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    В СВЕТА НА ТАЛАСЕМИЯТА 

Брой 3 Година 2009                                                    Разпространява се безплатно 

От редакцията: 
 
     Изминаха няколко месеца и ето, 
че държите поредния брой в ръцете 
си. В този брой няма да намерите 
статия за поредните безумия 
свър зани  с  лечението  на 
пациентите в България. Не защото 
няма такива, а защото предпочитам 
този път да намерите само полезна 
информация. 
Продължавам с една тема  особено 
вълнуваща за всички, а именно 
започването на терапия с Exjade. 
За това тук ще намерите отговорите 
на проф. Джон Портър на няколко 
много  съществени  въпроса 
засягащи терапията с Exjade. В този 
брой ще можете да прочетете и 
статията на проф. Уилям Леджер на 
тема “Поведение при безплодие при 
пациенти с Таласемия майор”, една 
тема която вълнува много от нас. И 
двете статии стигат до вас на 
български с изключителната помощ 
на д-р Мирела Рангелова, на която 
редакцията поднася огромната си 
благодарност . Благодарности 
изказвам и на  г-жа Мария Данева . 
С любезното съдействие на която 
можете да прочетете за изминалата 
13-та Международна конференция 
на ТИФ за пациенти с Таласемия 
майор и родители. 
            С уважение: 
                               Мария Кънчева 
 

ДУМИ НА ПРЕДСЕДАТЕЛЯ  
Здравейте приятели, 
Искрено се радвам, че отново имаме 
възможност да бъдем заедно на 
страниците на нашето скромно, но 
надявам се полезно списание. 
Горещо се надявам този брой да 
оправдае  очакванията  ви  по 
отношение на нова информация, както 
за проблемите на пациентите, така и 
целите да намерим поне отчасти 
възможности за решаването им. 
Ще се опитаме стъпка по стъпка да ви 
въведем и в по нататъшните планове, 
с които смятаме, че ще стъпим крачка 
напред в търсене на решения на 
проблемите от общ характер. Бих се 
радвал, ако затваряйки последната 
страница да сме успели да внесем 
повече светлина по отношение на 
някои допълнителни усложнения, 
както и начини да се избегнат. 
Благодаря Ви за вниманието, истински 
признателен ще бъда, ако споделите с 
нас темите и въпросите, които Ви 
интересуват и бихте искали да 
получите повече информация. 
С Уважение, 
Драгомир Славев 
Председател на ОТБ 



                                               

                За лечението ни: 

Редакционен екип: 
Мария Кънчева; Анжела Харизанова; Драгомир Славев; Иван Иванов;  

                                        Често задавани въпроси за Exjade 
 
Отговори от проф. Джон Портер 
Професор по Хематология, University College London 

 
1.Има ли ясно доказателство, че Exjade премахва желязо от сърцето? 
Има ясни доказателства в клетъчна култура и при опитни животни, че лекарството 
извлича желязото от сърцето и от клетките му. Също така има доказателства при отделни 
пациенти провеждащи терапия за повече от 4 години с Exjade, при които Т2* има 
подобрение. Има нужда да бъде потвърдено в редовно проучване, така че най-добрата 
доза, шансовете за успех и ефектът спрямо Desferal да бъдат прецизно документирани. 
Има поне два текущи опита фокусирани по-детайлно върху този въпрос. Едното проучване 
ще е фокусирано върху степента на промяна на сърдечното желязо при употреба на 
Exjade използвайки Т2* и друго произволно проучване ще съпостави ефектите между 
Exjade и Deferrioxamine. Данните наскоро получени от широко мащабно проучване 
потвърждават, че Exjade може да премахва желязо от сърцето при пациенти с Таласемия. 

 
2. Има ли ясно доказателство, че Exjade премахва желязо от черния дроб? 
Направени са поне 5 широко мащабни проучвания с намерението да се отговори на този 
въпрос. Ясно е, че Exjade премахва желязото от черния дроб по начин зависим от дозата. 

 
3. Чух, че Exjade причинява чернодробни поражения при някои хора. Вярно ли е 
това?  
Има направени официални проучвания  при над 3000 пациента и няма нито един случай 
на чернодробни поражения. Тези проучвания са с удължени фази и сега достигат до 5 
годишен период на проследяване. Откакто лекарството е регистрирано над 36 000 
пациента са го получавали, в това число влизат широк кръг от диагнози включително и 
възрастни пациенти използващи няколко лекарства. Чернодробни поражения са 
отбелязани при няколко пациента които не са участвали в проучването и обикновено е 
трудно да се установи пряка връзка на това усложнение и на лечението с Exjade. Заради 
липсата на чернодробни увреждания при внимателно контролирани широко мащабни 
клинични проучвания  при повече от 3000 пациента, чернодробните увреждания при 
правилно мониторирани пациенти са много малко вероятни. Въпреки това , 
препоръчително е както и при проучванията, на всички пациенти използващи Exjade 
месечно да се наблюдава чернодробната функция. 

