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Beta-Talasemia Mayor y Sexualidad

TRATAMIENTO DE LA TALASEMIA MAYOR

Para poder hablar sobre cualquier tema relacionado con una “enfermedad rara”
como se considera a la Talasemia Mayor en nuestro pais, se debe comprender de
gue modo afecta a una persona en su vida diaria y para ello debemos conocer
cual es el tratamiento al que se somete, sus ventajas y desventajas.
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TRATAMIENTO COMBINADO P/TALASEMIA MAYOR

REGIMEN B crecimiento normal
TRANSFUSIONAL B actividad fisica normal

I ® minimiza el riesgo de complicaciones
TRATAMIENTO E mejora la calidad de vida
QUELANTE

B prolonga la vida de estas personas

La Talasemia Mayor
es una enfermedad cronica

El tratamiento correcto de la Talasemia Mayor estd compuesto por transfusiones
de sangre (glébulos rojos), cada 2 a 4 semanas, durante toda la vida. Pero esto
tiene como consecuencia la acumulacion de hierro (toxico para el organismo), que
de no ser eliminado, adecuadamente, causa la muerte antes de los 20 afos por
insuficiencia cardiaca y/o hepética.

Para la eliminacion del hierro se necesita la utilizacion de un agente quelante de
hierro, que se inyecta en forma subcutanea por medio de una bomba de infusion
portéatil durante 10 a 12 horas diarias. En la actualidad se estan investigando otras
drogas quelantes, que puedan ser utilizadas en forma oral.

Con esta forma de tratamiento la Talasemia Mayor ha dejado de ser una
enfermedad de la infancia, transformandose en una enfermedad crénica.
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SOBRECAR Y ENDOCRINOLOGICAS

DEHIERRE

MUERTE PREMATURA

A pesar de las muchas precauciones que se toman actualmente, sabemos que las
transfusiones son riesgosas, pero la mayor complicaciéon es la sobrecarga de
hierro. Si el tratamiento quelante de hierro no se realiza o bien no se cumple
correctamente, las expectativas de vida no superan la 2° década. Este tratamiento
es el mas dificil de cumplir, y por ello el enfoque clinico mas importante debe ser
ayudar al paciente para conseguir una buena adherencia al mismo.

Como puede apreciarse, el tratamiento combinado, sobre todo el quelante son
impactantes.

IMPACTO DEL TRATAMIENTO
Invasivo Aislamiento
FISICO Limitante SOCIAL Falta de
Riesgoso informacion

Discriminacion

Tratamiento de sostén

PSICOLOGICO Diferencia con sus pares




FUNDATAL

fundacién argentina de I.Af‘fsx'miuA

A nivel fisico queda claro; a nivel social se debe considerar que la importancia de
esta enfermedad en nuestro pais es poco significativa, asi se llega al aislamiento.
La falta de informacion o bien la informacion incorrecta que tiene la comunidad,
conduce a la discriminacion. En cuanto al nivel psicolégico, se debe destacar el
tratamiento de sostén, ya que dicho tratamiento no cura, y puede ser considerado
“un parche para otro parche”. Por ultimo, a nivel econémico el tratamiento quelante
€S muy costoso, y no todos los pacientes pueden acceder, lo cual produce una
carga psicologica adicional.

CAUSAS QUE PUEDEN AFECTAR LA SEXUALIDAD

Es importante saber que no hay estudios especificos publicados que determinen
las diferencias entre una persona fisicamente sana y una persona con Talasemia
mayor.

De todos modos con lo visto hasta aqui, podemos dividir las causas que pueden
afectar la sexualidad de estas personas en causas fisicas y causas psicolégicas,
aunque en algunos aspectos se superponen.

CAUSAS QUE PUEDEN AFECTAR LA SEXUALIDAD

Anemia crénica

Desarrollo puberal retardado

FISICAS
Deficiencias hormonales
Enfermedades virales
Color de piel
Diferencia con sus pares Talla baja

La anemia crénica -entre las fisicas-, existe como tal si el nivel de hemoglobina se
mantiene muy bajo, en este caso cualquier actividad que se quiera desarrollar se
dificulta y hasta se anula. Las deficiencias hormonales y el desarrollo puberal
retardado pueden ser tratadas. En cuanto a las enfermedades virales, pueden ser
un problema en si mismas o pueden producir el temor a transmitirlas. Ser portador
de una enfermedad viral dificulta el comportamiento sexual.

Entre las causas psicoldgicas, la diferencia con sus pares: talla mas baja, distinto
color de piel o alguna deformacion 6sea -entre otros-, pueden afectar la confianza
en si mismos.
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El otro punto es: como transmitiran a sus hijos su propia enfermedad. Partamos de
la base de saber que siempre que su pareja no sea portadora de talasemia u otra
hemoglobina anormal, todos sus hijos seran portadores, ninguno padecera de
Talasemia mayor.

Actualmente es posible que las personas con Talasemia mayor tengan hijos, ya
sea espontaneamente o por induccion del embarazo. La actitud de los pacientes
hacia la paternidad puede variar desde innecesarios sentimientos de incapacidad
psicofisica hasta la subestimacion de los riesgos y dificultades implicados.

En nuestro pais el tema resulta dificil —sobre todo para las mujeres- ya que no
contamos con especialistas para adultos con la suficiente experiencia con la
enfermedad.

Realmente, la Unica diferencia que podemos encontrar es que la sexualidad
de quienes padecen de Talasemia Mayor, esta ligada directamente con su
calidad de vida, que dependera de:

¢, DE QUE DEPENDEN ? FUNDATAL

EQUIPO MEDICO
INFORMACION

EDUCACION

CAPACITACION
PACIENTE PREVENCION

COMUNIBAD ﬂ

Aceptacion de la
enfermedad

Estilo de vida normal
Informacién actualizada

CALIDAD DE VIDA

e En primera instancia del equipo médico, porque la relacion médico-paciente
es fundamental para la comprension y cumplimiento del tratamiento, que es
responsable directo de la calidad de vida.

e Laforma en que la familia acepte la enfermedad y su tratamiento tienen un
efecto critico sobre la supervivencia del paciente. Sin un entendimiento y
una aceptacion de la enfermedad y sus implicancias no podran enfrentarse
a las dificultades y riesgos de las transfusiones de por vida y al tratamiento
quelante.

e La comunidad debe recibir informacion correcta para poder comprender la
enfermedad y asi ayudarlos en su insercion social.
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e Por ultimo, FUNDATAL se encarga de difundir informacion actualizada,
educar y apoyar a padres y pacientes, capacitar a profesionales y a dar los
primeros pasos tendientes a la prevencion de la talasemia.

Si se logra un equilibrio entre la enfermedad y su tratamiento, un individuo con
Talasemia mayor puede disfrutar de un estilo de vida normal y tener un desarrollo
regular de la nifiez a la edad adulta, tanto en el aspecto fisico, como en el
emocional.

La Dra. Eugenia Georganda, reconocida psicologa que padece de Talasemia
mayor dice: “No permitas que la Talasemia domine tu vida. Tu vida es
demasiado importante para eso”.
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