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थैैले
ेसी

ीमि�याा के
 बाारेे में

ए
नटीीडीीटीी

इस ब्रोोशर मंें वाास्तवि�क रोोगि�योंं कोो शाामि�ल कि�याा गयाा है ै
जि�नं्हें उनकीी भाागीीदाारीी केे लि�ए मुुआवजाा दि�याा गयाा है।ै

टीीडीीटीी
देेख

भा
ाल

 टीीम
स

हाायताा

भलेे हीी आपकोो नि�यमि�त रक्त-आधाान न मि�लेे, थैलैेेसीीमि�याा गंंभीीर जोोखि�म केे सााथ आ सकताा है।ै  
इन जोोखि�मोंं केे बाारेे मंें और जाानंें और आप उनकेे बाारेे मंें क्याा कर सकतेे हैं।ं

करीीब सेे देेखंें

देेखि�ए थैैलेेसीीमि�याा क्याा छुुपाा रहाा है ै
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थैैलेेसीीमि�याा क्याा है?ै

थैलैेेसीीमि�याा दुर्ललभ वंंशाानुुगत रक्त स्थि�िति�योंं काा एक समूूह है।ै  
यह हीीमोोग्लोोबि�न नाामक प्रोोटीीन केे उत्पाादन कोो प्रभाावि�त करताा हैै
•  �हीीमोोग्लोोबि�न लााल रक्त कोोशि�कााओंं (आरबीीसीी) काा एक महत्वपूूर्णण  

हि�स्साा है।ै हीीमोोग्लोोबि�न ऑक्सीीजन कोो धाारण करताा है ैऔर इसेे पूूरेे 
शरीीर कीी कोोशि�कााओंं तक पहंुंचााताा है।ै कोोशि�कााएंं काार्यय करनेे केे लि�ए 
ऑक्सीीजन काा उपयोोग करतीी हैंं

•  �थैलैेेसीीमि�याा मंें हीीमोोग्लोोबि�न ठीीक सेे नहींं बन पााताा है।ै परि�णाामस्वरूप, 
स्वस्थ आरबीीसीी काा नि�र्मााण ठीीक सेे नहींं होो पााताा हैै

थैलैेेसीीमि�याा केे परि�णाामस्वरूप क्रोोनि�क एनीीमि�याा होोताा है ैजोो 
जीीवन भर बनाा रह सकताा हैै
•  �थैलैेेसीीमि�याा सेे उत्पन्न एनीीमि�याा काा प्रकाार आयरन कीी कमीी वाालेे एनीीमि�याा 

केे समाान नहींं है।ै आयरन कीी कमीी सेे होोनेे वाालाा एनीीमि�याा तब होोताा है ैजब 
शरीीर मंें आरबीीसीी बनाानेे केे लि�ए पर्यााप्त आयरन नहींं होोताा हैै

स्वस्थ वयस्कोंं मंें, जि�नं्हें थैैलेेसीीमि�याा नहींं है,ै हीीमोोग्लोोबि�न काा स्तर आमतौौर पर पुुरुषोंं मंें 14 g/dL सेे 18 g/dL 
और महि�लााओंं मंें 12 g/dL सेे 16 g/dL तक होोताा है।ै

हाार्दि�क
बीीटाा-टीीडीीटीी* केे 
सााथ रह रहे ेहंैं

थैलैेेसीीमि�याा केे बाारेे मंें थैैले
ेसी

ीमि�याा के
 बाारेे में
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*�ट्रांंसफ्यूूजन-डि�पंेंडेंटं  
बीीटाा-थैलैेेसीीमि�याा

थैैलेेसीीमि�याा कि�सेे प्रभाावि�त करताा है?ै
•  �थैलैेेसीीमि�याा पुुरुषोंं और महि�लााओंं दोोनोंं कोो प्रभाावि�त 

करताा हैै
•  �थैलैेेसीीमि�याा कई अलग-अलग पृषृ्ठभूूमि� केे लोोगोंं कोो 

प्रभाावि�त कर सकताा है ैलेकेि�न अफ्रीीकीी, एशि�यााई, 
भूूमध्यसाागरीीय याा मध्य पूूर्वीी मूूल केे लोोगोंं मंें यह अधि�क 
आम हैै

•  �थैैलेेसीीमि�याा नााम ग्रीीक सेे आयाा है:ै थैैलाासाा काा अर्थथ है ै
समुद्र और एमि�याा काा अर्थथ है ैरक्त सेे संंबंंधि�त
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थैैलेेसीीमि�याा काा काारण क्याा है?ै

वर्ततमाान मंें, सभीी प्रकाार केे थैैलेेसीीमि�याा केे लि�ए ऐसीी कोोई दवाा नहींं है ैजोो लााल रक्त कोोशि�कााओंं केे उचि�त उत्पाादन 
और उनकेे अस्ति�त्व दोोनोंं कोो संंबोोधि�त करतीी होो।

मैैरीी जोो
बीीटाा-टीीडीीटीी*, पहलेे  
बीीटाा-एनटीीडीीटीी केे सााथ 
रह रहीी हैं†ं

थैलैेेसीीमि�याा केे बाारेे मंें
ए

नटीडीटी
टीडीटी

देख
भ

ाल
 टीम

सह
ायता

थैैले
ेसी

ीमि�याा के
 बाारेे में

*�ट्रांंसफ्यूूजन-डि�पंेंडेंटं  
बीीटाा-थैलैेेसीीमि�याा

†�नॉॉन-ट्रांंसफ्यूूजन-डि�पंेंडेंटं 
बीीटाा-थैलैेेसीीमि�याा

थैलैेेसीीमि�याा मंें, जीीन मंें परि�वर्ततन होोतेे हैं ंजोो शरीीर कोो हीीमोोग्लोोबि�न 
बनाानेे काा नि�र्देश देेतेे हैंं
•  �हीीमोोग्लोोबि�न 4 उपइकााइयोंं सेे बनाा होोताा है ैजि�नं्हें ग्लोोबि�न कहाा जााताा है—ै 

2 अल्फाा (α) ग्लोोबि�न और 2 बीीटाा (β) ग्लोोबि�न
•  �अल्फाा-थैलैेेसीीमि�याा मंें, हीीमोोग्लोोबि�न कीी अल्फाा इकााइयांं गाायब याा क्षति�ग्रस्त 

