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ҪFARЁ ЁSHTЁ TALASEMIA?

α-talasemia, ndodh kur një gjen ose gjene që lidhen
me prodhimin e proteinës α-globinës mungojnë ose
ndryshojnë (pësojnë mutacion)
β-talasemia, ·ndodh kur defekte të ngjashme të
gjeneve ndikojnë në prodhimin e proteinës β-globine.

Talasemia është një çrregullim I gjakut, i shkaktuar nga
një difekt gjenetik, që ndikon në prodhimin e
hemoglobinës, një molekulë proteinike në qelizën e kuqe
të gjakut, që transporton oksigjenin nga mushkritë në të
gjithë organizmin. Kjo shkakton një mungesë të qelizave
të kuqefunksionale dhe nivele të ulëta të furnizimit me
oksigjen në inde, të cilat çojnë në një sërë problemesh
shëndetësore në varësi të llojit dhe ashpërsisë së
gjendjes.

Ekzistojnë dy tipe të talasemisë:

Kjo fletëpalosje është rreth β- talasemisë, klasifikohen
në dy forma kryesore: talasemia major dhe talasemia
minor. Gjeni i trashëguar nga të dy prindërit shkokton
talaseminë major. Gjeni I trashëguar vetëm nga njëri
prind shkakton talaseminë minor. Njerzit me talasemi
minor, njihen ndryshe e kanë tipar të talasemisë ose
mbartës të talasemisë, pra kanë gjenin por jo çrregullimin
dhe janë të shendetshëm dhe pa simptoma.

Në të kundërt, në personat me β- talasemi majore, vuajnë
nga anemia agresive e deri në kërcënim të jetës, që
shoqërohet me vështirësi në rritje, me shumë probleme
shëndetësore dhe në jetëgjatësi nëse lihet pa kurim.

Pacientët që marrin trajtimin e duhur gëzojnë
një cilësi shumë të mirë të jetës dhe
jetëgjatësia e tyre nuk është shumë e
ndryshme nga ajo e popullatës së
përgjithshme.

Megjithatë, kur nuk trajtohet siç duhet,
talasemia mund të ketë komplikime
kërcënuese për jetën për shëndetin dhe madje
të çojë në vdekje të parakohshme.Funksioni i
disa organeve mund të ndikohet ndjeshëm,
duke çuar për shembull në insuficiencë
kardiake, cerrozë të mëlçisë, diabet dhe kushte
të tjera të rënda shëndetësore.

ÇFARË NDODH NËSE TALASEMIA LIHET E PA
TRAJTUAR?

DISA FAKTE PËR TALASEMINË

ÇFARË BËN TIF?

80% E PACIENTËVE ME TALASEMI JETOJNË
NË VENDE ME TË ARDHURA TË ULËTA DHE

TË MESME.

8 NGA 10 PERSONA NUK JANË NË DIJENI
NËSE JANË BARTËS TË TALASEMISË.

Federata Ndërkombëtare e Talasemisë (TIF) është një
organizatë jofitimprurëse, joqeveritare që përfaqëson
mbi 230 Shoqata Kombëtare të Talasemisë nga 62
vende në mbarë botën dhe është e përkushtuar për
të mbështetur aksesin e barabartë të çdo pacienti me
talasemi në kujdesin shëndetësor, social brenda
mjediseve të kujdesit shëndetësor të përqendruar te
pacientit.

Federata punon në marrëdhënie zyrtare me
Organizatën Botërore të Shëndetësisë (OBSH) që nga
viti 1996, në status të veçantë konsultativ me Këshillin
Ekonomik dhe Social të Kombeve të Bashkuara
(ECOSOC) që nga viti 2017 dhe në partneritet zyrtar
me Komisionin Evropian që nga viti 2018.

