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CFARE ESHTE SEMUNDIJA GAUCHER?

Sémundja Gaucher éshté njé sémundje e rrallé e trashéguar (gjenetike), ¢rre-
gullim me mungesé té enzimés. Simptomat variojné nga té buta né té rénda dhe
mund té shfagen né cdo periudhgé, nga foshnjéria né moshé té vjetér. Ato mund
té pérfshijné anemi (hemoglobiné e ulét), lodhje (képutje), njolla nxirjeje té lehta
dhe tendenca té gjakrrjedhjes. Mund té ndodhé gé té kemi njé shpretké dhe melci
té zmadhuar me njé stomak gé del né pah, si dhe dhimbje té eshtrave, humbje té
fortésisé dhe dendésisé sé eshtrave, me njé rritje té rrezikut té thyerjeve.

Njerézit me sémundjen Gaucher nuk kané nivele té mjaftueshme té aktivite-
tit té njé enzime té quajtur glukocerebrozidazé. Kjo enzimé ndihmon trupin té
shkatérrojé gelizat e konsumuara dhe si rezultat, akumulon njé substancé yn-
dyrore té quajtur glukocerebroside zakonisht né shpretké, mélci, palcé kockare,
rrallé heré né mushkéri dhe né disa lloje té sémundjes Gaucher né sistemin nervor
gendror.

Forma mé e zakonshme e Sémundjes Gaucher (Tipi 1) prek 1 né 100,000 per-
saona té popullsisé sé pérgjithshme, por 1 né 850 persona nga ata me prejardhje
hebreje (Ashkenazi), megjithése jo té gjithé ata gé trashégojné gjenet e ndryshu-
aranga ky crregullim do t'i shfagin simptomat.

Né rastin e rrallé té Sémundjes Gaucher né Neuronopatiné (Llojet 2 dhe 3],
ndodhin simptoma neurologjike té cilat pérfshijné njé crregullim té [8vizjes sé syrit
(oculomotar apraxia), mungesé stabiliteti (ataxia), ngérce (kontraksione), humbje
té aftésive dhe nganjéheré njé shkallé véshtirésish té té mésuarit (crregullim té
pérpunimit gendror auditiv). Fémijét me sémundje Gaucher té tipit 2 zakonisht

vdesin brenda disa viteve té para té jetés.



TIPI 1 GOSHE

Sémundja Gaucher e tipit 1, forma mé e zakonshme, shpesh, por né ményré té
gabuar, referohet si sémundja Gaucher e té Rriturve. Individé té té gjitha mos-
have mund té preken prej saj. Kjo formé e sémundjes Gaucher gé né pérgjithési
nuk ndikon né sistemin nervor, ndonjéheré éshté referuar si sémundje Gaucher
jo-neuronopatike.

Shenja dhe simptomat e
Gaucher Tipi 1
Shkaku Efekti

Hemoglobina e

Reduktuar Anemi & lodhje

Numeér i zvogéluar Gjakrrjedhje dhe Njolla

i plateleve té erréta né lékuré

Funksion i reduktuar e " .
. . Véshtirési né frymémarrje
i mushkeérive
Zmadhim i mélgisé .
dhe shpretkes Mos rehati e barkut
Densiteti i reduktuar Dhimbje dhe fraktura
i kockave té kockave

Sémundja Gaucher Tipi 1 ka njé dame té gjeré té she-

njave klinike, té simptomave dhe zhvillimit té sémundjes.

Shumeé njeréz me sémundje té Tipit 1 nuk kané simptoma

dhe zhvillojné nje jeté normale. Né disa raste, megjithaté,

\/ sémundja mund té béhet e rrezikshme edhe pér jetén. Né

pérgjithési, sa mé voneé te shfagen simptomat e para né
jeté; ag mé pak ka té ngjaré gé sémundja té jeté e réndé.

