφ’ όσον τόσο η Θαλασσαιμία 
όσο και η Δεπανοκυτταρική αναιμία, ιδίως μετά την 
εφηβεία, είναι πολυ-οργανικές παθήσεις. Η προληπτι-
κή παρακολούθηση από καρδιολόγους και ενδοκρινο-
λόγους καθώς και από άλλες στηρικτικές υπηρεσίες 
όπως της ψυχολογίας και των κοινωνικών υπηρεσιών, 
είναι απαραίτητες για την έγκαιρη αναγνώριση επι-
πλοκών. Η ύπαρξη των αναγκαίων τεχνικών μέσων, 
όπως της μαγνητικής τομογραφίας (Τ2*) είναι βοη-
θητική.

	 4.	Η παρακολούθηση των πασχόντων σε εξειδικευμένα 
κέντρα

	 5.	Η ποιοτική εργαστηριακή στήριξη
	 6.	Το προληπτικό πρόγραμμα, κεντρικά συντονισμένο 

από το Υπουργείο Υγείας.
	 7.	Το πρόγραμμα ανίχνευσης νεογνών για τη Δρεπανο-

κυτταρική Αναιμία δέν είναι πρόληψη νέων γεννήσε-
ων αλλά πρόληψη επιπλοκών της νόσου και μείωση 
της παιδικής θνησιμότηατς, αναγκαία πολιτική σε πε-
ριοχές με αυξημένα περιστατικά.
Οι υπηρεσίες αυτές, κοινές στη Δύση, σπανίζουν 

στην Ασία. Στον παρακάτω πίνακα 2, με στοιχεία από 
τα αρχεία της ΔΟΘ, φαίνεται το ποσοστό ύπαρξης βα-
σικών υπηρεσιών σε 22 χώρες της Ασίας (από την Ινδία 
μέχρι την Κίνα).

Ο ρόλος της οικονομικής ευχέρειας στη ανάπτυξη υπη-
ρεσιών είναι εμφανής. Δέν είναι όμως ο μόνος παράγο-
ντας. Η κατανομή πλούτου στις ανερχόμενες οικονομίες 
είναι άνιση, όπως είναι και το μερίδιο που αφιερώνεται 
στον τομέα της υγείας. Σε 14 χώρες της Ασίας ο κατά 
κεφαλή προυπολογισμός για την υγεία είναι κατά μέσον 

Πίνακας 2

Υπηρεσία
Αριθμός 
Χωρών Ποσοστό

Κρατική κάλυψη θεραπείας 6/22 27.3%
Αίμα χωρίς πληρωμή 9/22 40.9%
Ελεύθερα φάρμακα 5/22 22.7%
Επάρκεια αίματος 7/22 31.8%
Ασφάλεια αίματος 15/22 68.2%
Προμήθεια Δεσφερριοξαμίνης 19/22 86.4%
Προμήθεια Δεφεριπρόνης 15/22 68.2%
Προμήθεια Δεφερασιρόξης 8/22 36.4%
Επάρκεια φαρμάκων 4/22 18.2%
Μαγνητική Τ2* 5/22 22.7%
Εθνικό πρόγραμμα πρόληψης 6/22 27.3%
Δυνατότητα ανίχνευσης φορέων 17/22 77.3%
Προγεννητική διάγνωση 12/22 54.5%
Μεταμόσχευση μυελού οστών 5/22 22.7%

Σημ. 1. Στις 22 χώρες περιλαμβάνονται 5 επαρχίες της Κίνας με 
τοπικές κυβερνήσεις που ακολουθούν δική τους πολιτική όσο 
αφορά τη Θαλασσαιμία
Σημ. 2. Τρείς από τις χώρες της Ασίας περιλαμβάνονται στις 22, αλλά 
ανήκουν στις ανεπτυγμένες οικονομίες (Χογκ Κογκ, Σιγκαπούρη και 
Ταιβάν). Αν αφαιρεθούν από τον πίνακα οι επιδόσεις της Ασίας θα 
είναι πολύ χειρότερες.
Σημ. 3. Οι χώρες της περιφέρειας της Ανατολικής Μεσογείου (ΠΟΥ), 
που είναι τα Αραβικά κράτη, δεν περιλαμβάνονται στον πίνακα.

Πίνακας 1.

Περιοχή της ΠΟΥ Συχνότητα φορέων Ετήσιες γεννήσεις Θαλασσαιμικών
Ευρώπη 0.1%- 15% 1636
 Ανατολική Μεσόγειος (Αραβικές χώρες κυρίως) 1.5%-6% 8128
Νότιος Ασία 2.2%-16% (+ μέχρι 30% HbE) 41366
Ασία/Ωκεανία 0.4%-6.8% (+μέχρι 30% HbE) 5945
Αμερική 0.4%-1.3% 614
Αφρική (μόνο Αλγερία) 3% 123
Σύνολο 57812
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όρο 190 Δολάρια κατ’ έτος, ενώ σε 16 χώρες της Ευρω-
παϊκής Ένωσης είναι 3390 Δολάρια κατ’ έτος.

