KUJDESI MULTIDISIPLINAR

Trajtimi i pérshtatshém i talasemise kérkon
bashképunimin dhe punén né ekip nga
profesionisté té ndryshém té kujdesit
shéndetésor. Njé pacient duhet té vizitojé
shumé mjeké specialisté pér monitorimin
e duhur dhe sistematik té aspekteve té
ndryshme té shéndetit té tij té prekur
ngasémundja, duke pérfshirékardiologét,
endokrinologét, hepatologét dheté tjeré.

Psikologét shpesh jané anétaré té
vlefshém té ekipit, pasi pacientét duhet té
trajtojné sfida té ndryshme né lidhje me
administrimin e sémundjes dhe terapiné e
saj gjaté periudhave té ndryshme té jetés
sé tyre. Né ményré ideale, anétarét e kétij
ekipi multidisiplinor shpesh mblidhen sé
diskutuar dhe
bashképunuar pér praktikat mé té mira

bashku pér té

pér menaxhimin e pacientéve té tyre.

CESHTJET KRYESORE NE TRAJTIMIN E
TALASEMISE

Njé nga elementét mé té réndésishém pér
suksesin e administrimit té talasemisé éshté i
ashtuquajturi aderim ose angazhim i pacientit
né terapi. Asnjé skemé transfuzioni dhe
kelacioni nuk mund té jeté e suksesshme, nése
pacienti nuk e ndjek si¢ duhet.

Pérparimet né terapi gjaté dekadave té fundit e
kané transformuar talaseminé né njé sémundje
kronike me jetégjatési té gjaté pér pacientét gé
marrin kujdesin e duhur.

Megjithaté, nése nuk trajtohet né ményré
optimale, talasemia do té c¢ojé né shumé
komplikime, duke pérfshiré vdekjen né njé
moshé té re. Infarkti i zemrés, cerroza e mélcisé
dhe diabeti jané vetém disa shembuj té
ndérlikimeve té shumta serioze gé mund té
shfagen te pacientét e trajtuar keq.

Mbéshtetje psikosociale nga familja e pacientit
dhe mijedisi i komunitetit éshté shpesh
vendimtar pér arritjen e respektimit té duhur.

Pér mé shumé informacionqé mundté vizitoni
www.thalassaemia.org.cy
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SI TRAJTOHET
B- TALASEMIA

Njé djalé me B- talasemi major, ka
formén mé té réndé té sémundjes.
Burimi: Sankalp India Foundation

THELBI | MENAXHIMIT TE SEMUNDJES

Beta (B-) talasemia éshté njé crregullim i
trashéguar i gjakut qé karakterizohet nga
reduktimi i nivelit t¢ hemoglobinés funksionale,
njé proteiné gé gjendet né rruazat e kuge té
gjakut, duke u mundésuar atyre té mbajné dhe
té dorézojné oksigjen né té gjithé trupin. Beta
talasemia ka tre forma kryesore - minore,
intermedia dhe major, té cilat tregojné
ashpérsiné e sémundjes.

Individét me beta talasemi minore, té njohur
edhesi mbartés té talasemisé, zakonisht
nukkané ndonjésimptomé dhe shpeshnuk jané
té vetédijshém se ata e kané.

Simptomat e beta talasemisé intermedia jané
gjerésisht té ndryshueshme dhe ashpérsiabie
négamén egjeré midisdy ekstremeveté
formavemajore dhe minore. Individét me -
talasemi majore kané c¢rregullime mé té
rénda. Shpesh ato kérkojné transfuzionegjaku
térregullta, terapi péruljen e hekurit dhe kujdes
mjekésor tévazhdueshém pér gjithé jetén.



Njé pacient né moshé té re me talasemi
gjaté procesit té transfuzionit.
Burimi: Al-Mustafa Welfare Society

A
TRANSFUZIONI | GJAKUT

Elementi mé i réndésishém né
menaxhimin e [(3- talasemisé é&shté
transfuzioni i gjakut. Duke patur parasysh
gé trupi i pacientit nuk mund té prodhojé
mjaftueshém rruaza té kuqge té gjakut,
individi duhet ta marri gjakun nga dhurues
té shéndetshém né ményré periodike té
rregullt.