-

Mendohet se njerézit me sémundjen Gaucher mund té
kené rrezikun gé té zhvillojné mé voné né jeté sémundije
té tjera, duke pérfshiré sémundjen Parkinson dhe Myelo-
men Multiple (kancerin e gelizave té bardha té gjakut). Kjo
gshté njé fushé e vazhdueshme kérkimore; shih broshurén
shtesé né pjesén e pasme té broshurés pér mé shumé in-
formacion.



SIMPTOMAT

Simptomat skeletale té pérfshirjes sé kockave mund té ndodhin né ¢do kohé
né jeté: nda fémijét né moshén 2 vje¢ dhe deri né té rriturit e moshave 70. Né mé
shumeé se gjysmén e njerézve me sémundje Gaucher té tipit 1, kontrollime rreze-x
zbulojné njé deformitet karakteristik té quajtur “deformimi i legenit Erlenmeyer”
né kockat e kofshés.

Kockat e kofshés kané njé deformim né gjunjé (gé ngjan me deformimin Er-
lenmeyer), né vend gé té keté njé formé normale té rrumbullakét. Reduktimi i
densitetit té eshtrave rrit rrezikun e thyerjes dhe éshté e réndésishme gé té jemi
té vetédijshém pér kété fakt né jetén e mévonshme.

Ndoshta shenja mé e zakonshme e sémundjes Gaucher Tipi 1 éshté njé zmad-
him i shpretkés dhe / ose mélgisé.

Aktiviteti i rritur i shpretkés sé zmadhuar mund rezultojé né njé tendencé né
rritje pér gjakderdhje pér shkak té trombociteve té uléta, ¢rresullimeve me koa-
qulimin ose lodhjen gé lidhet me aneminé. Zmadhimi i shpretkés éshté shpesh
zbulimi fillestar e mé i shpeshté dhe mund té vihet re sé pari gé nda mosha 6
muajshe. Shpretka mund té zmadhohet né ményré té mjaftueshme pér té ndikuar
né lévizjen e fémijés dhe té térhege vémendjen.

Fémija me sémundje té rénduar mund té jeté mé shtatshkurtér se mesatarja
dhe mund té marré njé géndrim té perkulur nga pas pér té mbéshtetur peshén e
njé barku té zmadhuar. Lucy, Tommy, Mackenzie & Billie

Simptoma té Shenjat dhe Zmadhim i

A simptomat e sémundjes Abdomeni mélgisé dhe
pérgjithshme Gaucher té tipit 1: shpretkés

Mungesa e energjisé
dhe géndrueshmérisé

Humbja e

Respirator
P oreksit

Sistemi tretes

Gjaku Vonesé né fillimin e pubertetit
Ngadalésim i shpejtésisé sé
rritjes sé fémijéve
Dhimbje e kockave

Dendési e reduktuar e kockave

Tendenca té gjakderdhjes, té tilla singa
hunda dhe njollosje té [Ekurés

Zgjerimi i eshtrave mbi gju Sistemi
Frakturat spontane skeletal

’ . : Infarkte akute té kockave -
W e L 2 el ) “krizat e eshtrave” psh dhimbje
Qelizat e bardha té gjakut (neutropenia) téforta
Nivele té ngritura té biomarkuesve
pérfshiré chitotriosidase PARC/CCL18

Nivelet e uléta té:
Trombociteve té gjakut (trombocitopeni)

Nekrozé e kockave
(vdekja e indeve)
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SI TRASHEGOHET SEMUNDJA GAUCHER?

Njé individ trashédon dy kopje té c¢do g¢jeni; njé n<da ¢do prind. Né rastin e
sémundjes Gaucher, gjeni pér prodhimin e enzimés glucocerebrosidase nuk éshté
né gjendje té funksionojé normalisht.

