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Nase udruzenje

Geenetika 4 biotehnologija_-imafu _isred
sebe - buducnost u_kojoj cc  postojati
mogucnost manipolaciic gena. ltalija nazalost

ulaze malo wistrazivania.
Nedostatak drzavnog ulaganja i jedini put
vodi preko velikih firmi za proizvodnju
lekova, koja nazalost ali  prirodno

zele i ocekuju profite.
Potrebne su  laboratorije za istrazivanja
speijalizovanc

T ako postoji mogucnost da oboleli od
talasemije  ozdrave zahvaljujuci  genetskom
tretmanu, nazalost, ne ulaze se dovolino novea u
bolesti (kao sto je Talasemija).

jenica je da sa genetskim experimentisanjem
postoji - realna mogucnost da se  ozdravi
od ove teske bolesti, ki sto je
presadiivanic celija.

Davaoci krvi

Pcsivtiptinie obolelin ogffatasermije ravisitod
transfuzije krvi, nazalost da bi sc to

desilo moramao imati davaoce.
Osoba obolela od talasemije ima potrebu
7a 50 transfuzija godisnic.

Dobrovolina ~ donacija  kvi  pre
solidarnost sa bolesnicima jer im dozvoliava da
prezive i produzava im zivot.

Pored toga, korisno je i za samoga davaoca jer
se i njegova kry analizira

tavlja

Udruzenie tatasemija tz Toina e dobrovolino
udruzenje osnovano 1975 godine , cifi su clanovi
doktori, bolesnici, dobrovolici i razna_udruzenia.
Objektivi udruzenja  su : naucna istrazivanja,
informacija, motivacifa i stimolacija. svih aktivnost
koje bi mogle da pomognu i poboljsaju zivot
obolelih od talasemije.

Nase udruzenje saradjuje sa:
Italijanska fondacija "L. Giambrone 7za oboldle i
ondravljenie od talasemijc!

Telefon (besplani ) 800259021

Korisne informacije

Associazione Talassemi

WUdruzenje za6bolelih odfalasemiie’se nala
w ulici San Marino, 10 - 10134 - Torino

Tel. 011.3194228
CC n. 11350105

Sait g mozete da se informi

‘www.talassemicitorino.it

c-mail: associazione@talassemicitorino.it

di Torino
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Terapija gvozdjem

"Ttaserija, i Mediteranska. anconipat Cooley
bolest je nasledna bolest koja  se
geneiskom defcktu - nedovolinoj proizvodii
hemogoblina koja uslovljava ozbiljne probleme u
nasem - organizmu  (unutrass organima)
Pretpostvalia se da ima 3 miliona obolelih u svetu,
u Talif su oko 9000. Oblasti u kojima su najvise
prisutni su Kalabrija, Sicilija, Pulia, Sardenja i
Delia Padania. Zivot (prezivljavanic) obolelih od
talasemije je vezan iskliucivo 7 terapiju
transfuzije (skoro svakih 21-25 dana).

Posledica te terapije (velikog broja crvenih krvnih
zrmaca koji se unose u organizam u toku
transfuzije) su razne patologijc v
jetru, slezinu i kosti, koje se vremenom
manifestuju. Ceste  transfuzije  prouzrukuju
prekomernu prisutnost gvozdia, vazni metal za
nas organizam al isto tako i stetan ako,
obilnim kolicinama.

Previse grozdja dovodi do potrebe za terapijom
n bazi gvodia, terapija  esencijalna - za
prezivljavanic obolelih od talasemije.

ane za srce,

c unosi u

Terapija transfuzije krvi

Tesnighle sastoron il coveci s
srmaca, esencijalnih za kisconik u_nasem
organizmu.

“Iii osnovna razloga zbog kojih je ova terapija
vitaly

W Gananmje nasem thivu i organima_odredjena
Kolicina Kisconika.

W Olaksan rad kozne srzi_koja proizvodi crvena
kevi zmea i omogucavanje kostima normalan
azvoi.