 
4. Чух, че Exjade може да причини проблеми с бъбреците, истина ли е това? 
Един от начините за наблюдение на бъбречната функция е да се измерват нивата на 
креатинина в кръвта. Има няколко причини поради които тези нива могат да се увеличат. 
При около една трета от пациентите започнали Exjade креатинина се увеличава с 30%. 
Това обикновено се случва до няколко седмици от започването или увеличаването на 
дозата. Около 6% от пациентите с таласемия показват стойности на креатинина над 
горната граница на нормата, но няма пациенти със стойности над два пъти от горната 
граница на нормалното. Проучвания продължили повече от 4 години показват че това 
увеличение на креатинина  не е прогресивно и рядко изисква спиране на лечението. 

 
5. Безопасно ли е моето дете да пие Exjade? 

Exjade е проучван в официални клинични проучвания при повече деца отколкото който и 
да е друг хелатор и е доказано че има приемлив толеранс и поради тази причина е 
регистриран като първа линия терапия за деца над 6 години. Изглежда, че няма 
специални проблеми да се предписва за терапия на деца, в частност растежа ми се струва 
че няма да бъде засегнат с Exjade (за разлика от Desferal в дози над 40 мг/кг/дневно).  



 

 

                                      

               За лечението ни: 

 
Продължението е след около 5 години по това време. 

 
6. Чух, че Exjade може да бъде даван на деца под 2 годишна възраст, но че детето 
трябва да започне първоначално терапия с Desferal, преди да се приложи Exjade. 
Защо не може моето дете да започне хелиращия си режим с Exjade без 
първоначално да изтърпи десфераловите инфузии? 
Оригиналният лиценз на Exjade в Европа позволява той да е лечение от първа линия за 
деца над 6 години и втора линия ( т.е. само при пациенти при които Desferal е 
противопоказен или незадоволителен) за пациенти между две и шест години. Все пак 
няма твърдо и бързо определение какво е „незадоволителен”. 
( В Гърция родителите подписват декларация, че отказват да използват Desferal и децата 
получават Exjade – бел. на  преводача) 

 
7. Аз използвам Ferriprox и се чувствам добре, трябва ли да го сменя с Exjade, ако 
лекарят ми го предложи? Каква причина може да има за такава промяна? 
Ако вие се „чувствате добре” с Deferiprone: вашето чернодробно желязо, серумен 
феритин, желязото в сърцето, сърдечната и чернодробната функции са всичките ОК и вие 
нямате проблеми с артрит, няма причина за промяна, освен ако не мислите, че приема на  
Exjade е по – лесен. 

 
8. Чух че дозата при която Exjade е ефективен като хелатор е опасно близо до 
дозата, при която може да бъде токсичен за бъбреците и/ или черния дроб? Нужно 
ли е да се притеснявам? 
Това обикновено не е вярно. Повечето пациенти при клинични проучвания показват 
контрол или намаляване на желязото при дози които не причиняват токсичност. Малък 
брой пациенти нямат толеранс към лечението и трябва да го спрат , но в генерален план 
те са по-малко отколкото спиращите лечението при други хелатори. 

 
9. Ако премина на терапия с Exjade, какви изследвания трябва да правя и колко 
често (включително изследвания на чернодробна функция, серумен креатинин и 
което и да е друго изследване) 
Изследванията за чернодробна и бъбречна функции се правят по същото време с 
кръвопреливането (т.е. около един път месечно) За първите 4 седмици от започването на 
лечението те се проверяват седмично, но след това само месечно. Когато посетите 
клиниката е препоръчително направите изследване на урина, за да проверите за протеин. 
Както с Desferal е препоръчително да проверявате  зрение и слух. За разлика от De-
feriprone няма изискване ежеседмично да изследвате кръвна картина. 