Pér té zhvilluar sémundjen Gaucher, njé person duhet té keté dy kopje té kétij
gjeni anormal (shpesh i referohemi si njé ‘mutacion’). Njé person me njé gjen té
zakonshém dhe njé gjen mutant éshté njé “bartés” i sémundjes Gaucher dhe nuk
do té keté kushtin, por ka njé shans 50% qé ata do t'ia kalojné “gjenin Gaucher”
pasardhésve te tyre.

Shumé nda mutacionet e gjenve pér sémundjen Gaucher jané identifikuar;
prandaj, testimi pér bartésit éshté i mundur né familjet e prekura. Nése jeni té
interesuar, diskutoni kété me gendrén tuaj té specializuar.

Mundésité e kalimit né ¢gjenin mutant Gaucher: Té dy prindérit kané

sémundjen Gaucher. Té gjithé fémijét e tyre trashégojné dy gjene Gaucher -
njé nda secili prind, prandaj té gjithé fémijét kané sémundjen Gaucher.

pa Gaucher Nése té dy prindérit kané sémundjen

. . Gaucher, té gjithé fémijét e tyre do té
trashégojné dy gjene Gaucher dhe do té
kené edhe sémundjen.

TT (J ()
II II Té sémuré me Gausher

pa Gaucher I '
Nése té dy prindérit kané gjene

normale pér glukocerebrozidazé,

secili fémijé do té trashédojé dy gjene
normale, njé nga ¢do prind dhe nuk do té
keté as semgndJEQ Gaucher as nuk do té T& sémuré me Gausher
jeté njé bartés.
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Bartés té Gaucher

it

LAAAI

nuk éshté Bartésté isémuré
ngjitése  Gaucher nga
Gaucher

Njé prind ka sémundjen Gaucher dhe
tjetri nuk éshté i prekur. Té gjithé fémijét
do té trashégojné ¢jenin Gaucher nga
prindi i prekur dhe do té béhen bartés,
por asnjé prej femijéve nuk do té keté
sémundjen Gaucher.

Njé prind e ka sémundjen Gaucher
dhe prindi tjetér éshté njé bartes.
Fémijét e tyre do té kené njé shans 50%
té kené sémundjen Gaucher dhe 50% té
jené njé bartés.

isémuré
nga pa
Gaucher Gaucher

"

LAAAL

Bartés té Gaucher

pa bartési
Gaucher Gaucher

it
LAAAI

bartési bartési
Gaucher Gaucher

Té dy prindérit jané bartés té
sémundjes Gaucher. Fémijét e tyre kané
njé shans 50% pér té gené bartés dhe
njé shans 25% pér té patur sémundje
Gaucher dhe 25% pér té mos gené as i
sémuré e as bartés.

Njé prind éshté bartés i sémundjes
Gaucher (njé ¢gjen mutant dhe njé
normal), dhe prindi tjetér ka dy gjene
normale dhe prandaj nuk éshté i prekur.
Fémijét e tyre kané njé shans 50% pér
t8 gené njé transportues, por asnjé n<a
fémijét e tyre nuk do té keté sémundjen

isémuré .

bartési

nga Gaucher
Gaucher

LAAAI

Bartésté Tésémuréme
Gaucher Gausher




SI DIAGNOSTIKOHET SEMUNDJA GAUCHER?

Procesi i diagnostikimit té shumé sémundjeve, dhe sidomos i sémundjes
Gaucher, nuk éshté gjithmoné i drejtpérdrejté.

Shpesh heré, pacienti fillimisht viziton mjekun e tij pér njé problem tjetér, si
grip, pér dhimbje jo specifike ose pér njé kontroll rutiné. Edhe pse pércaktimi i
njé diagnoze té sémundjes Gaucher nuk éshté e véshtirg, disa simptoma mund
t'i ngjajné sémundjeve té tjera. Mjeku mund té kryejé sé pari teste té tjera pér té
eliminuar nga fokusi ¢rrequllime mé té zakonshme. Pér shembull, né rastet kur
pacientét kané numér té ulét té trombociteve, mjekét mund té testojné sé pari pér
leuceminé. Nése njé pacient ankohet pér dhimbje té kyceve, mjeku fillimisht mund
té dyshojé pér artrit. Ndonjéheré specialistét né njé njési ¢jenetike, njé hematolog
ose njé mjek i metabolizmit, mund té jené té dobishém né dallimin e simptomave
té sémundjes Gaucher nga sémundje té tjera me simptoma té ngjashme.

