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TALASEMi HAKKINDA HERSEY

Dr Androulla Eleftheriou

TIF Tibbi direktéri Sayin Dr Michael Angastiniotis'e énerileri icin, Nicosia ilkégretim Okulu egitim destek
koordinatéri Sayin Andrea loannou'ya pilot calismayi gerceklestirdigi icin, Nicosia ilkégretim Okulu
yonetimi, calisanlari ve 6grencilerine destek ve dnerileri icin tesekklr ederiz.

TIF Yéneticileri Yénetim Kurulu Uyesi ve TADAD Genel Baskani Opr. Dr. Duru Malyali'nin énerisi ve yayin
hakki sahibinin izinleri dogrultusunda Ulkemiz Cocuklari icin Turkce'ye cevirilmistir.

Tum baski giderleri TADAD Genel Merkez Yénetim Kurulu Uyeleri, Baskan Dr. Duru Malyali,

Bagkan Yrd. Halil Unver, Sayman Ahmet Aksit, Sekreter Mehmet Ali Canbek, Uye Ahmet Unver'in
katkilariyla karsilanmistir.



TALASEMILILERE SUNULUR

Bu kitabi, diinyada talasemi ile dogmus olan tiim ¢ocuklara, onlarin
boyun egmez yasama isteklerine, hastaliga karsi verdikleri ilham
verici savasa, iyi bir hayat ve parlak bir gelecek icin olan guzel
hayallerine, tim kalbimiz ve ictenligimizle; daha uzun, daha saglikli
ve daha mutlu bir hayat icin...



lyi giinler! Benim adim Ibrahim! J

Ben senin icinde yasayan kiiciik arkadasinim !




Hi¢ parkta oynarken dizini incittigin oldu mu?
Cildinde su gibi kirmizi bir sey gordiin mui?

Iste bu senin kanin.

Herkesin kani vardir ve iginde benim gibi

kiiciik arkadaslar dolasir.
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Ben, kirmiz1 hiicreler ailesinin

bir dyesiyim.
25,
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Hepimiz kirmizi kiigiik Kiirelere benzeriz.
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Gorevimiz, viicudun her yerine oksijen tasimak.

Oksijen nefes aldigin havadan gelir ve 2
tim viicuduna enerji verir.
Boylece kosabilir,giilebilir,ziplayabilir

ve oynayabilirsin.
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Viicudun farkli yerlerine oksijen tagimamiza yardim eden **.,
bir yardimcimiz var! Adi: Hemoglobin
Kirmizi kiire ailesi olarak her birimizin icinde

oksijen tasiyan hemoglobin bloklar var. .




Benim ailem yani kirmizi Kiireler, kanin icinde yalniz degiliz.
Baska arkadaslarimizdan olusan baska aileler de kanda ytiziiyorlar:
Beyaz kiire ailesi,trombosit ailesi ve plazma ailesi

Her birimizin gorevi ayri oldugundan Kirmizi Kiireler

o .

her birimiz farkl gortinmekteyiz.
Ama hepimiz viicudunu saglikli ve
glclti yapmak icin calisiyoruz.

Beyaz Kiireler:
Arkadaslarimiz beyaz Kiireler
beyaz ve pamuksudurlar.

Onlar viicudumuzun savascilaridir

ve mikroplarla savasirlar.



Trombositler

o g Trombositler:
I\-\I

Arkadaslarimiz trombositler \ "X > C
kiicik yumurtalar gibidirler. e f,
Kendini yaraladiginda kanayan yara s
bolgesine gider, bir araya gelir ' ? 9

ve kanamay1 durdurmak igin
bloklar yaparlar. 8

Plazma:
Ve arkadasimiz plazma hepimizin i¢inde ytizdugii sari,sulu bir maddedir.
Viicudun ihtiyact olan bir ¢ok besini tasiyarak, seni gliclii ve saglikli yapar.
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Kaninin, yani arkadaslarim ve benim nereden

r&\. geldigimizi biliyor musun?
' Hepimiz, kemiklerin i¢indeki biiyiik bir fabrika olan

kemik iliginde uretiliyoruz.