 
10. Има ли някакви други странични ефекти, сериозни или по-леки когато се 
приема  Exjade, за които трябва да знам и да се наблюдавам? 
Най-често срещаните странични ефекти са диария и коремен дискомфорт. Обикновено те 
отминават спонтанно. Като синхронизирате времето за прием на дозата с храненията, тези 
симптоми често се подобряват, ако ги има. Кожен обрив, обикновено в началото на 
лечението се наблюдава при 1 от 10 пациента. Леки или умерени обриви обикновено се 
изчистват без прекъсване на лечението, докато тежките обриви изискват временно 
прекъсване последвано от постепенно увеличаване дозата на медикамента. Само при 
много тежки случай е нужно перманентно прекъсване на терапията. Други редки 
странични ефекти са описани в листовката за пациента. 
Изглежда че артрита няма да е проблем с Exjade. 



                                      

               За лечението ни: 

Поведение при безплодие при пациенти с Таласемия майор 
 
William Ledger, Професор по Акушерство и Гинекология, 
University of Sheffield, Център за репродуктивна медицина и фертилитет 
 
Последствията от Таласемия майор и нейното лечение са много, като те се 
отразяват на редица системи в тялото. Репродуктивната система не е изключение и 
много жени, които страдат от това заболяване намират за травмираща липсата или 
нередовният месечен цикъл, липсата на овулация и безплодието. Напредъкът в 
разбирането на причините поради които съществува този феномен, заедно със 
значителното подобрение в терапията на анемията и железния свръхтовар, 
подобриха перспективата за тези пациенти да създадат семейство, докато все още 
остават притесненията свързани с безопасността на бременността и раждането при 
по - тежко засегнати пациенти. Учебниците ни казват, че пациентите с таласемия 
страдат от безплодие поради ефекта от натрупването на желязо в хипоталамуса и 
хипофизата в основата на мозъка. Ако хипоталамусът не е в състояние да 
произвежда достатъчно GnRH (гонадотропин освобождаващ хормон) или 
хипофизата не е в състояние да произвежда достатъчно FSH (фоликул стимулиращ 
хормон) и LH (лутеинизиращ хормон) - хормонът, който предизвиква яйчниците да 
овулират или тестисите да произвеждат сперма, то те са  липсващи и жената или 
мъжът могат да станат безплодни. Липсата на FSH и LH се обозначава като 
хипогонадотропен хипогонадизъм и при жените това е свързано с липсата на 
хормона естроген. Млади момичета с това състояние могат да срещнат трудности 
при преминаването през нормален пубертет, както с липсата на месечен цикъл 
изобщо, така и с нередовен такъв. Други няма да наблюдават липсата на месечен 
цикъл преди да станат по-възрастни, което зависи от тежестта на тяхното 
заболяване. Мъжете с Таласемия майор обикновено рядко страдат от липсата на 
тестостерон, така че те обикновено имат нормално окосмяване на лицето и тялото, 
и нормална ерекция, въпреки че качеството на тяхната сперма може да е 
незадоволително.  
Изследванията при безплодие и липса на менструация.  
При жените с Таласемия майор те включват: кръвни тестове, ултразвук на малък 
таз и MRI (Ядрено Магнитен Резонанс) на хипоталамуса и хипофизата. Нито едно от 
тези изследвания не е неприятно, с изключение на клаустрофобията, която някои 
пациенти могат да изпитат по време на MRI. При необходимост в тези случай може 
да се използва седиране. Обичайните резултати при тези тестове са ниско ниво на 
FSH, LH и естроген в кръвната проба, малки матка и яйчници видени с ултразвук и 
възможни случай на нарушения в  хипофизата установени с MRI. Тези тестове 
обикновено са лесни за интерпретиране и обясняват защо пациентът има проблеми. 
Докторите могат също да поставят единична инжекция (или смъркане през носа) на 
GnRH, за да видят дали това ще доведе до повишаване количествата на FSH и LH в 
кръвта. Този така наречен GnRH предизвикващ тест, няма странични ефекти и може 
да бъде полезен при планиране на терапията. 
Наскоро стана ясно, че някои пациенти с Таласемия също така страдат от 
натрупване на желязо в яйчниците или в тестисите. При тези пациенти 
хормоналната терапия е по-малко вероятно да бъде ефективна, поради това че 
способността на жената да овулира или на мъжа да произвежда сперма е 
безвъзвратно нарушена. Тези пациенти ще покажат различен хормонален профил 
при кръвните тестове и ще бъдат предупредени, че лечението при тях е с малки 
шансове за успех. За щастие тези случай са по –редки. 



