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HOS GELDINIZ

SIZ... Cocuguna teshis
konmus bir ebeveyn misiniz?

Cocugunuza konan uzun vadeli bir rahatsizlik teshisi,
zor bir durum olabilir. Alabileceginiz destekler oldugunu
unutmamaniz onemlidir.

Cocugunuzun saglik ekibine, arkadaslariniza ve ailenize ve
destek gruplarina basvurun.

Unutmayin, duzgun yonetildigi takdirde, talasemi hastasi
bircok kisi normale yakin yasamlar surebilir.? Cocugunuzun
yasaminda sahip olabilecegi firsatlari dusunun;
karsilasabilecegini dusundugunuz sinirlamalar uzerinde
durmayin.

Bu brosurde, cocugunuzun hastaliginin nelere yol
acabilecegi hakkinda daha fazla bilgi bulabilirsiniz. §

Her yil talasemi gibi ciddi hemoglobin (kirmizi kan L
o - - = i Onemli: tibbi yardima veya tavsiyeye ihtiyaciniz varsa,
hucrEIGrlnln b|r k|sm|) rahatS|ZI|kIa” Olan 400-000 “u saglik uzmaniniz ile konusun. Bu brosiur, tibbi tavsiyelerin

kadar bebek dogmaktadlrl _ yani, yalnlz degiISiniZ. yerini almaz. Acil bir durumda derhal acil durum

i hizmetleri ile iletisime gecin.
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SlZ... Talasemi hastasi olan
ve daha fazla bilgi almak
iIsteyen birisi misiniz?

Talasemi rahatsizliginizin bicimine ve siddetine bagl
olarak, cok klcuk yastan beri tedavi gortyor olabilirsiniz.>#

Talasemi hastasi oldugunuzu ne zaman ogrenmis
olursaniz olun, bu hastaligin duzgun yonetilmesinin
normale yakin bir yasam surebileceginiz anlamina
geldigini unutmamaniz onemlidir.?

Bu brosurde, rahatsizliginizi anlamaniza ve yasam
tarzinizin mumkun oldugunca saglikh olmasini saglayacak
bazi yontemler ogrenmenize yardimci olacak bilgiler
bulabilirsiniz.

Rahat5|z||§|n dhzgun yanetilmesi normale yakln \ Onemli: tibbi yardima veya tavsiyeye ihtiyaciniz varsa,
. . ; ~s = ? i} saglik uzmaniniz ile konusun. Bu brosiir, tibbi tavsiyelerin
bir yasam Sureblleceglnlz anlamina ge||r_2 yerini almaz. Acil bir durumda derhal acil durum

hizmetleri ile iletisime gecin.




TALASEMI NEDIR?

Talasemi, hemoglobini — kandaki bir madde —
etkileyen kalitsal bir hastalik grubudur.?>°

Bu rahatsizliklar kalitsaldir, yani
ebeveynlerinizden size gecen genler
talasemi olup olmayacaginizi belirler.*’

Bu, talasemi hastasi veya talasemiye neden
olan kusurlu genlerin tasiyicisi olmaniz
durumunda, talasemiyi cocuklariniza
gecirebileceginiz anlamina da gelebilir.*’
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Talaseminin bircok bicimi mevcut olmakla
birlikte, iki ana tara vardir:*/-2

e Alfa talasemi
(kusurlu alfa globin genlerinden kaynaklanir)

e Beta talasemi
(kusurlu beta globin genlerinden kaynaklanir)

Beta talasemi major, hastaligin en siddetli
seklidir. Semptomlarin yonetilmesi icin uzun
vadeli kan nakilleri gerektirir.319:1

Talasemi, anemi ile baglantili kalitsal bir hastalik grubudur?=>-71213

Bilim Talasemiye neden olan kusurlu genler, kirmizi kan
hucrelerindeki hemoglobin adli oksijen tasiyici maddenin
yapisini bozarak hucrelerin vucutta oksijen tasima

becerisini azaltir.”-12

Bu durum, vicudunuzdaki dokularin ve organlarin

yeterli oksijen alamadigi bir rahatsizlik olan anemiye yol

acabilir.!?

DAHA FAZLA BILGI



YAKINDAN BIR BAKIS

Talasemide hemoglobinin alfa ve beta ‘zincirleri’ etkilenerek
hemoglobinin bozulmasina ve saglikli kirmizi kan hucrelerinin
saylsinin azalmasina yol acar!4°

Beta Beta
zinciri 1 zinciri 2
Oksijen

tasiyan bolge

Alfa
zinciri 1

Alfa
zinciri 2

Yetiskin hemoglobini j

Hemoglobin kirmizi kan hucrelerinin icinde bulunur ve oksijeni
kan yoluyla soludugumuz havadan viicudumuzdaki tim
dokulara ve organlara tasir.'4%°
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Hemoglobin
nedir?