Sémundja Gaucher mund té dyshohet né njé person gé ka njé zmadhim té
pashpjegueshém té shpretkés, gé priret drejt ¢jakderdhjes, dhimbjeve té kackave,
kyceve ose frakturave spontane.

Njé pediatér
mund té béjé diagnozén né njé fémijé gé ankohet pér dhimbje barku ose pér
rriedhje té shpeshta gjaku nga hunda.
Njé hematolog

mund té vendose diagnozén te njé person me numer té ulét té trombociteve
né gjak.

Njé doktor ortopedik

mund té diagnostikojé sémundjen Gaucher gjaté trajtimit té njé personi gé
vuan nda fraktura té shpeshta dhe té pashpjegueshme.

Sémundja Gaucher do té ishte vecanérisht e dyshimte né njerézit me anétaré
té familjes té cilét jané té njohur té kené kété sémundje. Shikoni fagen 3.

Sémundja Gaucher mund té diagnostikohet me njé test té thjeshté té gjakut -
duke matur sasiné e enzimes né ¢jakun tuaj dhe duke kontrolluar pér mutacione
né gjenin Gaucher.

Testet e tjera té pérdorura pér té béré diagnozén mund té pérfshijné biopsi
té palcés kockore dhe ose mélcisé dhe mund té jeté e dobishme nése ekzistojné
shkage té shuméfishta potenciale pér simptomat e personit.

Ndonjéheré testimi pér sémundjen Gaucher mund té rekomandohet nése
anétarét e tjeré té familjes zbulohen té jené prekur me kété ¢rregullim.



GAUCHER MIJEK | PERGJITHSHEM /
SPITALI | PERGJITHSHEM | ZONES

Mjeku i
pérgjithshém

Verifikim i diagnozés -
Por nuk ka nevojé pér
terapi

GOSHE?

Qendra pér ¢rregullime te
ruajtjes sé Lizozomeve

Shérbimi multidisiplinor qé ofron pérkujdesje
nga ekspertét dhe késhillé ( shih fagen 16)

Akses né spektrin e gjeré té
specialistéve nése duhet:
- Kirurgjia ortopedike
- Menaxhimi me dhimbjen
-Késhilldhénie gjenetike

Terapia e z8vendesimit te enzimit

Injektimiiinfuzioneve né kushte
shtépiake ne pérkrahje té infermiereve.

Vizita e gendrés pér pércjelljen dhe vézhgimgé
té vlerésohet veprimii trajtimit

Spitalii
pérgjithshém

Diagnostikimi i verifikuar
- vendimi pér fillim té
trajtimit

Terapia pér zvogglimin e
substratit
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A KA NJE KURE?

Aktualisht nuk ka shérim pér sémundjen Gaucher, por jané té
disponueshme disa terapi té ndryshme gé mund té ndihmojné né
trajtimin e shumeé simptomave kryesore. Me trajtim, njerézit me Gaucher
Tipi 1 mund té zhvillojné njé jeté té ploté dhe mund té jené né gjendje té
kryejné shumé nda aktivitetet normale té tyre té pérditshme.

Disa njeréz me sémundje Gaucher té Tipit 1 nuk kané simptoma klinike
dhe nuk kané nevojé pér trajtim.