                                      

               За лечението ни: 

Безплодието е проблем на двойката, за това е важно да се помни да се изследва 
качеството на сперма на мъжа партньор, ако жената е болна или съответно да се 
провери дали тя овулира и има здрави матка и фалопиеви тръби, ако засегнатият е 
мъжа. Такива тестове са рутинни в условията на клиника за репродуктивна 
медицина и също така могат да бъдат организирани от проявяващ интерес 
общопрактикуващ лекар.  Ние също бихме искали да сме сигурни, че жената има 
скоро правена нормална цитонамазка, имунизирана е за рубеола, има скрининг за 
хламидия, хепатит В и С и ХИВ, могат да бъдат пoискани допълнително, особено 
ако се планира инвитро оплождане. 
Може би най-важният аспект при лечението на безплодието при пациенти с 
Таласемия майор е да се уверим, че здравословното му състояние е подобрено 
преди началото на терапията. Най – важните мероприятия, които трябва да се 
проведат преди терапията са изброени в табл.1 (долу) и изискват близка 
колаборация между екипа от лекари и сестри контролиращи таласемията и 
клиниката по репродуктивна медицина. Препоръчително е клиниката да се намира 
на територията на болницата отколкото да е извън болничната система, поради 
причини касаещи безопасността на пациента. Приемът на лекарства преди 
началото на терапията трябва също да бъде внимателно ревизиран. Трябва да 
започнат да се приемат допълнителни количества фолиева киселина във възможно 
по-високи от рутинните дози. Някои лекарства обичайно използвани при лечението 
на пациенти с Таласемия майор е възможно да не са безопасни в началото на 
бременността, вкл. Desferal, бифосфонади (за костна протекция), високи дози вит С 
и АСЕ инхибитори (при високо кръвно налягане). Тези лекарства трябва да бъдат 
спрени единствено от водещият лекар в таласемичния екип, а не от пациентите без 
предварително обсъждане с техните доктори. Пациентите с Таласемия и Диабет 
могат безопасно да продължат Metformin, но могат да се нуждаят от включване на 
инсулин по време на бременността, тъй като контролът върху диабета може да бъде 
нарушен. Ще бъде необходимо внимателно мониториране. Добавките от калций и 
витамин Д могат да бъдат продължени.  
И така, как могат в клиника по репродуктивна медицина да подходят към лечението 
при пациент с таласемия страдащ от безплодие? Отговорът ще зависи от 
конкретният случай и проблем. Ако рутинните изследвания са установили 
хипогонадотропен хипогонадизъм тогава най-лесният подход е да се осигури 
инжекция от  FSH и LH веднъж дневно. Това може да се осъществи използвайки 
подкожно инжектиране с писалка и не е толкова неприятно колкото звучи. Чрез 
заместването с FSH и LH, яйчниците (или тестисите ) ще започнат да работят 
отново, ако са били в инертно състояние, а не разрушени. Жената ще овулира, 
често с помощта на единична инжекция с hCG (човешки хорион гонадотропен 
хормон) се осигурява освобождаването на яйцеклетка, и тя може да зачене по 
естествен път съобразно подходящият етап от менструационният цикъл. В 
клиниката ще наблюдават отговорът на яйчниците към лекарствата чрез ултразвук 
и кръвни тестове – ултразвукът ще покаже растежът на речниковият фоликул в 
яйчника,  а кръвните тестове ще установяват продукцията на хормони от растящ 
речников фоликул. Има два значителни риска при този подход. Основният проблем 
е, че лекарствата са мощни и често могат да предизвикат растеж на два или повече 
фоликула, с риск от двуплодна или триплодна бременност. Многоплодните 
бременности крият много рискове, най-значителният от които е преждевременно 
раждане и необходимост от специални и интензивни неонатални грижи. Въпреки че 
много бебета могат да минат през това препятствие невредими, някои особено 
силно недоносените могат да получат дълготрайни увреждания като церебрална 
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парализа, а някой могат дори да не оживеят. Очевидно е най-добре по възможност 
риска да се избегне, като е отговорност на клиниката да използва ниски дози от 
лекарствата при внимателен контрол, така че да се създаде „едно бебе в подходящ 
момент”. Второто усложнение, което може да се получи в резултат на предозиране 
на тези силни медикаменти е OHSS (синдром на яйчникова хиперстимулация). 
Яйчниците нарастват и жената започва да задържа течности с поява на отоци, 
затруднено дишане и гадене. Въпреки че е рядко при индукция на овулацията да 
има сериозни усложнения, те изискват прием в болница и могат да бъдат особено 
комплицирани за контрол ако пациентката предварително е била с лошо 
контролирана Таласемия. Отново, това лечение може да бъде безопасно, ако се 
провежда внимателно при близка колаборация между медицинските екипи. Шансът 
за забременяване и раждане на живо дете след индукция на овулацията зависи от 
отговорът на яйчниците към лекарствата, и от възрастта на жената. Въпреки че 
изглежда несправедливо жените над 40 годишна възраст, с бързото повишаване на 
степента на безплодие, аборти и хромозомни аномалии като Синдром на Даун, 
биологията прави много трудно те да осъществят раждане на живо и здраво дете. 
Поради тази причина, жените с Таласемия, които желаят да имат деца трябва да 
обсъдят плановете си с техните лекари и да бъдат видени в клиника по 
репродуктивна медицина при възможност преди 35 годишна възраст. Отговорът на 
яйчниците или тестисите към инжекциите с FSH и LH може да бъде учудващо нисък. 
Това говори за поражение в самите яйчници или тестиси, и лечението вероятно ще 
бъде неуспешно. Ако това е случая тогава малко може да се направи, друг вариант 
е да се обсъди терапия със донорски яйцеклетки или сперма. Клиниката трябва да 
осигури консулт на двойката, с внимателно обяснение на предимствата и 
недостатъците на този подход преди да започне лечението. Когато индукцията на 
овулацията не даде резултат за забременяване, независимо от задоволителната 
овулация, или ако има включени други фактори за безплодие, тогава клиниката 
може да предложи IVF (инвитро оплождане). IVF измина дълъг път след раждането 
на Луис Браун преди 30год и е по-опростено и по – малко стресиращо отколкото 
много хора вярват. Отново, най-безопасните клиники за пациенти с Таласемия 
майор са тези които се намират на територията на тяхната болница. IVF отново 
включва еднократно дневно инжекция с FSH, възможна е употребата на назален 
спрей или инжекция на второ лекарство GnRH аналог, за превенция на ранна 
овулация. Инжекциите с FSH продължават 10-14 дена и са последвани от 
еднократна инжекция с hCG и след това идва събирането на яйцеклетки от 
яйчниците на жената. Събирането на яйцеклетки се осъществи с помощта на игла 
под контрола на ултразвук. Ултразвукът представлява  дълга тънка сонда която се 
поставя във вагината. Яйчниците могат да бъдат наблюдавани лесно на екрана и 
иглата преминава през вътрешността на сондата и се избутва през горния край на 
вагината в яйчника. Това предизвиква остра болка в ниската част на корема така 
че процедурата се извършва под анестезия или седиране. Отнема от 10 до 30 мин. 
да се извърши и ще осигури една или две, до повече от 20 яйцеклетки. Мъжът 
партньор ще бъде помолен да даде сперма в същият ден, когато се събират 
яйцеклетките, и лабораторният специалист (ембриология) ще индуцира 
яйцеклетките заедно със спермата за да индуцира оплождането им. Оплодените 
яйцеклетки (ембриони) растат в лаборатория за 2 - 5 дни. Най – добрите един или 
два ембриона след това ще бъдат поставени в кухината на матката, процедура 
подобна на взимането на намазка, бърза и сравнително безболезнена. След това 
двойката трябва да изчака две седмици за да видят дали е налице бременност. 
Клиниката често предписва веднъж дневно прогестоген в този период, даван като 



