CFARE NDODH NESE TALASEMIA LIHET E PA
TRAJTUAR?

Pacientét gé marrin trajtimin e duhur gézojné
njé cilési shumé té miré té jetés dhe
jetégjatésia e tyre nuk éshté shumé e
ndryshme nga ajo e popullatés sé
pérgjithshme.

Megjithaté, kur nuk trajtohet sic duhet,
talasemia mund té keté komplikime
kércénuese pér jetén pér shéndetin dhe madje
té cojé né vdekje té parakohshme.Funksioni i
disa organeve mund té ndikohet ndjeshém,
duke cuar pér shembull né insuficiencé
kardiake, cerrozé té mélcisé, diabet dhe kushte
té tjera té rénda shéndetésore.

DISA FAKTE PER TALASEMINE

80% E PACIENTEVE ME TALASEMI JETOJNE
NE VENDE ME TE ARDHURA TE ULETA DHE
TE MESME.

8 NGA 10 PERSONA NUK JANE NE DIJENI
NESE JANE BARTES TE TALASEMISE.

NE SHUMICEN E VENDEVE ME PREVALENCE
MESATARE DHE TE LARTE TE SEMUNDJES,
PACIENTET ME_B-TALASEMI MAJOR NUK
ARRIJNE MOSHEN 20 VJEC, SI REZULTAT |

KUJDESIT JO OPTIMAL.

CFARE BEN TIF?

Federata Ndérkombétare e Talasemisé (TIF) éshté njé
organizaté jofitimprurése, jogeveritare qé pérfagéson
mbi 230 Shogata Kombétare té Talasemisé nga 62
vende né mbaré botén dhe éshté e pérkushtuar pér
té mbéshtetur aksesin e barabarté té cdo pacienti me
talasemi né kujdesin shéndetésor, social brenda
mjediseve té kujdesit shéndetésor té pérgendruar te
pacientit.

Federata punon né marrédhénie zyrtare me
Organizatén Botérore té Shéndetésisé (OBSH) gé nga
viti 1996, né status té vecanté konsultativ me Késhillin
Ekonomik dhe Social té Kombeve té Bashkuara
(ECOSOC) gé nga viti 2017 dhe né partneritet zyrtar
me Komisionin Evropian gé nga viti 2018.

Programi i tij i gjeré arsimor pérfshin njé seri té gjeré
botimesh té njohura ndérkombétarisht, si dhe
ngjarje, konferenca, seminare, bursa, me objektivin
pér té ofruar mundési arsimore gjaté gjithé jetés pér
profesionistét shéndetésoré, pacientét dhe familjet e
tyre, pér té rritur ndérgjegjésimin mbi talaseminé
midis politikébérésve dhe komunitetit né pérgjithési
si dhe té promovojé programe efektive, specifike pér
parandalimin, kontrollin dhe menaxhimin klinik té
talasemisé brénda sistemeve kombétare té kujdesit
shéndetésor bazuar né mbulimin universal.

Pér mé shumé informacion mund té vizitoni
www.thalassaemia.org.cy
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A KENI
DEGJUAR RRETH

TALASEMISE?

CFARE ESHTE TALASEMIA?

Talasemia éshté njé c¢rregullim | gjakut, i shkaktuar nga
njé difekt gjenetik, gé& ndikon né prodhimin e
hemoglobinés, njé molekulé proteinike né gelizén e kuge
té gjakut, gé transporton oksigjenin nga mushkrité né té
gjithé organizmin. Kjo shkakton njé mungesé té gelizave
té kugefunksionale dhe nivele té uléta té furnizimit me
oksigjen né inde, té cilat ¢ojné né njé séré problemesh
shéndetésore né varési té llojit dhe ashpérsisé sé
gjendjes.

Ekzistojné dy tipe té talasemisé:

e a-talasemia, ndodh kur njé gjen ose gjene gé lidhen
me prodhimin e proteinés a-globinés mungojné ose
ndryshojné (pésojné mutacion)

e B-talasemia, ‘ndodh kur defekte té ngjashme té
gjeneve ndikojné né prodhimin e proteinés B-globine.