Η σημασία που δίδουν οι κυβερνήσεις στις κληρο-
νομικές παθήσεις επηρεάζεται και από άλλες προτεραι-
ότητες όπως είναι η παιδική θνησιμότητα από λοιμώξεις 
και άλλους παράγοντες που εκφράζονται στα πλαίσια 
της Βρεφικής Θνησιμότητας (IMR). Έχει διαπιστωθεί 
ότι κληρονομικές παθήσεις γίνονται ‘ορατές’ η αναγνω-
ρίσιμες όταν το όριο της βρεφικής θνησιμότητας πέσει 
κάτω των 50 θανάτων στις 1000 γεννήσεις29,30. Από τα 
δημοσιευμένα δεδομένα όλες οι χώρες της Ασίας σήμε-
ρα είναι κοντά στό όριο αυτό, και μόνο 4 είναι λίγο πιό 
πάνω, άρα ο χρόνος είναι ώριμος για όλες να κοιτάξουν 
τις χρόνιες παθήσεις στο λαό τους.

Πολλοί άλλοι ανασταλτικοί παράγοντες αντιμετωπί-
ζονται σε διάφορους χώρους. Η γενετική πρόληψη έχει 
προκαλέσει διάφορες αντιδράσεις ενώ έγινε πιο εύκο-
λα αποδεκτή στους λαούς αλλά και στίς οικογένειες που 
αντιμετώπιζαν πιό άμεσα το πρόβλημα. Η πρώτη αρνη-
τική αντίδραση εκδηλώθηκε στις ΗΠΑ όπου η πρόληψη 
της δρεπανοκυτταρικής αναιμίας θεωρήθηκε από τους 
Αφρο-αμερικανούς ως ρατσιστική πολιτική15. Στις Με-
σογειακές χώρες η αρχική προσπάθεια μείωσης των γά-
μων μεταξύ φορέων δέν βρήκε ανταπόκριση και πάνω 
από 90% των ζευγαριών προχώρησαν σε γάμο παρά τη 
γνώση του κινδύνου στα παιδιά τους31 και τελικά υιοθέ-
τησαν την προγεννητική διάγνωση σαν λύση. Οι αμβλώ-
σεις που ακολούθησαν προκάλεσαν την αντίδραση των 
εκκλησιών. Στην Ιταλία ο Πάπας απείλησε με αφορισμό. 
Στην Κύπρο η εκκλησία καθιέρωσε το προγαμιαίο πιστο-
ποιητικό στον εκκλησιαστικό γάμο. Στις φιλελέυθερες 
κοινωνίες επεκράτησε η θέληση και η τελική απόφαση 
των ζευγαριών. Στο Ισλάμ, όπου οι αμβλώσεις για σκο-
πούς πρόληψης σοβαρών παθήσεων έγινε αποδεκτή στις 
πρώτες 100-120 μέρες της κύησης32, έχει επικρατήσει η 
πολιτική μείωσης των γάμων μεταξύ φορέων33. Στην Ευ-
ρώπη και ιδίως στη Γερμανία ηγέρθη το ζήτημα της ‘Ευ-
γονικής’ άρα οποιαδήποτε πρόληψη θεωρείται ‘ύβρις’. Ο 
όρος ευγονική προτάθηκε από τον Galton34 σαν μέθοδος 
βελτίωσης του ανθρώπινου είδους καί όχι σαν μείωση του 
βάρους που φέρνουν οι κληρονομικές ασθένειες στούς 
πάσχοντες, τις οικογένειες και στις υπηρεσίες υγείας. Η 
μή αποδοχή της πρόληψης των θανατηφόρων αυτών πα-
θήσεων, θα έχει σαν αποτέλεσμα την αδυναμία ίσης πα-
ροχής αγωγής σε όλους τους πάσχοντες και τη μείωση 

του προβλήματος μέσω των πρόωρων θανάτων παιδιών. 
Ο ιατρικός κόσμος και οι οργανώσεις όπως τη ΔΟΘ, θα 
προσπαθήσουν να πείσουν αλλά όχι να επιβάλουν, σε-
βόμενοι τη διαφορετική προσέγγιση όχι μόνο των λαών 
αλλά κυρίως των επηρεαζόμενων ζευγαριών.