W Sprecavanjc ili smanjivanic dimezija
sada ostalih organa.

Olboti o sslasermifememmtr T orzemms
velike kolicine gvozdja - posledica terapije
transfuzije kevi. Ovakva koncentracija gvozdja
steti- unutrasnjim organima i prouzrokuje
bolesti, dijabetis, cirozu i uskracuje zivot obolelih
Danas_postoje razne _solucije sto s¢ tice
inisanja perkomernih doza gyordia, kao sto je
akodnevna infuzija Desferosamina, koja traje
10 -12 sati. Ovaj tretman ima ozbiline fizicke i
psiholoske posledice. Posledniih godina su poccli
da se upotrbaljavaviu 2 Ieka, koja pretstavljaju
alternativvu Desferoxamin-u.
Oni se unose oralnim _(usmenim)  putem.
To su: Deferiprone L1 i noviji lek ICL6TOA.
Upotreba ovih Iekova kod obolelih od talasemije
pretstavlia i kontrolisano unosenje odrediene
kolicine gvozdia. Ovo je moguce zahvaljujuci
novom metodu koji se zove SQUID (super-
conducting-quantum interference device).
Postoje samo 5 aparata SQUID na svetu. Jedan od
th' se nalazi u centru (bolnici)  Regina
Margherita/Sant'Anna u Torinu.

canc.

Prevencija (sprecavanje)

Tatasemia j¢ nasledna bolest koja se dobia
uiedinjenjem 2 osabe koji su prenosioci lasemije,
koji u svom genetskom kodu, urodicno, imaju
jednu karaktristiku ( prisustvo talasemije ) i u stanju
suda je prencsu. Osoba u ovom slucaju ima crvena.
kevna zenca manja od normalnih ( uobicajenih
crvenih kevnih zmaca ), sto znaci da ima manje
hemogoblina. Da bi se na neki nacin zasitl
ovakve osobe proizvode veci broj crvenih krvaih
enaca i uspevaju da vode normalni zivot. U slucaju
da 2 osobe koji su prenosioci odluce da imaju decu,

postoji samo 1 od 4 slucaja da se dete rodi zdravo.
U svim ostalim slucajima dete ce biti obolelo od
talasemije ili ce biti prenosioc ist

To znaci da je jedan od glavaih uslova da se dete
rodi obolelo od talasemije je ujedinjenjc 2 osobe.
(roditelja) prenosioca talasemije. Pretpostylja se da u
Ttalj ima oko 3 miliona prenosioea talasemiie.
Talasemija se ne dobija slucajno. Uloga
prevencije (sprecavanja) je fondamentalna i
dovolina je kevna slika da bi znali da li ste vi ili
vas  parter  prenosioci  talasemije.
Centar 7a bolest talasemije i centar 7a prevenciju u
Tosinu:

Centar 7a prenosioce talasemije

CENTRO MICROCITEMIE
Bolnica Regina Margherita
Piazza Polonia, 94 - 10126 - Torino
Tel. 0113135291 - Fax 011.3135309

Buducnost bez talasemije

Ovdeariti od talaskimiie danas je moguce
zahvaljujuci presadivaniu kozne sezi ali e csencifalno
naci davaoea koji je savrseno kompatibilan sa
koznom srzi obolclog od talasemije, da bi se
otklonila mogucnost odbijanja (organizam obolelog
je u stanju da ne prihvati presadiivanic ako nije
kompatibilano). Najkompatibilnif davaoci su braca i
sestre obolelih, sto dovodi do zakljucka da je
mogucnost presadjivania vrlo retka.

Poslednjih godina istrazivanja u okviru presadjivany
organa je uspelo das cusavrsi i danas postoic tehnike
sofosticirane koje blokiraju odbijanje od stranc
organizma i koriste pupcanc vrpee novordjcncadi
(koje imaju_ccliic sa krvnim komponetima)
i bolesnik (obolcli od talasemije) se nada d ace
jednoga dana upsti daozdravi zahvaljujuci ovim
novim metodima.