Fabrikada bir problem oldugunda, —
icinde ihtiyacimiz olan yardimcimiz

hemoglobin olan kirmizi kiireler yapilamiyor.
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Iste bu durum oldugunda, benim ailem,
| kumizi kiireler viicuduna gerekli olan
D oksijeni tasiyamaz. Yeterli besini olan
oksijen olmadginda, viicudun kendini
yorgun hisseder, soluk ve halsiz olursun.

Doktorlar buna anemi veya talasemi derler.




Diinyada senin gibi pek ¢ok talasemili ¢cocuk vardir.




~—_ Talasemili oldugunda, benim ailem, yani kirmizi kiireler zayiftir.
Bu nedenle doktorundan yardim almamiz gerekir. Doktorun bize
yardim etmek-igin',- yeni ve giiclii kirmuzi hiicre destegini

viicuduna gonderir. Bizler bu yapilana “Kan Aktarimi1”
Doktorlar da“Kan Transflizyonu” derler.
J__—“
3 |

olacagini bilen pek ¢ok insanin
Hemsire-Doktor ve diger

Saglik Personelinin calismakta
oldugu yer olan hastanede ancak alabilirsin.
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_ Bu nasil olur?
! »

Doktor veya hemsire ablan
koluna kiiciik bir igne takacak.

Korkma, ¢ok acimayacak.

Bu igne, bir torba dolusu
genc, saglikli kimizi hiicreye
baglanir, bu sayede

viicuduna gegip,

sana gii¢ verebilirler.



Hastanede sevdigin pek cok seyi yapma firsatin olacak.

Ne yapmak istersin? v ¥
Bazi cocuklar hikayeler okumayz, ?

sakalasmayi veya televizyon izlemeyi severler.
Tiim bunlar1 yapabilir,
hastanede de yeni arkadaslar
edinebilirsin. —




Hastaneye gelmek basta tuhaf gelebilir.
Ancak kan aldiktan sonra, pek ¢ok

yeni kirmizi hiicre viicuduna gelecek ve viicuduna

oksijen tasimaya yardim edecek.

Bdylece enerji dolu olacaksin!

e e
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Ama...Yeni kirmizi hiicreler viicudunda uzun stire kalmazlar.

“# 0" Kisa bir siire sonra, kaybolurlar ve kendini yeniden yorgun

hissedersin. Doktorun bunu bilir ve birka¢ hafta sonra v

yeniden taze kirmizi hiicreler vermek i¢in seni

hastaneye cagirir. Bu sekilde yeniden giiclii ve saghkh L2
hissedebilirsin. Bu sekilde kog.mak

ziplamak, gilmek ve arkadaglarlnla

oynamak icin bir siirit enerjin olacak!




' Biitiin bu kirmizt hiicreler sana ¢ok yardim eder.
Ancak viicudunun ekstra yardima ihtiyaci vardir.
Biz kirmizi hiicrelere yardim eden ve viicuduna
oksijen tasiyan arkadasimiz
hemoglobini hatirladin m1?

Bunu icinde ona bagli demir olmasiyla yapar,

demir oksijenin baglandig1 maddedir.

Birka¢ hafta sonra yeni kirmizi hiicreler

parcalanir ve hticreler yikildikca - X

iclerindeki demir agiga cikar. S

Bu, sen kan aldiginda olur.



Kirmiz1 hiicrelerde aciga cikan fazladan demir
viicudunda yerlesir ve viicudunun

diizgiin calismasini zorlastirir.

Cildinin rengi koyulasir, glicsiiz hissedersin
ve iyi biiyliyemezsin. Bu nedenle viicudundaki

fazla demiri atmamiz gerekir.
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f A?E} Doktorun bunu bilir,sana viicudundaki fazla demiri atmaya
yardimci 6zel ilaglar verecektir. Bu ilaglar,miknatis gibi
fazla demiri baglarlar ve tuvalete gittiginde onu
viicudundan atarlar. Talasemililer buna “Viicuttan Demir Atilim1”

Doktorlar ise “Demir Selasyonu” derler.



Viicudundan demiri atabilen
cesitli ilaclar vardir.
Bunlardan birini kullanmak icin
kiictk bir igne ve pompaya
ihtiyacin var.Bu Kiiciik ignenin

cildinin altinda hergiin veya

her gece birkag saat

durmasi gerekiyor.