होो जाातीी हैं।ं बीीटाा-थैलैेेसीीमि�याा मंें, हीीमोोग्लोोबि�न कीी बीीटाा इकााइयाँँ गाायब याा 
क्षति�ग्रस्त होो जाातीी हैं।ं दोोनोंं प्रकाारोंं मंें, हीीमोोग्लोोबि�न काा उत्पाादन ठीीक सेे नहींं 
होोताा है,ै और आरबीीसीी स्वस्थ नहींं होोतेे हैं ं

जब लााल रक्त कोोशि�कााओंं मंें पर्यााप्त ऊर्जाा 
(एटीीपीी) नहींं होोतीी है,ै तोो वेे ठीीक सेे वि�कसि�त नहींं 
होोतीी हैं ं(अप्रभाावीी एरि�थ्रोोपोोएसि�स) याा साामाान्य सेे 
पहलेे टूूट जाातीी हैं ं(हेमेोोलि�सि�स)। इससेे हीीमोोग्लोोबि�न 
कम होो सकताा है,ै जि�सकेे परि�णाामस्वरूप क्रोोनि�क 
एनीीमि�याा होो सकताा है।ै
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थैलैेेसीीमि�याा केे बाारेे मंें

थैलैेेसीीमि�याा मंें, आरबीीसीी काा छोोटाा जीीवनकााल क्रोोनि�क एनीीमि�याा लक्षण पैदैाा कर सकताा है ैऔर गंंभीीर जटि�लतााएंं 
भीी पैदैाा कर सकताा है।ै

स्वस्थ आरबीीसीी काा जीीवन कााल लगभग  
120 दि�न होोताा हैै

केेवल उदााहरणाात्मक प्रयोोजनोंं केे लि�ए।

थैलैेेसीीमि�याा आरबीीसीी काा जीीवन कााल लगभग 
17-33 दि�न होोताा हैै

थैैलेेसीीमि�याा सेे रक्त प्रभाावि�त नहींं होोताा थैैलेेसीीमि�याा सेे रक्त प्रभाावि�त होोताा हैै
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थैैलेेसीीमि�याा काा वर्णणन कैैसेे कि�याा जााताा है?ै

अल्फाा-थैलैेेसीीमि�याा अल्फाा-ग्लोोबि�न जीीन मंें परि�वर्ततन केे काारण होोताा हैै
•  �4 जीीन अल्फाा-ग्लोोबि�न बनाानेे केे नि�र्देश प्रदाान करते हैं​ं
		 •  �अल्फाा-थैलैेेसीीमि�याा मेेजर मंें, सभीी 4 अल्फाा-ग्लोोबि�न जीीन प्रभाावि�त होोतेे हैंं
		 •  �अल्फाा-थैलैेेसीीमि�याा इंंटरमीीडि�याा मंें, 4 मंें सेे 3 अल्फाा-ग्लोोबि�न जीीन प्रभाावि�त होोतेे हैं​ं
		 •  �अल्फाा-थैलैेेसीीमि�याा लक्षण मंें, 4 अल्फाा-ग्लोोबि�न जीीन मंें सेे 1 याा 2 प्रभाावि�त होोतेे हैं;ं यदि� केेवल 1 

अल्फाा-ग्लोोबि�न जीीन प्रभाावि�त होोताा है,ै तोो रोोगीी कोो कभीी-कभीी 'मूूक वााहक' कहाा जााताा हैै

बीीटाा-थैलैेेसीीमि�याा बीीटाा-ग्लोोबि�न जीीन मंें परि�वर्ततन केे काारण होोताा हैै
•  �2 जीीन बीीटाा-ग्लोोबि�न बनाानेे केे नि�र्देश प्रदाान करते हैं​ं
		 •  �बीीटाा-थैलैेेसीीमि�याा मेेजर और बीीटाा-थैलैेेसीीमि�याा इंंटरमीीडि�याा मंें, दोोनोंं ग्लोोबि�न जीीन 

प्रभाावि�त होोतेे हैं ं
		 •  �बीीटाा-थैलैेेसीीमि�याा मााइनर मंें, 1 बीीटाा-ग्लोोबि�न जीीन प्रभाावि�त होोताा हैै

थैलैेेसीीमि�याा केे बाारेे मंें

थैलैेेसीीमि�याा काा वर्णणन करने केे कई तरीीकेे हैं ं
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ीमि�याा के
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अल्फाा-थैलैेेसीीमि�याा और बीीटाा-थैलैेेसीीमि�याा आनुुवंंशि�कीी और वंंशाानुुक्रम पैटैर्नन कोो संंदर्भि�त करतेे हैं।ं

एक आनुुवंंशि�क पराामर्शशदााताा थैैलेेसीीमि�याा प्रकाार केे परीीक्षण, वंंशाानुुक्रम पैैटर्नन केे बाारेे मंें शि�क्षाा केे बाारेे मंें जाानकाारीी 
प्रदाान कर सकताा है,ै और आपके सााथ नि�जीीकृृत परि�वाार नि�योोजन पर चर्चाा कर सकताा है।ै
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थैलैेेसीीमि�याा केे बाारेे मंें
ए
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थैैले
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ीमि�याा के
 बाारेे में

थैैलेेसीीमि�याा काा वर्णणन कैैसेे कि�याा जााताा है?ै

जबकि� थैैलेेसीीमि�याा काा वर्णणन करनेे केे कई तरीीकेे हैं,ं टीीडीीटीी और एनटीीडीीटीी दोोनोंं मंें, सभीी मंें स्वस्थ हीीमोोग्लोोबि�न और 
स्वस्थ लााल रक्त कोोशि�कााओंं कीी पर्यााप्त माात्राा काा उत्पाादन करनेे मंें शरीीर कीी असमर्थथताा समाान है।ै

हाार्दि�क
बीीटाा-टीीडीीटीी केे 
सााथ रह रहे ेहैंं

थैलैेेसीीमि�याा मेेजर, थैलैेेसीीमि�याा इंंटरमीीडि�याा, थैलैेेसीीमि�याा मााइनर और थैलैेेसीीमि�याा 
लक्षण आनुुवंंशि�कीी और एनीीमि�याा कीी गंंभीीरताा कोो दर्शाातेे हैं।ं