Pér ata gé kérkojné trajtim, mundésité jané:

Terapi zévendésuese enzime (ERT)

Njerézit me sémundjen Gaucher kané mangési né enzimén
dlucocerebrosidase, trajtimi i rekomanduar éshté terapi zévendésuese
e enzimés; e cila duhet té futet drejtpérdrejt né njé vené né intervale té
rrequllta gjaté gjithé jetés sé individit. Si e tillé, terapia zévendésuese
e enzimés (ERT) éshté njé terapi mé efikase, sesa njé kuré. Ekzistojné
dy terapi té licensuara si z8vendésuese té enzimés né tredun Evropian,
Cerezyme® (immiglucerase - Genzyme Therapeutics) dhe VPRIV®
(velaglucerase - Shire Human Genetics) té licencuara pér trajtimin
e sémundjes Gaucher Typi 1. Gjithashtu, ekziston edhe njé terapi
supstitucionale ELELYSO® (Taliglucerase alfa - Pfizer) e miratuar nda
Agjencia Amerikane pér Barna dhe Ushgim.

Terapia e reduktimit té substratit (SRT)

Ky trajtim zvogélon sasiné e substancave yndyrore né gelizat tona
dhe ndihmon késisoj né reduktimin né grumbullimin e tyre. SRT éshté
njé terapinda goja, me dy produkte té licencuara pér pérdorim né Evropé
- Zavesca® (miglustat Acetelion Pharmaceuticals) Cerdelga® (eliglustat
Genzyme). Kéto produkte nuk jané té pérshtatshme pér té gjithé dhe
mjeku juaj specialist do t'ju késhillojé nése ato jané té duhurat pér ju.

Bisfosfonat

Pér pacientét me sémundje Gaucher, té cilét kané densitet té ulét té
eshtrave dhe fraktura, grupiiilaceve bisphosphonate (p.sh. alendronate
nga <oja ose zoledranate) shpesh rekomandohen pér té ndihmuar né
luftimin e osteoporozés dhe sémundjeve té eshtrave.



TERAPITE SPECIFIKE TE SEMUNDJES GAUCHER

Mendoni se substanca glucocerebroside pérfagésohet si gjethe

dhe se enzima qgé rrézon kété substancé, glucocerebrosidase,

gshté e pérfagésuar nda fshesat.

Né sémundjen Gaucher,
éshté sikundér kur
ka shumé gjethe pér
tumbledhur nga njé
fshesé, késhtu gé kemi
grumbullimin e gjetheve
né kukumale.

3

Me ERT, éshté sikur té
vihen né dispozicion mé
shumé fshesa, késhtu gé
ju jeniné gjendje té higni
gafe gjethe.

Me SRT, éshté sikur té
bien mé pak gjethe nga
pema, dhe késisoj fshesa
ne dispozicion éshté
adeduate pér té heqg gafe
gjethet gé bien.

Trajtimet e tjera

Pér ata njeréz gé kané hequr shpretkén jané té domosdoshme njé terapi afatgjaté
me antibiotik dhe me vaksina sa mé moderne.

Dhimbje e eshtrave

Nése keni dhimbje té eshtrave, bisedoni me mjekun tuaj pér menaxhimin e
dhimbjeve, mund té jeté e dobishme nése ti mban njé ditar té dhimbjeve. Nése éshté
e nevojshme gé ju t'i nénshtroheni kirurgjisé ortopedike, éshté thelbésore gé kjo té
planifikohet né bashképunim me gendrén tuaj té specializuar.

Pér njé pérditésim mbi provat klinike gé jané aktualisht duke u ndérmarré te

pacientét me sémundje Gaucher, shih fagen e internetit té Shogatés Gauchers
né: www.gaucher.org.uk périnformacion mé té pérditésuar.
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TE JETOSH ME SEMUNDJEN GAUCHER

Miréqenia emocionale

Né pérgjithési, njerézit me sémundjen Gaucher, bashkéshortét dhe migté e
tyre mund té pérballen me njé numeér té madh sfidash emocionale dhe shogérore,
pérvec kufizimeve fizike ose komplikacioneve té shkaktuara drejtpérdrejt n<a
sémundja.