Evet, pek rahat bir durum degil, ama alistigin zaman her gecen giin kendini
daha iyi hissedeceksin. Pompani uyurken, oyun oynarken, okulda, evde
veya bir arkadasinin evinde takabilirsin. Benim gibi, pompan da

i senin iyi bir arkadasindir.
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Diger ilaglar, viicudundan demiri
atan haplardir. Bunlar1 herhangi bir
tablet gibi su veya meyva suyu

ile yutabilirsin.



@B Doktorun sana hangi ilaci verirse versin, annen ve baban biiytiyiip
’1‘9" kendi ilacin1 kendin alabilecek hale gelene dek, sana ilaglarini
kullanmanda yardimci olacaklar. Viicudunun, saglikli ve iyi olmak
icin bu ilaglara ihtiyact var ve unutma! Yalniz degilsin!
Anne baban ve ailenden kucak dolusu sevgi, doktor
ve hemsirelerinden pek cok ilgi, kendi gibi arkadaglarinin

yardimi seninle!




i;fl.l.-.__ : il
P: Iste simdi, biz kirmizi Kkiirelerle, kandaki diger
arkadaslarimizla ve talasemiyle ilgili pek cok sey 6grendin.
Simdi, bu 6grendiklerini senin gibi talasemi olan ve

talasemiyi 6grenmek isteyen senin gibi

arkadaslarinla paylasabilirsin.




Yayimcilar hakkinda:

ULUSLARARASI THALASSEMi FEDERASYONU

Uluslarasi Talasemi Federasyonu (TIF) kar amaci gitmeyen, devlet kurulusu olmayan,
Talasemili ve Talasemili Ailelerin olusturdugu bir sivil toplum kurulusudur. 1986
yilinda Nicosia, Kibris'ta kurulmustur ve merkezi burada bulunmaktadir. TIF'in
misyonu, dinyadaki tim talasemi hastalarinin esit kalitede saglik hizmeti almasini
saglamaktir. 1996'dan beri TIF, Dinya Saglik Orgiti (WHO) ile kurumsal isbirligi
icinde calismaktadir ve egitim programi dahilinde pek cok yayin, ¢calisma gruplari,
yerel ve uluslar arasi diizeyde, hastalar, aileler, saglik calisanlari ve genel olarak

topluma yoénelik olarak dizenlenen konferanslar yer almaktadir.

TADAD Thalassemi Dayanisma Dernegdi Talasemili ve Aileleri ile
Opr. Dr. Duru Malyali 6nderliginde Turkiye'de kurulmus ilk Talasemi Dernegi olup,
TIF'in amaclarn dogrultusunda yillardir calismalarini sGrdirmektedir.
Opr. Dr. Duru Malyali, TADAD olarak Turkiye adina TIF'in Kuruculari arasindadir
ve TIF'in kurulusundan bu yana TIF binyesinde gorev almaktadir.
Halen de TIF Yéneticileri Yonetim Kurulu Uyesidir.

Bu kitap, hastaliklarini 6grenmek, kabul etmek ve kendileri icin daha iyi bir gelecek

insa etmek isteginde olan tim talasemili cocuklar icin, sevgiyle hazirlanmistir.
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Kitabi cok sevdim ¢inku
vicudumuzla ilgiliydi
ve simdi hikayeyi
okuyunca kanimla ilgili pek
cok sey 6grendim

Bu kitabi ¢ok cevdim ¢iinkii
talacemiliyeen ne yapman

gerektigini de bilmelicin.

o e

Bu Kitabr sevdim ciinki

viicudumly ilgili
Peﬁﬁoﬁﬁey dgrendim

Kitabi okuyan geng ogrencilerden yorumlar.
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Thalassaemia International Federation
PO Box 28807, Nicosia 2083, Cyprus

31 Ifigenias Street 2007
Strovolos Nicosia - CYPRUS
Tel: +357 22 319 129 Fax: +357 22 314 552
e-mail: thalassaemia@cytanet.com.cy
www.thalassaemia.org.cy
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GENEL MERKEZ
Headquarters

TADAD

Thalassemi Dayanisma Dernegi
Yazisma Adresi: P.K. 40 Kadikoy - istanbul / Turkiye

Genel Merkez: Site Mahallesi, Atay Cad.
Yildirim Apt. No: 68 / 7 Umraniye - Istanbul
Tel : +90.216 523 9997 Mobile Tel: +90.532.216 6575
duru.malyali@gmail.com - tadadgenelmerkez@hotmail.com