हााल हीी मंें, वि�शेेषज्ञोंं नेे ट्रांंसफू्यूजन स्थि�िति� केे आधाार पर थैलैेेसीीमि�याा काा 
वर्णणन करनाा शुुरू कर दि�याा है:ै ट्रांंसफू्यूजन-डि�पंेंडेंटं थैलैेेसीीमि�याा (टीीडीीटीी) और 
नॉॉन-ट्रांंसफू्यूजन-डि�पंेंडेंटं थैलैेेसीीमि�याा (एनटीीडीीटीी)
•  �थैलैेेसीीमि�याा जि�समें जीीवि�त रहनेे केे लि�ए नि�यमि�त रक्त आधाान कीी आवश्यकताा 

होोतीी है,ै उसेे टीीडीीटीी कहाा जाा सकताा है।ै उदााहरण केे लि�ए, थैलैेेसीीमि�याा सेे पीीड़ि�त 
व्यक्ति� जि�से हर 3 सप्तााह मंें रक्त चढ़ाायाा जााताा है,ै उसेे टीीडीीटीी सेे पीीड़ि�त माानाा जाा 
सकताा हैै

•  �थैलैेेसीीमि�याा जि�समें जीीवि�त रहनेे केे लि�ए नि�यमि�त रक्त आधाान कीी आवश्यकताा 
नहींं होोतीी है,ै उसेे एनटीीडीीटीी कहाा जाा सकताा हैै

•  �जि�न लोोगोंं कोो एनटीीडीीटीी है ैउनं्हें समय-समय पर रक्त चढ़ाायाा जाा सकताा है ैयाा 
बि�लु्कुल भीी नहींं​

•  �एनटीीडीीटीी वाालेे लोोगोंं कोो समय केे सााथ अधि�क बाार रक्त चढ़ाानेे और टीीडीीटीी मंें 
संंक्रमण कीी आवश्यकताा होो सकतीी हैै
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“�डॉॉक्टर अक्सर कहेंगंेे कि� मंैं उतनाा बीीमाार
नहींं हंूं... लेेकि�न मुुझे ेपताा है ैकि� बेेहतर
महसूूस करनेे केे लि�ए मंैं कुुछ न कुुछ
जरूर कर सकताा हंूं।’’

—� �थैैलेेसीीमि�याा सेे पीीड़ि�त वाास्तवि�क रोोगीी

थैैलेेसीीमि�याा केे लक्षण क्याा हैं?ं

थैलैेेसीीमि�याा केे लक्षण हर व्यक्ति� मंें अलग-अलग होो सकतेे हैं।ं
नीीचेे दि�ए गए कि�सीी भीी लक्षण कीी जाँँच करें जि�सेे आप अनुुभव कर रहे ेहैं ंतााकि� आप अपनीी देेखभााल टीीम केे सााथ
जाानकाारीी सााझाा कर सकें।

साामाान्य लक्षणोंं मंें शाामि�ल हैं:ं

��थकाान

�कमजोोरीी

�सांंस लेेनेे मंें कठि�नााई

��चक्कर आनाा और बेेहोोशीी

�पीीलाापन 

��सि�रदर्दद

अन्य लक्षणोंं मंें शाामि�ल हैं:ं

�त्वचाा और आँँखोंं काा पीीलाा पड़नाा

�प्लीीहाा याा यकृत केे बढ़नेे सेे पेेट मंें दर्दद संंभव

��चेेहरेे कीी हड्डि�योंं मंें परि�वर्ततन

�गहरेे रंंग काा मूूत्र

�अपर्यााप्त भूूख

�ध्याान कंेंद्रि�त करनेे मंें कठि�नााई

थैैलेेसीीमि�याा सेे पीीड़ि�त सभीी लोोगोंं केे लि�ए जाागरूक रहनाा और कि�सीी भीी लक्षण कोो अपनीी देेखभााल टीीम केे सााथ
सााझाा करनाा महत्वपूूर्णण है।ै

थैलैेेसीीमि�याा केे बाारेे मंें
ए

नटीडीटी
टीडीटी

देख
भ

ाल
 टीम

सह
ायता

थैैले
ेसी

ीमि�याा के
 बाारेे में
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थैैलेेसीीमि�याा काा प्रबंंधन कैैसेे कि�याा जााताा है?ै*

थैलैेेसीीमि�याा सेे पीीड़ि�त लोोगोंं कोो सहाायक उपचाारोंं कीी आवश्यकताा होो सकतीी है:ै

रक्त आधाान
	 •  �रक्त आधाान काा लक्ष्य स्वस्थ लााल रक्त कोोशि�कााओंं (आरबीीसीी) और हीीमोोग्लोोबि�न कीी पूूर्ति� करनाा हैै
	 •  �कुुछ लोोगोंं कोो जीीवि�त रहनेे केे लि�ए रक्त-आधाान कीी आवश्यकताा होोतीी है।ै दूसरोंं कोो समय-समय पर, याा उन 

स्थि�िति�योंं मंें जब शरीीर तनाावग्रस्त होो (उदााहरण केे लि�ए, बीीमाारीी याा गर्भाावस्थाा) उनकीी आवश्यकताा होो सकतीी हैै
	 •  �कि�सीी कोो ट्रांंसफ्यूूजन मि�लताा है ैयाा नहींं और कि�तनीी बाार कि�सीी स्वाास्थ्य देेखभााल पेेशेेवर सेे चर्चाा कीी जाानीी चााहि�ए

आयरन केेलेेशन थेेरेेपीी 
	 •  �आयरन केेलेेशन थेेरेेपीी काा लक्ष्य शरीीर सेे अति�रि�क्त आयरन कोो नि�काालनेे मंें मदद करनाा हैै
	 •  �शरीीर मंें आयरन कीी अधि�कताा थैलैेेसीीमि�याा और/याा ट्रांंसफ़्यूूज़न थेेरेेपीी केे काारण होो सकतीी हैै

फोोलि�क एसि�ड अनुुपूूरण 
	 •  �फोोलि�क एसि�ड एक वि�टाामि�न है ैजोो स्वस्थ आरबीीसीी बनाानेे केे लि�ए आवश्यक हैै

प्लीीहाा हटाानाा (आमतौौर पर कम कि�याा जााताा है)ै
	 •  �प्लीीहाा बढ़ सकताा है ैक्योंंकि� यह थैलैेेसीीमि�क आरबीीसीी कोो तोोड़ने केे लि�ए कड़ीी मेेहनत कर रहाा है।ै आरबीीसीी कााउंंट 