Shpeshtésia e transfuzioneve té gjakut dhe
sasiae gjakut gé merrte ¢do heré, me fjalé
té tjera skema e transfuzionit, pércaktohet
nga mjeku qé trajton. Transfuzionet e
gjakut kryhen né spitale ose mijedise té

tiera té kujdesit shéndetésor (p.sh.
gendrat/  spitalet e trajtimit), nén
mbikéqyrjen e personelit té trajnuar miré,
té specializuar(infermieréve dhe mjekéve).

Pacientét gé marrin transfuzione té
rregullta gjaku gjaté gjithé jetés sé tyre dhe
fillojné transfuzionet gjaté muajve té paré
té jetés kané talasemi té wvarur nga
transfuzioni (TDT), ndérsa pacientét qé
marrin transfuzione heré pas here dhe
zakonisht né moshat e médha nuk kané,
talasemi té varur nga transfuzioni (NTDT).
Pacientét me TDT zakonisht marrin 2 ose
mé shumé njési gjaku cdo 2-5 javé.
Shpeshtésia e transfuzioneve pér pacientét
me NTDT ndryshon shumé.

ELEMINIMI | HEKURIT

Shtylla e dyté thelbésore e administrimit té
talasemisé éshté terapia e kelacionit té hekurit,
géllimi i sé cilés éshté té hegé hekurin e tepért
nga trupi.

Si pasojé e transfuzioneveté gjakut, hekuri gé
pérfshihet né rruazate kugeté
gjakutgrumbullohet gradualisht nétrup. Sa mé
shuméhekur tégrumbullohet, aq métoksik béhet
pérshumeé organejetésore, té tillasi zemra,mélcia,
gjéndrat endokrinee té tjera.

Pacientét me [-thalassaemia majore kérkojné
terapi ditore, pér eliminimin e hekurit pérgjaté
gjithé jetés, qé nga fémijéria e hershme.

FAST FACTS ON THALASSAEMIA MANAGEMENT

Tre lloje té ndryshme ilacesh jané aktualisht né
pérdorim pér eleminimin e hekurit, dy prej té
cilave jepen nga goja dhe njé népérmjet
injektimit.

Desferrioxamine éshté njé ilac pér eleminimin
e hekurit qgé& zakonisht administrohet
népérmjet injektimit nénlékuré. Njé gjilpéré e
vogél vendoset né barkun e pacientit ose
gjetké dhe ilaci transmetohet népérmjet njé
shiringe té rregulluar né njé pompé ose
népérmjet njé pompe té vogél balonash, ky
proces zgjat disa oré né dité. Deferiproni dhe
Deferasirox jané té dyja ilace pér eleminimin e
hekurit, té cilat merren nga goja.

Mund té pérdoret njé nga mjekimet ose mund
té kombinohen.

Zgjedhja e kelatorit, dozén dhe shpeshtésiné e
administrimit pércaktohet nga mjeku trajtues
né varési té faktoréve té ndryshém gé kané té
béné me nevojat e pacientit, té tilla si
shpeshtésia e transfuzioneve, sasia e hekurit
né trupin e pacientit, ményra e jetesés sé
pacientit, si dhe disponueshméria dhe kostoja
e ¢do kelatorit né vendin ku jeton pacienti.

Source: Global Thalassaemia Review,
TIF publication (2021)

BLOOD INSUFFICIENCY IS EXPERIENCED BY
MORE THAN 75% OF PATIENTS WITH
THALASSAEMIA IN LOW-AND MIDDLE-INCOME
COUNTRIES (LMICs).

APPROPRIATE IRON LOAD CONT IS
REPORTED TO BE SUBOPTIMAL IN E THAN
S

80% OF PATIENTS WITH B-THALAS
LMICs.

IAIN

LESS THAN 5% OF PATIENTS WITH B-
THALASSAEMIA ACROSS THE WORLD HAVE
ACCESS TO MULTIDISCIPLINARY CARE AND

REFERENCE CENTRES.

IN MORE THAN 90% OF COUNTRIES WITH
MEDIUM- AND HIGH-DISEASE PREVALENCE,
PATIENTS HAVE TO RESORT TO OUT-OF-POCKET
EXPENSES TO ACCESS NECESSARY HEALTHCARE.