Cilat céshtje duhet té trajtohen dhe né cfaré shkalle varen drejtpérsédrejti nga
ashpérsia e sémundjes né cdo individ. Njerézit me sémundje Gaucher mund té
zbulojné se me kalimin e kohés ata kané pérjetuar disa, asnjé ose shumé nda
sfidat e méposhtme:

» Ndjenja e izolimit
» Mungesa e njohurive mbi sémundjen, si pér ata gé preken n<da sémundja
edhe pér profesionistét lokalé té kujdesit shéndetésor.

» Vonesa né diagnostikim, mund té kalojé shumé kohé derisa té vendoset
diagnoza,

» Pasiguria rreth ecurisé sé séemundjes, simptomat dhe ashpérsia e tyre mund
té ndryshojné mjaft dhe mund té ndodhin né ¢do kohé. Disa njeréz mund té
mos kené simptoma pér shume vite, ndérsa té tjeré mund té fillojné té kené
simptoma shumé herét né jeté. Kjo nganjéheré mund ta béjé té véshtiré
bérjen e planeve afatshkurtra dhe afatgjata.

» Ankthi rreth marrédhénieve dhe té pasurit e njé familje

» Ankthi & depresioni; té genét i prekur nga njé sémundje kronike mund té
cojé drejt ankthit dhe depresionit. Nése ju ndikoheni nda kjo, diskutoni me
ekipin tuaj té kujdesit shéndetésor, i cili mund t'ju ndihmojé pér té aksesuar
shérbimet né dispozicion

» Pranimiidiagnozés; mohimi afatgjaté mund té jeté i rrezikshém veganérisht
nése kjo parandalon ose vonon ndihmén mjekésore.

Megjithaté, kéto véshtirési ndonjéheré i shtohen zhvillimit té njé force té
brendshme té jashtézakonshme gé shumé njeréz me sémundje kronike shpesh
e posedojné, duke u mundésuar atyre gé té jetojné jetén e tyre né menyré té
ploté dhe aktive.

Nése jeni té prekur nga ndonjé n<a kéto simptoma, marrja e ndihmés éshté e
réndésishme dhe e disponueshme. Kjo ndihmé mund té jeté késhillim, psikologjik
ose shérbime té shéndetit mendor. Shogata mund té vendosé pacientét e
Gaucher né kantakt me té tjerét.
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Dieta

Eshté e réndésishme pér kédo qé té mbajné njé dieté té shéndetshme e té
balancuar, pavarésisht nése ata jané me Gaucher ose jo.

Nése nivelet tuaja té kalciumit dhe vitaminés D jané té uléta, ju mund té
késhilloheni ta rrisni sasiné e kalciumit gé merrni dhe ndoshta duhet té merrni
suplemente, pasi kéto ushgyes shtesé jané té réndésishém pér té ndihmuar
forcimin e kockave tuaja. Burimet kryesore té kalciumit jané produktet e
qumeshtit, disa pesha, spinaqi, brokoli, arra dhe farérat.

Nése keni anemi, specialisti juaj profesionist i kujdesit shéndetésor mund t'ju
késhillojé gé té merrni tableta hekuri ose té rrisni pérmbajtjen e hekurit né dietén
tuaj. Ushgimet gé jané me vlera té larta né hekur pérfshijné spinagin, drithérat
nga gruriintegral, bishtaja si thjerrézat dhe fasulet dhe disa fruta té thata.

Nése keni njé mélci ose shpretké té zmadhuar, mund té zbuloni se ndiheni té
ngopur mé shpejt se zakonisht. Prandaj, duhet té konsumoni ushgime té pasura
me energji.

Stil tjetér jetese

Kufizimi i marrjes sé alkoolit dhe mos pirja e duhanit mund té ndihmojé né
pérmirésimin e shéndetit tuaj né pérgjithési dhe né ruajtjen e shéndetit té
kockave.