вагинален песар, което може да помогне на имплантацията. 
При положителен тест за бременност, все още има риск от аборт или по–рядко от 
извън маточна бременност. Добрата клиника ще организира ранен ултразвук на 
бременната за да се провери дали всичко е наред преди двойката да се изпрати 
към кабинета за консултация на бременни жени чрез тяхното джипи. Ранният 
ултразвук на бременната жена, също така ще установи дали има бременност с 
близнаци. По-младите пациенти и тези с медицински проблеми, които могат да се 
влошат при двуплодна бременност (вкл. самата Таласемия) могат да бъдат 
посъветвани да им се пренесе единичен ембрион, за да се избегне риска от 
многоплодна бременност. Тъй като шансовете за бебе са редуцирани при преноса 
на единичен ембрион, втори ембрион може да бъде замразен и пренесен по-късно в 
рамките на естественият месечен цикъл на жената, често без лекарства и без 
стреса от ново събиране на яйцеклетки. Този „едно + едно” подход, ще даде 
подобен шанс за забременяване както при преноса на два ембриона, без 
значителният риск от близнаци.   
Преимплантационната генетична диагностика (PGD) е нов метод при които се цели 
избягване на риска бебето да наследи ген за таласемия. IVF позволява изучаване 
на ембрионите в лабораторни условия. Вземат се една или две клетки от ембрион и 
се анализират за да се види дали те притежават нормални или таласемични ген. 
Само тези ембриони които нямат гени за таласемия ще бъдат съответно пренесени.  
Разбира се да имаме положителен тест за бременност е само краят на една глава, 
но не на цялата книга. Бременността може да бъде усложнена при жени с 
таласемия и близката колаборация между медицинските специалисти е жизнено 
необходима. Особено важно е  стриктното контролиране на сърдечната функция, 
поддържане на хемоглобинови нива от или над 10 g/dl, както да се контролира 
кръвното налягане и изследвания за диабет. Ултразвук ще се използва за 
мониториране на растежа на плода. При някой жени с Таласемия майор с нисък 
ръст има повишена необходимост от раждане чрез цезарово сечение. Усложненията 
включват нарушения в сърдечните и чернодробни функции, както и диабет. За 
съжаление има смъртни случай от сърдечни усложнения почертавайки 
необходимостта от медицински грижи на високо ниво за тази група пациенти. Някой 
от най-тежко увредените пациенти с таласемия е най-добре да бъдат посъветвани 
да избегнат бременност поради риск за техният живот, и също за този на тяхното 
неродено бебе които потенциално е много висок. 
Бяха направени много подобрения в лечението на Таласемия майор  през 
последните години. Много пациенти могат да очакват продължителност на живота 
близка до нормалната и да се радват на добро качество на живот. За много от нас, 
това включва наличието на семейство и да виждаме как нечии деца растат. С 
внимателен колаборативен подход на много жени с Таласемия майор може да се 
помогне да заченат и да имат успешна бременност. 
 