Kjo fletépalosje éshté rreth B- talasemisé, klasifikohen
né dy forma kryesore: talasemia major dhe talasemia
minor. Gjeni i trashéguar nga té dy prindérit shkokton
talaseminé major. Gjeni | trashéguar vetém nga njéri
prind shkakton talaseminé minor. Njerzit me talasemi
minor, njihen ndryshe e kané tipar té talasemisé ose
mbartés té talasemisg, pra kané gjenin por jo ¢rregullimin
dhe jané té shendetshém dhe pa simptoma.

Né té kundért, né personat me [3- talasemi majore, vuajné
nga anemia agresive e deri né kércénim té jetés, qé
shogérohet me véshtirési né rritje, me shumé probleme
shéndetésore dhe né jetégjatési nése lihet pa kurim.



KUSH E SHKAKTON TALASEMINE DHE KUSH
RREZIKOHET ME SHUME?

Talasemia éshté njé sémundje e
trashégueshme, qé nénkupton se shkaktohet
nga probleme né pérbérjen tone gjenetike dhe
jo si pasojé e ushqgimit apo faktoré té tjeré te
jashtém. Kjo éshté arsyeja pse pérqgindja e
pacientéve dhe bartésve té sémundjes brénda
popullsisé sé pérgjithshme ndryshon né zona
té ndryshme té botés.

Talasemia mund té preké individé té cdo
kombésie dhe etnie. Megjithaté, éshté
vecanérisht e zakonshme tek njerézit me
prejardhje mesdhetare dhe né njé rajon té
gjeré gé shtrihet pérmes Indisé, Lindjes sé
Mesme, Azisé Juglindore dhe Afrikés,
ndérkohé prevalenca e saj po rritet
vazhdimisht né té gjithé botén, pér shkak té
|évizjeve globale té popullsisé dhe mungesés
sé programeve pér parandalimit efektiv.

CILAT JANE SIMPTOMAT E TALASEMISE?

Shumica e njerézve té lindur me talasemi
pérjetojné probleme shéndetésore gé mund té
shfagen nga disa muaj pas lindjes deri né 2 vitet
e para té jetés. Rastet mé pak té rénda mund té
mos jené té dukshme deri mé voné né fémijéri
apo edhe deri né moshén madhore.

Simptomat e talasemisé mund té ndryshojné.
Ato mund té pérfshijné anemi té réndé dhe
probleme té tjera shéndetésore, té tilla si:

rritja dhe zhvillimi i vonuar

lodhje dhe lodhje e tepruar

Lékuré e verdhé ose e zbehté (verdhéz)

uriné e errét

deformime té kockave, vecanérisht né

fytyré

zmadhimi i shpretkés, mélgisé ose zemrés

CFARE PERFSHIN TRAJTIMI | TALASEMISE?

Pacientét me forma té rénda té talasemisé
duhet té marrin rregullisht transfuzion gjaku
gjaté gjithé jetés sé tyre né intervale té
rregullta, zakonisht ¢do 2-5 javé. Né kété rast,
giendja quhet talasemia e varur nga
transfuzioni (TDT). Kur pacientét duhet té
béjné transfuzione heré pas here, né rrethana
té caktuara dhe/ose pér periudha té caktuara
kohore, gjendja e tyre quhet talasemia jo e
varur nga transfuzioni (NTDT).
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Pér shkak té kétyre transfuzioneve té gjakut,
njé substancé e quajtur hekur grumbullohet
gradualisht brenda trupit dhe béhet toksike
pér shumé organe. Si pasojé, pacientét duhet
gjithashtu té marrin rregullisht, zakonisht né
baza ditore, medikamente qé largojné hekurin
nga trupi, té quajtur agjenté kelatues. Kéto
barna mund té jené pilula gé mund té merren
nga goja, ose solucione té |éngshme gé duhet
té injektohen né trup pér njé periudhé pre;j
disa orésh pérmes njé gjilpére né bark ose né
pjeseé té tjera té trupit.

Pérvec késaj, ofrimi i kujdesit multidisiplinar,
trajtimi gé pérfshin bashképunimin e shumé
disiplinave té ndryshme mjekésore dhe
shkencore, éshté thelbésor né monitorimin
dhe trajtimin e komplikimeve té zakonshme gé
lidhen me crregullimin dhe pér té siguruar, si
té tillé, standardin mé té larté té mirégenies sé
pacientéve.