बढ़ाानेे केे लि�ए प्लीीहाा हटाानेे पर वि�चाार कि�याा जाा सकताा हैै

सभीी प्रकाार केे थैलैेेसीीमि�याा केे लि�ए प्राारंंभि�क और नि�यमि�त नि�गराानीी महत्वपूूर्णण है।ै  
थैलैेेसीीमि�याा वि�शेेषज्ञ थैलैेेसीीमि�याा सेे पीीड़ि�त सभीी लोोगोंं मंें जटि�लतााओंं कीी नि�यमि�त  
नि�गराानीी कीी सलााह देेतेे हैं,ं चााहे ेउनं्हें नॉॉन-ट्रांंसफ्यूूजन-डि�पंेंडेंटं थैलैेेसीीमि�याा होो याा  
ट्रांंसफ्यूूजन-डि�पंेंडेंटं थैलैेेसीीमि�याा होो।

नि�गराानीी आपकोो और आपकीी देेखभााल टीीम कोो जटि�लतााओंं कीी पहचाान करनेे और संंभाावि�त रूप सेे रोोकनेे मंें मदद 
करतीी है।ै

*यह कोोई चि�कि�त्सीीय सलााह नहींं है।ै कृृपयाा अपने चि�कि�त्सक सेे सलााह लंें।

थैलैेेसीीमि�याा केे बाारेे मंें

जेेसीी
अल्फाा-टीीडीीटीी केे  
सााथ रह रहे ेहंैं†

ए
नटीडीटी

टीडीटी
देख

भ
ाल

 टीम
सह

ायता
थैैले

ेसी
ीमि�याा के

 बाारेे में

†�ट्रांंसफ्यूूजन-डि�पंेंडेंटं अल्फाा-
थैलैेेसीीमि�याा
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वर्ततमाान प्रबंंधन रणनीीति�योंं केे बाावजूूद नॉॉन-ट्रांंसफ्यूूजन-डि�पेंडंेंट 
थैैलेेसीीमि�याा (एनटीीडीीटीी) सेे पीीड़ि�त लोोग क्याा लक्षण रि�पोोर्टट करतेे हैं?ं

एक सााक्षाात्काार अध्ययन मंें एनटीीडीीटीी सेे पीीड़ि�त लोोगोंं द्वााराा बतााए गए लक्षणोंं कीी गंंभीीरताा

एनटीीडीीटीी

अध्ययन सरंंचनाा: 18 ट्रांंसफ्यूूजन-डि�पंेंडेंटं थैलैेेसीीमि�याा (टीीडीीटीी) रोोगि�योंं (5 अल्फाा-थैलैेेसीीमि�याा और 13 बीीटाा-थैलैेेसीीमि�याा) और अल्फाा-थैलैेेसीीमि�याा वाालेे 8 एनटीीडीीटीी रोोगि�योंं, जि�न्होंंनेे कम सेे कम 6 महीीनेे तक अपनेे 
थैलैेेसीीमि�याा उपचाार मंें कोोई बदलााव नहींं कि�याा थाा, उनसे लक्षणोंं, प्रभााव, जीीवन कीी गुुणवत्ताा और ट्रांंसफ़्यूूज़न नि�र्भभरताा केे बाारेे मंें ओपन-एंंडेडे, अर्धध-संंरचि�त सााक्षाात्काारोंं केे मााध्यम सेे सााक्षाात्काार लि�याा गयाा। मरीीजोंं द्वााराा 
लक्षण कीी गंंभीीरताा कोो 0-10 केे पैमैाानेे पर आंंकाा गयाा। 0 काा मतलब लक्षणोंं कीी कोोई गंंभीीरताा नहींं है ैऔर 10 काा मतलब लक्षणोंं कीी अत्यधि�क गंंभीीरताा है।ै 

लक्षण कीी रि�पोोर्टट करनेे वाालेे प्रति�भाागि�योंं केे बीीच औसत लक्षण गंंभीीरताा कीी गणनाा प्रति�क्रि�यााओंं सेे कीी गई।

थैल
ेस

ीमिया क
े बारे में

टीडीटी
देख

भ
ाल

 टीम
सह

ायता
ए

नटीीडीीटीी
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“�सांंस लेेनेे मंें तकलीीफ और हड्डि�योंं मंें दर्दद जैसेैे कुुछ 
लक्षण आसाानीी सेे दि�ख जाातेे हैं,ं लेेकि�न कुुछ लक्षण 
ऐसेे भीी होोतेे हैं ंजोो कम दि�खााई देेतेे हैं।ं मेेरीी ति�ल्लीी बढ़ 
गई थीी इसलि�ए मंैंनेे इसेे हटवाा दि�याा, मेेरीी पि�त्तााशय कीी 
थैलैीी ख़रााब होो गई, मुुझेे ऑस्टि�योोपोोरोोसि�स है,ै आयरन 
कीी अधि�कताा है।ै अगर सहीी ढंंग सेे नि�गराानीी और 
प्रबंधन न कि�याा जााए तोो थैलैेेसीीमि�याा आपकेे अंंगोंं कोो 
अंंदर सेे भीी नुुकसाान पहंुंचााताा है।ै’’

एनटीीडीीटीी

मैैरीी जोो
बीीटाा-टीीडीीटीी, पहलेे  
बीीटाा-एनटीीडीीटीी  
केे सााथ रह रहीी हैंं

थैल
ेस

ीमिया क
े बारे में

टीडीटी
देख

भ
ाल

 टीम
सह

ायता
ए

नटीीडीीटीी
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ऐसीी कुुछ जटि�लतााएँँ क्याा हैं ंजोो नॉॉन-ट्रांंसफ्यूूजन-डि�पेंडंेंट अल्फाा-
थैैलेेसीीमि�याा सेे पीीड़ि�त लोोगोंं मंें होो सकतीी हैं?ं

अल्फाा-एनटीीडीीटीी थैल
ेस

ीमिया क
े बारे में

टीडीटी
देख

भ
ाल

 टीम
सह

ायता
ए

नटीीडीीटीी

नि�गराानीी आपकोो और आपकीी देेखभााल टीीम कोो जटि�लतााओंं कीी पहचाान करनेे और संंभाावि�त रूप सेे रोोकनेे मंें 
मदद करतीी है।ै