Programi i tij i gjerë arsimor përfshin një seri të gjerë
botimesh të njohura ndërkombëtarisht, si dhe
ngjarje, konferenca, seminare, bursa, me objektivin
për të ofruar mundësi arsimore gjatë gjithë jetës për
profesionistët shëndetësorë, pacientët dhe familjet e
tyre, për të rritur ndërgjegjësimin mbi talaseminë
midis politikëbërësve dhe komunitetit në përgjithësi
si dhe të promovojë programe efektive, specifike për
parandalimin, kontrollin dhe menaxhimin klinik të
talasemisë brënda sistemeve kombëtare të kujdesit
shëndetësor bazuar në mbulimin universal.

Për më shumë informacion mund të vizitoni
www.thalassaemia.org.cy
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KUSH E SHKAKTON TALASEMINЁ DHE KUSH
RREZIKOHET MЁ SHUMЁ? ÇFARË PËRFSHIN TRAJTIMI I TALASEMISË?

Talasemia është një sëmundje e
trashëgueshme, që nënkupton se shkaktohet
nga probleme në përbërjen tone gjenetike dhe
jo si pasojë e ushqimit apo faktorë të tjerë te
jashtëm. Kjo është arsyeja pse përqindja e
pacientëve dhe bartësve të sëmundjes brënda
popullsisë së përgjithshme ndryshon në zona
të ndryshme të botës.

Talasemia mund të prekë individë të çdo
kombësie dhe etnie. Megjithatë, është
veçanërisht e zakonshme tek njerëzit me
prejardhje mesdhetare dhe në një rajon të
gjerë që shtrihet përmes Indisë, Lindjes së
Mesme, Azisë Juglindore dhe Afrikës,
ndërkohë prevalenca e saj po rritet
vazhdimisht në të gjithë botën, për shkak të
lëvizjeve globale të popullsisë dhe mungesës
së programeve për parandalimit efektiv.

Pacientët me forma të rënda të talasemisë
duhet të marrin rregullisht transfuzion gjaku
gjatë gjithë jetës së tyre në intervale të
rregullta, zakonisht çdo 2-5 javë. Në këtë rast,
gjendja quhet talasemia e varur nga
transfuzioni (TDT). Kur pacientët duhet të
bëjnë transfuzione herë pas here, në rrethana
të caktuara dhe/ose për periudha të caktuara
kohore, gjendja e tyre quhet talasemia jo e
varur nga transfuzioni (NTDT).

Për shkak të këtyre transfuzioneve të gjakut,
një substancë e quajtur hekur grumbullohet
gradualisht brenda trupit dhe bëhet toksike
për shumë organe. Si pasojë, pacientët duhet
gjithashtu të marrin rregullisht, zakonisht në
baza ditore, medikamente që largojnë hekurin
nga trupi, të quajtur agjentë kelatues. Këto
barna mund të jenë pilula që mund të merren
nga goja, ose solucione të lëngshme që duhet
të injektohen në trup për një periudhë prej
disa orësh përmes një gjilpëre në bark ose në
pjesë të tjera të trupit.

Përveç kësaj, ofrimi i kujdesit multidisiplinar,
trajtimi që përfshin bashkëpunimin e shumë
disiplinave të ndryshme mjekësore dhe
shkencore, është thelbësor në monitorimin
dhe trajtimin e komplikimeve të zakonshme që
lidhen me çrregullimin dhe për të siguruar, si
të tillë, standardin më të lartë të mirëqenies së
pacientëve.

rritja dhe zhvillimi i vonuar
lodhje dhe lodhje e tepruar
Lëkurë e verdhë ose e zbehtë (verdhëz)
urinë e errët
deformime të kockave, veçanërisht në
fytyrë
zmadhimi i shpretkës, mëlçisë ose zemrës

Shumica e njerëzve të lindur me talasemi
përjetojnë probleme shëndetësore që mund të
shfaqen nga disa muaj pas lindjes deri në 2 vitet
e para të jetës. Rastet më pak të rënda mund të
mos jenë të dukshme deri më vonë në fëmijëri
apo edhe deri në moshën madhore.

Simptomat e talasemisë mund të ndryshojnë.
Ato mund të përfshijnë anemi të rëndë dhe
probleme të tjera shëndetësore, të tilla si:

CILAT JANË SIMPTOMAT E TALASEMISË?