Таблица 1 – Необходими мероприятия преди стартиране на лечение при пациенти 
с Таласемия майор страдащи от безплодие: 
* Оптимизиране на желязо- хелатиращата терапия 
* Сърдечна функция 
* Чернодробна функция 
* Функция на щитовидна жлеза 
* Вирусология 
* Оптимизиране на контрола при диабет  
* Прецизиране приема на лекарства 
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13та Международна конференция на Международната 
Таласемична Федерация за пациенти с Таласемия и родители  
 

От 8 до 11 Октомври  2008 г.,  в един от най-големите конферентни центрове 
на Сингапур – Сънтек,  се проведе 13 - та Международна конференция на 
Международната Таласемична Федерация за пациенти с Таласемия и техните 
родители.  

Българските пациенти и родители бяха представени чрез участието на Мария 
Кънчева, Анелия Тодорова и Мария Данева. Участието им в този толкова значим 
форум бе възможно благодарение на спонсорството на фирма Новартис Фарма 
Сървисиз, България. Благодарим на хората от фирма Новартис, които за пореден 
път демонстрират готовността си да работят за подобряване на статуса на 
пациентите с Таласемия майор, не само по света, но и у нас. 

Сингапур – звучи далечно, екзотично и предизвикателно. Истинско 
предизвикателство си е прелитането над няколко континента и Индийския океан, за 
да кацнеш след приблизително 12 часа на летището в Република Сингапур, град-
държава в Югоизточни Азия. Тази държава е доста необичайна за нас – високи 
сгради, изключителна чистота и е най-гъсто населената страна в света (6409д/
кв.км). Също толкова необичаен за нас е и климата – студеният сезон е с минимум 
26-28С, висока влажност и невероятна растителност, която позволява Сингапур да 
бъде наречен още  „островът градина и страната на орхидеите”. Зеленината е 
първото нещо, което ще ви впечатли, след като вече сте били впечатлени от едно 
листче, което ви връчват непосредствено преди кацането на самолета: забранено е 
внасянето на цигари, алкохол, дъвки!, запалки във формата на пистолети, а всеки 
опит за вкарване на дрога в републиката се наказва със смърт... Това е и страната 
на забраните, включително и за употреба на дъвка, както и на суровите наказания, 
включително удари с бамбукови пръчки. На тази държава са стигнали точно 45 
години да се превърне от бивша британска колония, свърталище на бедност, 
тропически болести и опиум, в една от най-чистите, сигурни и икономически 
проспериращи държави в света. 

Някои неща, които не са за изпускане, когато посещавате Сингапур: 
Да отидете до зоологическата градина, в която няма огради и животните са 

във възможно най-близките до естествената си среда условия. Тук се предлага и 
първото в света нощно сафари. 