क्रोोनि�क एनीीमि�याा कई थैलैेेसीीमि�याा जटि�लतााओंं सेे जुुड़ाा 
होो सकताा है।ै
कुुछ जटि�लतााओंं केे काारण अंंति�म अंंग कोो नुुकसाान 
होो सकताा है ैऔर अगर ठीीक सेे नि�गराानीी और प्रबंधन न 
कि�याा जााए तोो यह जीीवन केे लि�ए खतराा होो सकताा है।ै

अधि�क जाानकाारीी केे लि�ए, 
RethinkThalassemia.com पर 
जााने ेकेे लि�ए QR कोोड कोो सै्कैन करें।

यह संंभाावि�त जटि�लतााओंं कीी पूूरीी सूूचीी नहींं है।ै  
चि�कि�त्सीीय सलााह केे लि�ए कृृपयाा अपनेे डॉॉक्टर सेे पराामर्शश लंें।

https://www.rethinkthalassemia.com/
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अल्फाा-एनटीीडीीटीी

रक्त केे थके्के: थैलैेेसीीमि�याा मंें होोनेे वाालीी कई चीीजंें आपकेे रक्त 
वााहि�काा मंें खतरनााक रक्त काा थक्काा जमनेे काा काारण बन 
सकतीी हैं,ं जहांं यह हृदय मंें रक्त केे प्रवााह मंें रुकाावट याा मस्ति�ष्क 
मंें स्ट्रोोक काा काारण बन सकताा है।ै जि�न रोोगि�योंं कोो नि�यमि�त 
ट्रांंस्फ्यूूजन नहींं मि�लताा, उनकेे लि�ए यह अधि�क साामाान्य होो 
सकताा है।ै  

भंंगुुर हड्डि�यांं: अधि�कांंश रक्त कोोशि�कााएंं अस्थि�ि मज्जाा (हड्डि�योंं 
केे अंंदर सं्पंजीी पदाार्थथ) मंें बनतीी हैं।ं थैलैेेसीीमि�याा केे रोोगि�योंं मंें, 
लााल रक्त कोोशि�कााओंं कीी बढ़तीी मांंग केे काारण यह बढ़ सकताा 
है,ै जि�ससेे आपकीी हड्डि�यांं चौौड़ीी होो जाातीी हैं।ं यह आपकीी हड्डि�योंं 
कोो पतलाा और भंंगुुर बनाा सकताा है,ै जि�ससेे हड्डि�योंं केे टूूटनेे कीी 
संंभाावनाा बढ़ जाातीी है।ै   

पि�त्तााशय कीी पथरीी: पि�त्तााशय कीी पथरीी सबसेे प्रचलि�त 
जटि�लतााओंं मंें सेे एक है।ै वेे लााल रक्त कोोशि�कााओंं 
(हेमेोोलि�सि�स) केे टूूटनेे काा परि�णााम हैं,ं जोो थैलैेेसीीमि�याा कोो 
बढ़ाावाा देेनेे वाालीी प्रमुुख प्रक्रि�यााओंं मंें सेे एक है।ै

हेमेोोलि�सि�स: लााल रक्त कोोशि�कााओंं काा वि�नााश जि�सकेे 
परि�णाामस्वरूप लााल रक्त कोोशि�कााओंं केे भीीतर सेे हीीमोोग्लोोबि�न 
रक्त प्लााज्माा मंें नि�कल जााताा है।ै

अप्रभाावीी एरि�थ्रोोपोोएसि�स: जब शरीीर लााल रक्त कोोशि�कााएंं 
बनाानेे कीी कोोशि�श करताा है,ै लेेकि�न वेे ठीीक सेे वि�कसि�त नहींं होो 
पाातीी हैं।ं

आयरन काा अधि�भाार: थैलैेेसीीमि�याा सेे पीीड़ि�त लोोग जि�नं्हें 
नि�यमि�त रूप सेे रक्त चढ़ाायाा जााताा है,ै सााथ हीी जोो लोोग नि�यमि�त 
रूप सेे ट्रांंसफ्यूूजन नहींं लेेतेे हैं,ं उनकेे शरीीर मंें याा तोो बाार-बाार 
रक्त चढ़ाानेे सेे याा बीीमाारीी केे काारण बहुत अधि�क आयरन होो 
सकताा है।ै
इसकाा मतलब है ैकि� रक्त मंें बहुत सााराा आयरन घूमू रहाा है।ै जब 
आयरन जमाा होो जााताा है,ै तोो यह हृदय, यकृत और अंंतःःस्राावीी अंंगोंं 
जैसैेे स्थाानोंं मंें इकट्ठाा होो जााताा है ैऔर इन अंंगोंं केे लि�ए ठीीक सेे 
कााम करनाा कठि�न बनाा सकताा है।ै 

यकृत रोोग: जब आयरन यकृत मंें जमाा होो जााताा है,ै तोो इससे 
फााइब्रोोसि�स (यकृत काा घााव) और सि�रोोसि�स (गंंभीीर घााव, जोो उचि�त 
काार्यय कोो रोोक सकताा है)ै होो सकताा है।ै 

हाार्मोोन काा कम उत्पाादन: हाार्मोोन वेे रसाायन होोतेे हैं ंजि�नकाा शरीीर 
उत्पाादन करताा है ैऔर लगभग हर अंंग और काार्यय कोो वि�नि�यमि�त 
करने केे लि�ए उपयोोग करताा है।ै एनीीमि�याा याा आयरन कीी अधि�कताा 
केे काारण थैलैेेसीीमि�याा केे काारण कुुछ हाार्मोोन काा उत्पाादन कम होो 
सकताा है।ै यह कई स्थि�िति�योंं सेे जुुड़ाा होो सकताा है,ै जि�नमें वि�काास मंें 
देेरीी, वि�लंबि�त यौौवन, थाायरॉॉयड समस्यााएंं और मधुुमेेह शाामि�ल हैं।ं

अस्थि�ि मज्जाा केे बााहर रक्त कोोशि�कााओंं काा उत्पाादन: यह सभीी 
प्रकाार केे थैलैेेसीीमि�याा मंें होो सकताा है ैजब अस्थि�ि मज्जाा मंें लााल  
रक्त कोोशि�कााओंं काा उत्पाादन ठीीक सेे नहींं होोताा है।ै इससेे प्लीीहाा 
और यकृत जैसेैे अंंगोंं काा वि�स्ताार होो सकताा है ैयाा रीीढ़ कीी हड्डीी केे 
बगल मंें द्रव्यमाान काा नि�र्मााण होो सकताा है।ै

