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C'ESHTE TALASEMIA
Talasemité jané njé grup sémundjesh trashgimétare té karakterizuara nga njé difekt gjenetik i sintezés sé hemoglobinés, qé s'éshté tjetér veçse njé proteiné e ruazave té kuqe té gjakut. Njé ose mé shumé difekte né hallkat e kétij zinxhiri shkaktojné lloje té ndryshme talasemie, né ményré té veçanté alfa-talasemité dhe beta-talasemité.

Alfa-talasemité gjenden mé té pérhapura né Afriké, Aziné jugore, Indi, vèndet e lindjes, Kinén jugore dhe né ndonjé rast né vendet e Mesdheut.

Ekzistojné tre grupe té beta-talasemisé:

· beta-talasemia e vogél (minore)

· beta-talasemia mesatare (intermedia)

· dhe forma mé e réndé beta-talasemia e madhe (major) ose Morbi i Cooley (Kuli). Ku prodhimi i pamjaftueshém i hemoglobinés mund té shkaktojé déme té rénda té organeve té brendéshme.
Llogaritet qé personat e sémuré nga Talasemia Major né boté jané rreth 3 miljon; zona mé e goditur éshté ajo e pellgut té Mesdheut. Vetém né Itali té sémurét jané 9000. Mbijetesa e personave té prekur nga sémundja varet nga kurimi periodik transufuzional (gati çdo 3 javé), gjé qé provokon njé akumulim té hekurit né organizém. Kèshtu qé té sémurét duhet ti nénshtrohen njé tjetér terapie kure pér té ulur pérqéndrimin e hekurit né ményré qé té parandalohen déme seriose né organe.

TERAPIA E TRASFUZIONIT 

Trajtimi pér té cilin ka nevojé njé i sémuré talasemik éshté transufuzioni i ruazave té kuqe, pérçuesit e oksigjenit né organizém. Jané tre arsyet themeltare pér té cilén transfuzioni i gjakut éshté i domosdoshém pér jetén e té sémurit: 
· T'ju garantojé indeve dhe organeve njé sasi té mjaftueshme oksigjeni.
· Pér té mos sforcuar palcén né prodhimin e ruazave té kuqe né ményré qé kockat té rriten normalisht.
· Té parandalojé ose té pengojé sa té jeté e mundur rritjen e dimensioneve té shpretkés dhe sforzimin e organeve té tjera.
TERAPIA E ULJES SE PERQENDRIMIT TE HEKURIT
Talasemikét akumulojné né organe njé sasi té konsiderueshme hekuri pér shkak té transfuzionit té herpashershém té gjakut. Akumulimi dhe pérqéndrimi i hekurit démton né ményré progresive organet e brendshme duke shkaktuar sémundje té zemrés, diabet, cirozén e mélçisés dhe né kété ményré shkurton jetén e té sémuréve. Sot ekzistojné ményra té ndryshme pér té eleminuar hekurin e tepért né organizém. Terapia mé e pérhapur éshté trajtimi me DESFEROXAMIN  qé koniston né injektimin nén lékuré té kétij ilaçi népérmjet njé mikroinjektori pér rreth 10-12 oré né dité. Ky trajtim shkakton shqetésime té rénda fizike e psikologjike. Né vitet e fundit po pérdoren dy ilaçe té reja qé merren nga goja dhe jané DEFERIPRONE L1 dhe mé i funtit i quajtur ICL670A. Pérdorimi i kétyre ilaçeve né té sémurit talasemiké bén té mundur mbajtjen nén kontroll té sasisé sé akumulimt té hekurit. Metoda me mé pak shqetésime pér té sémurin dhe mé e sigurta pér té mos lejuar pérqéndrimin e hekurit éshté e ashtuquajtura SQUID. Ekzistojné vetém pesé aparate SQUID né boté, njéri prej té ciléve gjendet né Qéndrén e Mikroçitemisé né Torino, prané Spitalit Regina Margherita/ Sant'Anna.

PARANDALIMI 
Talasemia éshté njé sémundje trashégimtare e transmetuar nga bashkimi i dy individéve mikroçitemiké ose mé miré té themi mbajtés té talasemisé pa shprehje té sémundjes, né kodin gjenetik té tyre gjendet njé karakteristiké (pjeséza talasemike) qé éshté né gjéndje ta trasportojé. Njé individ mikroçitemik i ka ruazat e kuqe mé té vogla se normalja e si pasojé mé té varféra né hemoglobiné. Personat mikrocitemik kompensojné kété diferencé me prodhimin e njé numuri mé té madh ruazash té kuqe dhe késhtu béjné njé jeté normale. Né rast se dy persona mikroçitemik vendosin té béjné njé fémijé mundésia pér té lindur i shéndetshém éshté vetém njé e katérta ose 25%. Nga katér fémijé té lindur tre jané té sémur talasemik ose mbajtés té talasemis. Pra dy prindér mikroçitemk béjné qè té lindé njé fémijé talasemik. Né Itali llogaritet qé mbajtés sé sémundjes té jené rreth 3 miljon.