Ushtrime Puna dhe shkolla

Aktiviteti fizik - Eshté e réndésishme Mund té jeté e dobishme gé
gé té pérpigeni dhe té géndroni shkolla juaj ose vendi i punés té
fizikisht aktivé. kuptojé plotésisht gjendjen tuaj
*  Ushtrimet e rregullta mund té dhe ndikimin e simptomave gé ju
ndihmojé né farcimin e eshtrave pérjetoni, vecanérisht nése ata nuk
dhe muskujve tuaj kané dégjuar kurré pér sémundjen

* Nése ju mbeteni lehté me njolla Gaucher.
né lekuré, ndoshta duhet té Kur flisni me ta, mund té jeté
shmangni sportet me kontakte e dobishme gé tu tregoni atyre

informacione té pérfshira né kété
paketé gé mund t'ju ndihmojné pér
té shpjequar gjendjen né ményré me
té detajuar.

e Specialisti juaj profesionist i
shéndetitdoté jeté né ¢jendje té
késhillojé se ¢faré lloj stérvitjeje
éshté e pérshtatshme pér ju.

Menaxhimi i lodhjes

Vendoseni veté ritmin, planifikoni
né pérputhje me rrethanat dhe béni
gjume té miré natén.
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Anétarésimi né shogaté éshté falas, né té mund té anétarésohen pacienté
dhe prindér té cilét ballafagohen me sémundje té rrallé. Vizioni i organizatés
Soné éshté arritja e cilésisé mé té larté té jetés sé pacientéve dhe familjeve me
sémundje té rralla, népérmjet shérbimeve sociale dhe shéndetésore mé té mira
té mundshme dhe me akses. Pér té arritur vizionin toné filluam me aktivitetet
pér ndritjen e vetédijes publike dhe institucionale, e késhtu do té vazhdojmé
¢do vit duke arritur pérkrahje té madhe gjaté pérfagésimit dhe lobimit pér té
drejtat e késaj kategorie té pacientéve dhe familjeve. Misioni yné éshté krijimi
i politikave dhe zgjidhjeve, si dhe realizimi i aktiviteteve pér pérmirésimin e
Cilésisé sé jetés sé pacientéve dhe familjeve me sémundje té rralla.

Informacione plotésuese pér JETE ME SFIDA:

Ueb-fagen: http://challenges.mk/
Kanalin né Youtube: https://www.youtube.com/user/lifewithchallenges
Fagen né Facebook: https://www.facebook.com/LifeWithChallengesi
Profilin né Twitter: https://twitter.com/ZivotPredizvici

JETE ME SFIDA ka anétarésim té ploté né
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Informacione plotésuese pér sémundjet e rralla mund té gjeni edhe né:

Ditén e SéEmundjeve té Rralla - http://www.rarediseaseday.org/
Rrjetin e Sémundjeve té Rralla - https://www.rareconnect.org/en
Portalin pér sémundjet té rralla dhe barnat pér sémundje té rralla - http://www.orpha.net

Komitetin e Bashkimit Evropian té Ekspertéve pér Sémundje té Rralla
http://www.eucerd.eu/

Platformén Evropiane pér Regjistrat e Sémundjeve té Rralla
http://www.epirare.eu/

Agjenciné Evropiane té Barnave - http://www.ema.europa.eu/ema/

Projektin Evropian pér Zhvillimin e Planit Nacional pér Sémundjet e Rralla
http://www.europlanproject.eu

Tekstii broshurés éshté marré n<a

Aleanca e Sémundjes Goshe né Mbretériné e Bashkuar

Gauchers
ASSOCIATION

Mé shumé informacione pér aktivitetet e tyre mund té merrniné:
ueb..: www.gaucher.org.uk
telefon: 01453 549231
Email: ga@gaucher.org.uk

Broshurén e pérktheu né shgip

Pérkthyes profesional Luljeta Ademi
prof. Fatmir Hoxha
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Realizimi i broshurés u mundésua nga:
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