पल्मोोनरीी उच्च रक्तचााप: फेेफड़ोंं मंें एक प्रकाार काा उच्च रक्तचााप। 
लााल रक्त कोोशि�कााओंं काा ब्रेेकडााउन (हेमेोोलि�सि�स) इसकाा काारण 
बन सकताा है,ै और आयरन काा ओवरलोोड भीी इसकाा काारण बन 
सकतीी है।ै

अचाानक गंंभीीर एनीीमि�याा: अल्फाा-थैलेैेसीीमि�याा से ेपीीड़ि�त लोोगोंं  
मंें “हेमेोोलि�टि�क संंकट” याा लााल रक्त कोोशि�काा वि�नााश केे संंकेेतोंं  
केे सााथ हीीमोोग्लोोबि�न मंें अचाानक गि�राावट होो सकतीी है।ै ऐसाा तेजे 
बुुखाार केे सााथ संंक्रमण केे परि�णाामस्वरूप होो सकताा है।ै
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नि�गराानीी आपकोो और आपकीी देेखभााल टीीम कोो जटि�लतााओंं कीी पहचाान करनेे और संंभाावि�त रूप सेे रोोकनेे मंें 
मदद करतीी है।ै

ऐसीी कुुछ जटि�लतााएँँ क्याा हैं ंजोो नॉॉन-ट्रांंसफ्यूजून-डि�पेंडंेंट थैैलेेसीीमि�याा सेे 
पीीड़ि�त लोोगोंं मंें होो सकतीी हैं?ं

बीीटाा-एनटीीडीीटीी थैल
ेस

ीमिया क
े बारे में
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क्रोोनि�क एनीीमि�याा कई थैलैेेसीीमि�याा जटि�लतााओंं सेे जुुड़ाा 
होो सकताा है।ै
कुुछ जटि�लतााओंं केे काारण अंंति�म अंंग कोो नुुकसाान 
होो सकताा है ैऔर अगर ठीीक सेे नि�गराानीी और प्रबंधन न 
कि�याा जााए तोो यह जीीवन केे लि�ए खतराा होो सकताा है।ै

यह संंभाावि�त जटि�लतााओंं कीी पूूरीी सूूचीी नहींं है।ै  
चि�कि�त्सीीय सलााह केे लि�ए कृृपयाा अपनेे डॉॉक्टर सेे पराामर्शश लंें।

अधि�क जाानकाारीी केे लि�ए, 
RethinkThalassemia.com पर  
जााने ेकेे लि�ए QR कोोड कोो सै्कैन करें।

https://www.rethinkthalassemia.com/
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रक्त केे थके्के: थैलैेेसीीमि�याा मंें होोनेे वाालीी कई चीीजंें आपकेे रक्त 
वााहि�काा मंें खतरनााक रक्त काा थक्काा जमनेे काा काारण बन 
सकतीी हैं,ं जहांं यह हृदय मंें रक्त केे प्रवााह मंें रुकाावट याा मस्ति�ष्क 
मंें स्ट्रोोक काा काारण बन सकताा है।ै जि�न रोोगि�योंं कोो नि�यमि�त 
ट्रांंस्फ्यूूजन नहींं मि�लताा, उनकेे लि�ए यह अधि�क साामाान्य होो 
सकताा है।ै 

भंंगुुर हड्डि�यांं: अधि�कांंश रक्त कोोशि�कााएंं अस्थि�ि मज्जाा (हड्डि�योंं 
केे अंंदर सं्पंजीी पदाार्थथ) मंें बनतीी हैं।ं थैलैेेसीीमि�याा केे रोोगि�योंं मंें, 
लााल रक्त कोोशि�कााओंं कीी बढ़तीी मांंग केे काारण यह बढ़ सकताा 
है,ै जि�ससेे आपकीी हड्डि�यांं चौौड़ीी होो जाातीी हैं।ं यह आपकीी हड्डि�योंं 
कोो पतलाा और भंंगुुर बनाा सकताा है,ै जि�ससेे हड्डि�योंं केे टूूटनेे कीी 
संंभाावनाा बढ़ जाातीी है।ै   

दि�ल कीी धड़कन रुकनाा: हृदय कीी मांंसपेेशि�यांं शरीीर कीी रक्त 
और ऑक्सीीजन कीी जरूरतोंं कोो पूूराा करने केे लि�ए पर्यााप्त रक्त 
पंंप नहींं कर पाातीी हैं।ं थैलैेेसीीमि�याा मंें, हृदय संंबंंधीी जटि�लतााएँँ 
प्रमुख चिं�तााओंं मंें सेे एक हैं।ं  कई चीीजंें हृदय रोोग काा काारण बन 
सकतीी हैं।ं हृदय रोोग आगेे बढ़कर हृदय गति� रुकनेे और संंभवतःः 
मृतुृ्यु तक पहुँच सकताा है।ै

हेमेोोलि�सि�स: लााल रक्त कोोशि�कााओंं काा वि�नााश जि�सकेे 
परि�णाामस्वरूप लााल रक्त कोोशि�कााओंं केे भीीतर सेे हीीमोोग्लोोबि�न 
रक्त प्लााज्माा मंें नि�कल जााताा है।ै

अप्रभाावीी एरि�थ्रोोपोोएसि�स: जब शरीीर लााल रक्त कोोशि�कााएंं 
बनाानेे कीी कोोशि�श करताा है,ै लेेकि�न वेे ठीीक सेे वि�कसि�त नहींं होो 
पाातीी हैं।ं

आयरन काा अधि�भाार: थैलैेेसीीमि�याा सेे पीीड़ि�त लोोग जि�नं्हें 
नि�यमि�त रूप सेे रक्त चढ़ाायाा जााताा है,ै सााथ हीी जोो लोोग नि�यमि�त 
रूप सेे ट्रांंसफ्यूूजन नहींं लेेतेे हैं,ं उनकेे शरीीर मंें याा तोो बाार-बाार 
रक्त चढ़ाानेे सेे याा बीीमाारीी केे काारण बहुत अधि�क आयरन होो 
सकताा है।ै
इसकाा मतलब है ैकि� रक्त मंें बहुत सााराा आयरन घूमू रहाा है।ै जब 
आयरन जमाा होो जााताा है,ै तोो यह हृदय, यकृत और अंंतःःस्राावीी अंंगोंं 
जैसैेे स्थाानोंं मंें इकट्ठाा होो जााताा है ैऔर इन अंंगोंं केे लि�ए ठीीक सेे 
कााम करनाा कठि�न बनाा सकताा है।ै 