Talasemia nuk prek rastésisht. Roli Yt né parandalimin e sémundjes éshté themelor dhe éshté e mjaftueshme njé analizé gjaku pér té ditur se Ti dhe bashkéshorti (bashkéshortja) jeni apo jo trasmetues té sémundjes.
Qéndra e kurimit dhe e parandalimit né Torino éshté:

QENDRA MIKROCITEMIE

Spitali Regina Margherita

Piazza Polonia, 94 - 10126 - Torino

Tel. 011.3135291 - Fax. 011.3135309

E ADHSHMJA PA TALASEMI
Shérimi nga talasemia sot éshté i mundur népérmjet trapiantimit té palcés sé shtyllés kurrizore, por éshté e domosdoshme té gjendet njé dhurues i té njéjtit grup me até té té sémurit talasemik né ményré qé té evitohet papajtushméria. Dhuruesit mé té pérshtatshém jané vetém véllezérit ose motrat e té sémurit, gjé qé e bén té mundur trapiantin vetém pér pak persona. Né kéto vitet e fundit kérkimi shkencor-mjekésor mbi trapiantet ka bér té mundur njé tjetér hap pérpara: parashikohet trapiantimi i palcès edhe midis personave jo familjaré. Teknika mjeksore gjithnjé e mé té sofistikuara pér té bllokuar refuzimin nga organismi té qelizave embrionale té marra nga kérthisa e té porsalindurve (té pasura me qeliza mémé té pérbérséve té gjakut) po ndryshojné né ményré té shpejté dhe positive kété metodé shérimi. Cdo talasemik né ményré té veçanté fémijét e té rinjté, presin me shpresé té madhe pér tu kuruar mé me siguri me anén e késaj teknike qé mund té gjéjé zbatim té gjeré né njé dité jo té largét.

KERKIMI MJEKSOR-SHKENCOR
Njohja gjithnjé e mé e ploté e gjenetikés dhe bioteknologjisé hapin perspektivén e njé té ardhmje né té cilén do té jeté e mundur té manipulohen genet. Italia, pér fat té keq,investon pak burime ekonomike e shkencore pér kérkimin né kété fushé. Duke munguar financimi shtetéror mbetet té presim angazhimin ekonomik té firmave té médha farmaceutike qé natyrisht kérkojné edhe pérfitime. Shérbejné laboratore shkencore té specializuara né shkallén mé té larté dhe financime ekonomike té mjaftueshme pér té pérballuar shpenzimet. Né qofté se nga njéra ané studimet mbi hartén gjenetike tregojné se talasemia mund té gjejé zgjidhje né sajé té trajtimit gjenetik, nga ana tjetér vazhdon mungesa e interesit ekonomik pér té investuar né favor té kurimit té sémundjeve té rralla. Gjer mé sot késhtu ka qéné pér ilaçet, késhtu vazhdon té jeté e me sa duket do té vazhdojé edhe pér kété sektor qé kérkon specializim e teknologji té larté. Me sa duket aty ku duhen mé shumé investime financiare éshté mé i theksuar indiferentizmi. Megjithatè mbetet fakt konkret qé eksperimentimi gjenetik éshté njé hipotezé reale shérimi né njé té ardhshme jo shumé té largét, kété e déshmojné edhe trapiantimet e béra kohét e fundit me qeliza staminale.

DHURIMI I GJAKUT
Mbijetesa e talasemikéve éshté e lidhur me trasfuzimin peridik e té vazhdueshém té gjakut; pér fat té keq ky i fundit mund té gjéndet vetém népérmjet dhurimit. Njé i sémur talasemik ka nevojé pér rreth 50 dhurime né vit, por dhurimet shpesh nuk mbulojné nevojén dhe kérkesén pér gjak, gjé qé éshté né dém té té sémurit deri né humbje té jetés sé tij. Dhurimi vullnetar i gjakut pérbén njé gjest real solidarieteti sepse dhuron jetén dhe duhet té konsiderohet njé detyrim i çdo individi pér té mirén e té gjithéve. Pérveç késaj marrja e gjakut éshté edhe njé garanci pér shéndetin e dhuruesit né saj té analisave qé i béhen gjakut té tij. 

SHOQATA JONE
Shoqata Talasemikét né Torino éshté njé institucion shoqéror vullnetar né aktivitet nga viti 1975 pa qéllim pérfitimi, i mbajtur e mbéshtur nga mjeké, pacienté, shoqata e vullnetaré. Qéllimi institucional éshté té mbéshtesé kérkimin shkencor, té informojé, edukojé, stimulojé dhe té koordinojé té gjitha aktivitetet qé béhen pér té pérmirésuar cilésiné e jetés sé talasemikéve népérmjet asistencés klinike e shoqérore.

Shoqata bashkpunon aktivisht me:

Fondacionin Italian

"L. Giambrone per la Guarigione dalla Talassemia"

("L. Giambriìone pér Shérimin nga Talasemia")

Nr. Tel. gratis 800259021

INFORMACIONE TE NEVOJSHME
Shoqata talasemikét né Torino ka qéndér né 

Via San Marino, 10 - 10134 - Torino

Tel. 011.3194228

Llogaria rrjedhése né posté n° 11350105

Pér informacione té freskéta konsultoni sitin:

www.talassemicitorino.it

ose e-mail

associazione@talassemicitorino.it 