Да отскочите до остров Сентоса, което може да стане по суша или въздух - с 
кабинков лифт, за да видите уникалните розови делфини и незабравимият 
„Подводен град”. 

Да се разходите из ботаническата градина с най-голямата и разкошна 
колекция от орхидеи. Много от тях са кръстени на своите високопоставени 
посетители - лейди Даяна, Вацлав Клаус, Нелсън Мандела. 

Да отидете на шопинг по улица "Орчард" през деня и да продължите вечерта в 
някое от заведенията на Кларк кий, който се намира на река Сингапур. 

Да посетите китайския и индийския квартал, за да усетите типичната азиатска 
атмосфера. 

А какво видяхме и преживяхме ние от 8 до 11.10 по време на самата 
конференция? 

Най-важното - срещата с хора от целия свят, които също като нас, независимо 
къде живеят, познават и се справят с Таласемия майор къде по-успешно от нас или 
срещат много по-големи проблеми от нас. 
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Това, което научихме например за Сингапур е, че в тази страна има само 89 
пациента с Таласемия майор и за тях нищо не е безплатно! Политика на 
правителството – нищо в Сингапур в системата на здравеопазването не е 
безплатно. За да се кръвопрелееш в Сингапур, трябва да платиш 300 лв, а всеки 
флакон Десферал е на стойност 5 лв. и то след като месната национална 
организация, осигурява субсидиране. Все пак е хубаво да отбележим, че 
минималната заплата там е 1600 лв.… 

Интересни бяха срещите с пациентите от Австралия, Америка, Гърция, Кипър, 
Малайзия, Индонезия…  

Програмата по време на Международната конференция беше изключително 
добре подбрана, а темите интересни и динамични, говорителите – от световен 
мащаб. Интересни бяха презентациите на тема: Трансплантациите, 
Кръвопреливане, Кръводаряване и набиране на доброволни кръводарители, Какво 
означава кръвопреливането за един пациент с Таласемия майор, Сърдечни 
усложнения, Ендокринни усложнения, Остеопороза, Съвременни методи за 
проследяване и измерване за натрупването на желязо в различните органи, 
Хелатори – най-новите данни в тази област, нови медикаменти в процес на 
проучване и тестване.  

Беше вълнуваща срещата ни с медицински сестри, които обслужват пациенти с 
Таласемия майор в Англия и Малайзия. Посвещението на тези хора ни грабна и 
лично аз видях една от моите мечти реална за пациентите в Англия. С огромно 
учудване тези медицински сестри научиха, че има в света места, където не щадят 
пациентите си използвайки анестетични кремове, които да предпазват пациентите 
от болка при убождане с игли…. Сигурно разбирате сърцата ни в този момент, ние 
дори не знаехме името на тези кремове, а какво остава да знаем как се ползват или 
какво е за децата, които са стресирани от постоянните убождания – липсата на 
болка. Все пак в България единствено пациентите в София могат да се „похвалят”, 
че само една медицинска сестра работи с тях, познава техните вени и се грижи за 
подробностите около кръвните продукти, хемотрансфузиите и т.н. 

Също така с интерес и съжаление слушахме за мултидисциплинарните екипи, 
които се грижат за пациентите в другите страни, защото през цялото време пред 
очите ми бяха пациенти и техните усилия да намерят някой кардиолог, който знае 
какво е Таласемия майор или някой ендокринолог, който би разбрал как се 
подхожда при пациенти с Таласемия майор….. И усилието което полагат 
родителите, за да достигнат поне до един специалист, който на време би открил 
симптоми и усложнения и би се погрижил адекватно за  тяхната профилактика… 

Едни от най-силно въздействащи за нас бяха интерактивните сесии, в които 
пациенти и родители от различни страни споделяха техните условия и проблеми. 
Стресираща за нас бе статистиката, направена от самите нас, че България е на едно 
от най-последните места в отношението и лечението към това заболяване, 
нареждаща се преди Индия.  
        Най-вълнуваща и очаквана беше презентацията на един от най-възрастните 
пациенти в Европа, който е на 50 години и има завиден ентусиазъм и стремеж за 
живот. Неговото име  е добре познато сред всички пациенти по целия свят - 
Джордж Константину. Неговата тема бе в раздела психо-социална подкрепа, 
перспективите от гледна точка на един пациент. След тази презентация, изнесена в 
присъствието на лекари, експерти, пациенти и родители цялата зала експлодира от 
ръкопляскане и израз на одобрение и емоции. Той обърна внимание на това, че 
психо – социалната грижа се измерва спрямо: 