Kanda bulunan ve oksijenin

tum vucutta tasinmasindan ve
iletiimesinden sorumlu olan bir
maddedir. Kana kirmizi rengini bu
madde verir.141¢

Yetiskinlerdeki hemoglobinin buyuk
kismi, alfa ve beta ‘globin zincirlert’
adi verilen iki farkli kisimdan

olusur. Talaseminin nedeni, alfa
veya beta globin zincirlerinin daha
az sentezlenmesine yol acarak
vucuttaki normal hemoglobin

ve saglikh kirmizi kan hucreleri
uretiminin azalmasina sebep olan

kusurlu genlerdir.?®




TALASEMI HASTASI KAC KiSi VAR? ik

Talasemi, en
yaygin kalitsal
rahatsizliklar
arasinda yer
alir3>

Cesitli bolgelerde beta talasemi hastasi olarak dogan
bebeklerin yillik sayisini gosteren diinya haritasi’

Talasemi hastasiysaniz, yalniz
degilsiniz. Talasemi, dunyadaki

en yaygin kalitsal hastalik gruplari
arasinda yer alir.3°>618

Her yil talasemi gibi ciddi @ @

hemoglobin rahatsizliklari
olan 400.000 kadar bebek
. dogmaktadir.?



TALASEMININ KALITIMI

Ornek kalitim bicimi
(beta talasemi)’

Taslyici Taslyicl

Bir normal Bir normal
globin geni ve globin geni ve
bir degismis bir degismis
globin geni globin geni

DOOE

Etkilenmemis Etkilenmis Taslyicl Taslyicl
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Dunya genelinde, anormal hemoglobin
ve talasemi genlerine sahip 270 milyon
‘tasiyicl’ bulundugu tahmin edilmektedir.?
Kusurlu genlere sahip kisiler,

talasemi semptomlari gosterseler de
gostermeseler de bu kusurlu genleri
cocuklarina gecirebilir. Cocugun talasemi
hastasi olup olmayacagi, kalitimla gecen
genlere bagli olacaktir.*’

Unutmayin: talasemiyle yasamak,
kisinin mutlaka siddetli hastaliga
yakalanacagi anlamina gelmez -
hastaligin farkl siddette bircok
sekli vardir.3°

Talasemiye yol acan kusurlu genler kalitim yoluyla gecebilir*’



TALASEMININ SEMPTOMLARI NELERDIR?

Talaseminin farkl siddette birden fazla sekli vardir.?

Talasemiyle baglantili baslica saglik sorunlar sunlardir:3

Anemi: siddetli yorgunluga, zayifliga, nefes darligina,

@ @ kalp ritmi duzensizliklerine ve soluk cilde neden olabilir

Viucutta cok fazla demir: anemiyi tedavi etmek icin
kullanilan duzenli kan nakillerinden kaynaklanir —
yonetilmemesi durumunda, asiri demir kalp, karaciger
ve hormon sorunlarina yol acabilir

Buyumede gecikme: bazi kisilerde zayif ve kirllgan

kemikler (osteoporoz) ve dogurganlikta azalma gorulebilir

Daha siddetli talasemi bicimlerinin belirtileri cogu kez erken
cocukluk evresinde — yasamin ilk iki yili icinde — ortaya cikar.>#

Talaseminin daha hafif bicimleri, yasamin daha sonraki
donemlerine kadar fark edilmeyebilir.?

2]
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Cocuklar

Tedavi uygulanmazsa, talaseminin
siddetli bicimlerinden muzdarip
cocuklar siddetli buyume geriligi
gosterir ve beklenen yasam sureleri
kisalir. Bununla birlikte, uygun
tedavi normal buyume ve gelisme
gostermelerine olanak saglar.*

a

-
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TALASEMI NASIL TEDAVi EDILIR? Gchies;

Talaseminin siddetli bicimlerinden muzdarip kisilerin cogunun bu
rahatsizlik ile baglantili aneminin tedavisi icin duzenli kan nakilleri
yaptirmalar gerekecektir. Bunlarin ne siklikla gerekli oldugu,
talaseminin siddetine ve ttrine baghdir.®

Talaseminin sizi veya cocugunuzu nasil etkiledigine bagl olarak
cesitli diger ilaclar ve tedaviler de kullanilabilir.
Bunlar, asagidakileri icerebilir:*°

e Ergenlik gecikmesi yasayan cocuklarda ergenligi tetiklemeye ve dusuk
hormon seviyelerini tedavi etmeye yardimci olmak icin hormonlar 4

e Enfeksiyonlari onlemek ve tedavi etmek icin asilar ve antibiyotikler :

e Tiroit bezi sorunlarini tedavi etmek icin tiroit hormonlari

e Kemikleri guclendirmeye yardimci olmak icin bifosfonatlar

e Safra kesesi taslarini tedavi etmek icin safra kesesi alma ameliyat

e Kalp sorunlari bulunup bulunmadigini belirlemek icin dizenli izleme de kullanilabilir

e Talasemiyi tedavi etmek icin kok hucre ve kemik iligi nakilleri de bazen
kullanilmaktadir, ancak bunlar icerdikleri onemli riskler nedeniyle normalde nadirdir

i Uygun tedavi normal buyime ve gelisme gostermeye ve normale yakin bir
"erlemeye yasam siirmeye olanak saglar.?* O

devam edin

Bir ebeveyn misiniz?