पैैर मंें अल्सर: एनीीमि�याा केे परि�णाामस्वरूप त्वचाा जैसैेे ऊतकोंं 
तक ऑक्सीीजन कीी आपूूर्ति� कम होो जाातीी है,ै जि�ससेे अल्सर याा 
घाावोंं काा वि�कसि�त होोनाा आसाान होो जााताा है।ै 

यकृत रोोग: जब आयरन यकृत मंें जमाा होो जााताा है,ै तोो इससे 
फााइब्रोोसि�स (यकृत काा घााव) और सि�रोोसि�स (गंंभीीर घााव, जोो 
उचि�त काार्यय कोो रोोक सकताा है)ै होो सकताा है।ै 

हाार्मोोन काा कम उत्पाादन: हाार्मोोन वेे रसाायन होोतेे हैं ंजि�नकाा शरीीर 
उत्पाादन करताा है ैऔर लगभग हर अंंग और काार्यय कोो वि�नि�यमि�त 
करने केे लि�ए उपयोोग करताा है।ै एनीीमि�याा याा आयरन कीी 
अधि�कताा केे काारण थैलैेेसीीमि�याा केे काारण कुुछ हाार्मोोन काा 
उत्पाादन कम होो सकताा है।ै यह कई स्थि�िति�योंं सेे जुुड़ाा होो सकताा 
है,ै जि�नमें वि�काास मंें देेरीी, वि�लंबि�त यौौवन, थाायरॉॉयड समस्यााएंं 
और मधुुमेेह शाामि�ल हैं।ं

अस्थि�ि मज्जाा केे बााहर रक्त कोोशि�कााओंं काा उत्पाादन: यह सभीी 
प्रकाार केे थैलैेेसीीमि�याा मंें होो सकताा है ैजब अस्थि�ि मज्जाा मंें लााल 
रक्त कोोशि�कााओंं काा उत्पाादन ठीीक सेे नहींं होोताा है।ै इससेे प्लीीहाा 
और यकृत जैसेैे अंंगोंं काा वि�स्ताार होो सकताा है ैयाा रीीढ़ कीी हड्डीी केे 
बगल मंें द्रव्यमाान काा नि�र्मााण होो सकताा है।ै

पल्मोोनरीी उच्च रक्तचााप: फेेफड़ोंं मंें एक प्रकाार काा उच्च 
रक्तचााप। लााल रक्त कोोशि�कााओंं काा बे्रेकडााउन (हेमेोोलि�सि�स) 
इसकाा काारण बन सकताा है,ै और आयरन काा ओवरलोोड भीी 
इसकाा काारण बन सकतीी है।ै

बीीटाा-एनटीीडीीटीी थैल
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जि�न लोोगोंं कोो नि�यमि�त रक्त-आधाान नहींं मि�लताा, उनमंें अधि�क गंंभीीर 
एनीीमि�याा वाालेे लोोगोंं मंें गंंभीीर स्वाास्थ्य समस्यााएंं होोने ेकीी अधि�क संंभाावनाा थीी

बीीटाा-थैलैेेसीीमि�याा वाालेे लोोगोंं मंें 
हीीमोोग्लोोबि�न मंें 1 g/dL कीी वृदृ्धि� भवि�ष्य मंें स्ट्रोोक, अंंग 
क्षति� और रक्त केे थक्के जैसैीी गंंभीीर जटि�लतााओंं केे कम 
जोोखि�म सेे जुुड़ीी होो सकतीी है।ै*
जि�न लोोगोंं केे रक्त मंें आयरन काा उच्च स्तर (फेेरि�टि�न द्वााराा 
माापाा जााताा है)ै है,ै उनमें थैलैेेसीीमि�याा जटि�लतााओंं काा खतराा 
अधि�क होो सकताा है।ै नॉॉन-ट्रांंसफ्यूूजन-डि�पंेंडेंटं बीीटाा-
थैलैेेसीीमि�याा वाालेे रोोगि�योंं केे 10 सााल केे अध्ययन मंें, जि�नमें:

	 •  �800 ng/mL और उससे अधि�क केे फेेरि�टि�न स्तर मंें 
जटि�लतााओंं काा खतराा सबसे अधि�क थाा।

	 •  �फेेरि�टि�न काा स्तर 300 सेे ऊपर और 800 ng/mL सेे 
कम होोनेे पर जटि�लतााओंं काा जोोखि�म कम होोताा हैै

	 •  �फेेरि�टि�न स्तर 300 ng/mL याा उससेे कम होोनेे पर 
कोोई जटि�लताा नहींं थीी

थैलैेेसीीमि�याा केे बि�नाा स्वस्थ वयस्कोंं मंें, फेेरि�टि�न काा स्तर 
आमतौौर पर 30 सेे 300 ng/mL तक होोताा है।ै
*यह कोोई चि�कि�त्सीीय सलााह नहींं है।ै कृृपयाा अपनेे चि�कि�त्सक सेे सलााह लंें।

बीीटाा-थैलैेेसीीमि�याा इंंटरमीीडि�याा वाालेे 53 रोोगि�योंं केे 10-वर्षीीय अध्ययन मंें, अधि�क गंंभीीर 
एनीीमि�याा वाालेे लोोगोंं मंें गंंभीीर स्वाास्थ्य समस्यााएंं होोनेे कीी अधि�क संंभाावनाा थीी।

इस अध्ययन मंें, सभीी रोोगि�योंं मंें बीीटाा-थैलैेेसीीमि�याा इंंटरमीीडि�याा थाा (नॉॉन–ट्रांंसफ्यूूजन-डि�पंेंडेंटं थैलैेेसीीमि�याा)। 
अध्ययन मंें मूूल्यांंकन कीी गई जटि�लतााओंं मंें यकृत रोोग, अस्थि�ि मज्जाा केे बााहर रक्त कोोशि�कााओंं काा असाामाान्य 
गठन, मधुुमेेह, भंंगुुर हड्डि�यांं, सेेक्स हाार्मोोन काा कम उत्पाादन, रक्त केे थक्के, फुुफु्फुसीीय उच्च रक्तचााप और 
थाायरााइड याा पैरैााथााइरॉॉइड हाार्मोोन काा नि�म्न स्तर शाामि�ल हैं।ं