Ενα νέο σχετικά πρόβλημα αντιμετωπίζουν οι Βόρι-
οι λαοί στους οποίους οι αιμοσφαιρινοπάθειες είναι ένα 
νεόφερτο από μετανάστες πρόβλημα35,36. Η φορεία στους 
λαούς αυτούς είναι περίπου ένας στους χίλιους ενώ έχουν 
δεχθεί, κατά τον εικοστό αιώνα, μεταναστεύσεις από νό-
τιες και ανατολικές περιοχές του πλανήτη με αποτέλεσμα 
να αντιμετωπίζουν νέες γι’αυτούς χρόνιες παθήσεις που 
οι υπηρεσίες υγείας δεν αναγνώρισαν έγκαιρα αλλά και 
χωρίς, μέχρι σήμερα, επάρκεια υπηρεσιών σε πολλές πε-
ριοχές. Έχουν όμως αναπτύξει υποδειγματικά προγράμ-
ματα μερικές χώρες όπως το Ηνωμένο Βασίλειο37, προς 
μίμηση άλλων χωρών και η ΔΟΘ προωθεί την εξάπλω-
ση των προγραμμάτων αυτών.

Ο ρόλος της ΔΟΘ.
Η ΔΟΘ σε συνεργασία με τη ΠΟΥ και άλλους διεθνείς 

οργανισμούς αλλά και τοπικούς συνδέσμους πασχόντων 
που είναι μέλη της, έχει αναλάβει την ευαισθητοποίηση 
τόσο του ιατρικού κόσμου όσο και των κυβερνήσεων των 
χωρων αυτών αλλά και των άλλων πιό ανεπτυγμένων χω-
ρών που αντιμετωπίζουν προβλήματα στη εφαρμογή απο-
τελεσματικών μέτρων. Παραδείγματα είναι οι διεθνείς, 
περιφερειακές και εθνικές διασκέψεις, η δημιουργία και 
στήριξη ομάδων εργασίας (π.χ. Asia Network) αλλά και 
η απ’ ευθείας διαπραγμάτευση με Υπουργεία Υγείας γιά 
το καταρτισμό σχεδίου δράσης για αντιμετώπιση των ελ-
λείψεων τόσο στη θεραπευτική αγωγή όσο και στην πρό-
ληψη. Η ΠΟΥ έχει πιο πρόσφατα εκδώσει προκυρήξεις 
συστήνοντας στα κράτη μέλη την υιοθέτηση προγραμ-
μάτων αντιμετώπισης των αιμοσφαιρινοπαθειών38,39. Η 
δε Ευρωπαϊκή Ένωση έχει πολιτικές και προγράμματα 
που αφορούν τις σπάνιες παθήσεις καθώς και τις σπάνι-
ες αναιμίες. Αυτή όλη η προσπάθεια αποσκοπεί στην ίση 
προσφορά υπηρεσιών στους πάσχοντες. Αν οι στόχοι επι-
τευχθούν σε όλες τις χώρες θα το δείξει το μέλλον. Προς 
το παρόν η προσπάθεια συνεχίζεται με τη συνεργασία 
πολλών παραγόντων και οργανώσεων.
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The Prevention of Thalassaemia – A Review of the International Scene
by Michael Angastiniotis and Androula Eleftheriou

Thalassemia International Federation (TIF)

Abstract: Improvements, over the years, in the treatment of haemoglobin disorders, have resulted 
in increased survival. Without limitation of new affected births, this also results in the increased number 
of patients. The pressure on health services to provide the multi-faceted care demanded by current opti-
mal care protocols for increasing numbers of patients, has resulted in inequalities in healthcare provision 
for these chronic patients in many parts of the world. Care of multitransfused patients requires adequa-
cy and safety of blood supplies, the continuous supply of the iron chelating agents, the involvement of 
several medical and paramedical specialties for the timely detection and treatment of the complications 
of iron overload and the necessity for patient care in expert and comprehensive treatment centres. Such 
ideal case management is difficult to achieve in many countries where the haemoglobinopathy genes are 
prevalent. To achieve such levels of patient care prevention programmes have been developed which in-
clude public information, screening to identify carriers, genetic counselling and the choice of prenatal 
diagnosis and pre-implantation diagnosis. In countries where such comprehensive programmes of pre-
vention and improved patient care have been adopted, the annual affected births of patients has been re-
duced by 90-98% while at the same time patient survival and their quality of life has greatly improved. 
The majority of affected births, however, are in countries of poor socio-economic development and very 
few have adopted measures either to help their patient population or to limit new affected births. The 
Thalassaemia International Federation (TIF), a non-governmental organisation, in collaboration with the 
World Health Organisation (WHO), supports local patient organisations and the local medical commu-
nity in each country, in their campaigns to upgrade services.
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