Cocugunuzun doktoru tarafindan talimat verildiginde cocugunuzun tum
nakillerinin ve demir selasyon tedavisi seanslarinin tamamlanmasini saglamak
bir yuk gibi gelebilir, ancak talasemisi olan bir kisinin normal bir yasam
sirmesine yardimci olmak icin talaseminin optimum sekilde tedavisi onemlidir.>#
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DEMIR ASIRI YUKLENMESINI ANLAMAK

Kan nakilleri, toksik duzeyde demir birikimine ...bu nedenle kan nakilleri ile birlikte asirn demiri
yol acabilir...%° gideren bir tedavi uygulanir

Vucut asirt demiri giderme yetenegine sahip Fazlalik demir, ‘demir selasyon tedavisi’ kullanilarak
olmadigindan, cok fazla demir alinmasi durumunda vucuttan temizlenir. Bu tedavi, fazlalik demiri baglar
bu demir kanda dolasarak dokulara ve organlara ve vicudun bu demiri disari atmasina olanak verir:?!

zarar verebilir.2°

Kan nakilleri demir icerir. Bu nedenle kan nakli
yaptiran talasemi hastasi kisilerin vucutlarinda cok
fazla demir bulunabilir ve bu da karaciger, kalp,
bobrekler, pankreas ile tiroit ve diger endokrin
bezlerinin zarar gormesi veya isleyislerinin
bozulmasi riskini dogurur.?°

Vucutta toksik Toksik demir, demir Ardindan baglanan demir
demir birikir selasyon tedavileri idrar veya diski yoluyla
ile baglanir vUcuttan disar atilir
A§|r| demir Gecmiste, kalbi etkileyen asiri demir yuklenmesi talasemi major
hastalarinda erken olumlere yol acmaktaydi. Ancak gunumuz tibbi
yu klenmeSi sayesinde, asirt demir yiklenmesinin kalp Gzerindeki toksik etkilerinin

bircogu buyuk olclide onlenebilir veya tersine cevrilebilir.??

ve kalp Bu gelismeye ragmen, kalbi etkileyen asiri demir yuklenmesinin
talasemi major hastasi kisiler arasinda onde gelen olum nedeni
olmaya devam ettigine dikkat etmek onemlidir?®* — bu nedenle,
demir selasyon tedavisinin basarili olmasina yardimci olmak icin
tedavide kalinmasi onem tasimaktadir.?%282° Demir bu sekilde kalpten
temizlendiginde kalbin islevi iyilesir ve kalp yetmezligi riski azalir.?°
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NELER YAPABILIRIM?

Mimkin oldugunca saglikli

kalmak, boylece yasamin

tadini cikkarmak ve firsatlardan
Duzenli kan nakli yaptirityorsaniz, doktorunuzu vucudunuzdaki asiri demir yararlanmak icin izleyebileceginiz
yuklenmesini izleyebilir ve demir selasyon tedavinizi ihtiyaclariniza uyarlayabilir. yollar vardir.

Komplikasyonlardan kacinmak amaciyla demir seviyelerinin olmalari gereken yerde
kalmasi icin doktorunuzun verdigi receteye uymaniz ¢cok 6nemlidir.2%25:2? .
Ellerinizi duzenli

Teta)
- O olarak su ve
sabunla yikayin?’

lyi dengeli bir beslenme (gerekli durumlarda beslenme takviyelerini icerebilir)

genel saglik durumunuzu iyilestirebilir.?273% Uygunsa, dizenli olarak hafif ﬁ‘ Miimki
egzersizler yapmaya calisin.?6:27:30 _ ik
iPUCLARI oldugunda hasta
I I kisilerle yakin
— temastan kacinin?’

CES————¢

Enfeksiyonlar, talasemi hastasi kisiler icin onemli komplikasyonlardir. Gunluk

[ ] [ 1] - - - A | - 26’27 .
enfeksiyonlari onlemeye yardimci olmak icin atabileceginiz adimlar vardir. Tiim asilarinizin
guncel olmasini
.

Saglik hakkinda butuncul disunun: fiziksel, ruhsal ve sosyal saglgin hepsi saghginizda
onemli roller oynar.?

Saglik ekipleri, arkadaslar, aile, partnerler, hasta destek gruplari ve diger kisiler, sizin
veya bakimini sagladiginiz kisinin saglikli bir yasam surmesine yardimci olmak icin bilgi,
yardim ve destek saglayabilir.26:27:30-32
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FAYDALI BAGLANTILAR

Asirnt demir yuklenmesi, demir selasyonu ve talasemiyle
yasamak hakkinda faydali kaynaklar ve daha fazla bilgi icin
asagidaki adresi ziyaret edin:

https:/fourironwill.net/tr



https://ourironwill.net/tr
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