                                      
 

                        Събития 

 
• броя на пациентите с Таласемия майор, които са социално интегрирани 
• които ходят на училище и се справят добре 
• които са завършили университет 
• които работят 
• които са женени/ омъжени 
• които имат деца 
• които са живи 

 
И че всъщност, ако Таласемия майор се подържа добре спрямо протоколите и 

световните стандартите на лечение, то тогава и самите пациенти и техните 
семейства трябва да се справят „добре” с трудностите в живота, така, както всеки 
„нормален” човек.  
       Най-значимата тема за всички, обаче си остава темата за хелаторите. 
Изводите: най-новите изследвания в областта на хелаторите определят Ексджейд, 
като хелатор от първа линия за лечение, а данните за медикамента „Ферипрокс”, 
който в света се използва като втори хелатор заедно с „Десферал” отпреди 20 
години, доказват колко е важно наличието му за пациенти със сърдечни 
усложнения при които ефикасността му е ненадмината и доказана. 

 Факт е, че за нас в България много от тези неща са все още в зоната на 
мечтите и добрите пожелания, но си тръгнахме от Сингапур с много нови приятели 
и с убеждението, че имаме шанс, ако положим усилия, за качествен живот, че има 
опит, от който можем да почерпим и хора, които могат и ще ни подкрепят. 

 
                                                                                                          Мария Данева 

 

       Във връзка с наближаването на Международният ден на таласемията /8.май/ и с желанието ни да 
обединим усилия, 
                                                                        ОТБ и БАТО 
отправят покана до всички: 
Нека заедно да присъстваме на конгреса на Гръцката Федерация 
                                                       „Greek Thalassaemia Congress 2009” 
който ще се проведе в град Лариса, Гърция от 15 до 17.05.2009 г. в Imperial Classical hotel 5*. 
 
Началото на конгреса: 15.05.2009г. - 16,00 часа - откриване; 
Край: 17.05 - 13,00 часа. 
Ще бъде осигурен превод на български за конгресната програма. Очаквайте скоро подробности за 
самата програма и за лекторите! 
 
Цената за нощувка/човек/2 нощи е 80-85 евро в три звезден хотел. 
Ние ще направим всичко по силите си да спонсорираме пътните разходи и поради тази причина бихме 
искали да получим вашите заявки до 01.04.2009г. 
 
Посещението на този конгрес ще бъде полезно за всеки един, който има желание да знае повече за 
лечението, новостите и всичко свързано с Таласемията. 
Моля всеки, които има желание да присъства да се свърже с нас на: 
thalassaemiabg@abv.bg  
otb@dir.bg  
За контакти: Мария Кънчева и Мария Данева 



ОРГАНИЗАЦИЯ НА ТАЛАСЕМИЦИТЕ В БЪЛГАРИЯ
Thalassaemics, organisation in Bulgaria

1172 София, район Изгрев, ж.к. „Дианабад”, ул. „Буенос Айрес”, бл.4, ет.9, ап. 56,
тел. 0898 659 179, e-mail: otb@dir.bg, ЕИН 175298581

МОЛБА ЗА ЧЛЕНСТВО

От  Телефони:

Име ............................................................... Домашен .......................................................

Презиме ....................................................... Служебен .....................................................

Фамилия ..................................................... Мобилен ........................................................

Адрес ............................................................ Факс .............................................................

....................................................................... e-mail .............................................................

....................................................................... Вие сте:

Пощенски код.............................................

Професия:....................................................

Месторабота ...............................................

.......................................................................

....................................................................... ..........................................................................

За контакти:

Денларирам, че съм запознат с устава на Организацията.

Дата и място на подаване Подпис:

..........................................................

Членски внос платен до:..........................................., сума ...................................................................
Предоставената информация е за вътрешно ползване на ОТБ и няма дъ бъде предоставяна на трети лица!

1. Пациент

2. Родител / роднина

3. Медицински специалист

4. Организация

5. Друго (моля уточнете)

Ако сте пациент или родител на пациент, моля попълнете следното:

Име на пациента.............................................................................................................................................

Дата на раждане..............................................................................................................................................

Вид таласемия (майор, интермедия или др.)...............................................................................................

В кое здрявна заведение се провежда лечението Ви..................................................................................

Лекуващ лекар.................................................................................................................................................

Служебно поле

Входящ № ....................................... от дата......................................
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