स्वस्थ वयस्कोंं मंें, जि�नं्हें थैलैेेसीीमि�याा नहींं है,ै हीीमोोग्लोोबि�न काा स्तर आमतौौर पर पुुरुषोंं मंें 14 g/dL सेे 18 g/dL 
और महि�लााओंं मंें 12 g/dL सेे 16 g/dL तक होोताा है।ै

आपके हीीमोोग्लोोबि�न और फे़ेरि�टि�न† केे स्तर कीी जाँँच करवाानाा नि�यमि�त नि�गराानीी काा एक महत्वपूूर्णण हि�स्साा है।ै
†रक्त मंें आयरन कीी माात्राा कीी मााप।
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वर्ततमाान प्रबंंधन रणनीीति�योंं केे बाावजूूद ट्रांंसफ्यूूजन-डि�पेंडंेंट  
थैैलेेसीीमि�याा (टीीडीीटीी) सेे पीीड़ि�त लोोग क्याा लक्षण दि�खाातेे हैं?ं

एक सााक्षाात्काार अध्ययन मंें टीीडीीटीी केे सााथ रहने वाालेे लोोगोंं द्वााराा बतााए गए लक्षणोंं कीी गंंभीीरताा

टीीडीीटीी

अध्ययन सरंंचनाा: 18 टीीडीीटीी रोोगि�योंं (5 अल्फाा-थैलैेेसीीमि�याा और 13 बीीटाा-थैलैेेसीीमि�याा) और अल्फाा-थैलैेेसीीमि�याा सेे पीीड़ि�त 8 नॉॉन-ट्रांंसफ्यूूजन-डि�पंेंडेंटं थैलैेेसीीमि�याा (एनटीीडीीटीी) रोोगि�योंं, जि�न्होंंनेे कम सेे कम 6 महीीनेे तक 
अपनेे थैलैेेसीीमि�याा उपचाार मंें कोोई बदलााव नहींं कि�याा थाा, उनसेे लक्षणोंं, प्रभााव, जीीवन कीी गुुणवत्ताा और ट्रांंसफ़्यूूज़न नि�र्भभरताा केे बाारेे मंें ओपन-एंंडेडे, अर्धध-संंरचि�त सााक्षाात्काारोंं केे मााध्यम सेे सााक्षाात्काार लि�याा गयाा। मरीीजोंं 
द्वााराा लक्षण कीी गंंभीीरताा कोो 0-10 केे पैमैाानेे पर आंंकाा गयाा। 0 काा मतलब लक्षणोंं कीी कोोई गंंभीीरताा नहींं है ैऔर 10 काा मतलब लक्षणोंं कीी अत्यधि�क गंंभीीरताा है।ै 

लक्षण कीी रि�पोोर्टट करनेे वाालेे प्रति�भाागि�योंं केे बीीच औसत लक्षण गंंभीीरताा कीी गणनाा प्रति�क्रि�यााओंं सेे कीी गई।
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कुुछ जटि�लतााएँँ क्याा हैं ंजोो ट्रांंसफ्यूजून-डि�पेंडंेंट थैैलेेसीीमि�याा 
(टीीडीीटीी) सेे पीीड़ि�त लोोगोंं मंें होो सकतीी हैं?ं

टीीडीीटीी थैल
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टीीडीीटीी

नि�गराानीी आपकोो और आपकीी देेखभााल टीीम कोो जटि�लतााओंं कीी पहचाान करनेे और संंभाावि�त रूप सेे रोोकनेे मंें 
मदद करतीी है।ै

यह संंभाावि�त जटि�लतााओंं कीी पूूरीी सूूचीी नहींं है।ै  
चि�कि�त्सीीय सलााह केे लि�ए कृृपयाा अपनेे डॉॉक्टर सेे पराामर्शश लंें।

क्रोोनि�क एनीीमि�याा कई थैलैेेसीीमि�याा जटि�लतााओंं सेे जुुड़ाा 
होो सकताा है।ै
कुुछ जटि�लतााओंं केे काारण अंंति�म अंंग कोो नुुकसाान 
होो सकताा है ैऔर अगर ठीीक सेे नि�गराानीी और प्रबंधन न 
कि�याा जााए तोो यह जीीवन केे लि�ए खतराा होो सकताा है।ै

अधि�क जाानकाारीी केे लि�ए, 
RethinkThalassemia.com पर  
जााने ेकेे लि�ए QR कोोड कोो सै्कैन करें।

https://www.rethinkthalassemia.com/
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रक्त केे थके्के: थैलैेेसीीमि�याा मंें होोनेे वाालीी कई चीीजंें आपकेे रक्त 
वााहि�काा मंें खतरनााक रक्त काा थक्काा जमनेे काा काारण बन 
सकतीी हैं,ं जहांं यह हृदय मंें रक्त केे प्रवााह मंें रुकाावट याा मस्ति�ष्क 
मंें स्ट्रोोक काा काारण बन सकताा है।ै  

भंंगुुर हड्डि�यांं: अधि�कांंश रक्त कोोशि�कााएंं अस्थि�ि मज्जाा (हड्डि�योंं 
केे अंंदर सं्पंजीी पदाार्थथ) मंें बनतीी हैं।ं थैलैेेसीीमि�याा केे रोोगि�योंं मंें, 
लााल रक्त कोोशि�कााओंं कीी बढ़तीी मांंग केे काारण यह बढ़ सकताा 
है,ै जि�ससे आपकीी हड्डि�यांं चौौड़ीी होो जाातीी हैं।ं यह आपकीी हड्डि�योंं 
कोो पतलाा और भंंगुुर बनाा सकताा है,ै जि�ससेे हड्डि�योंं केे टूूटनेे कीी 
संंभाावनाा बढ़ जाातीी है।ै 

हेमेोोलि�सि�स: लााल रक्त कोोशि�कााओंं काा वि�नााश जि�सकेे 
परि�णाामस्वरूप लााल रक्त कोोशि�कााओंं केे भीीतर सेे हीीमोोग्लोोबि�न 
रक्त प्लााज्माा मंें नि�कल जााताा है।ै

अप्रभाावीी एरि�थ्रोोपोोएसि�स: जब शरीीर लााल रक्त कोोशि�कााएंं 
बनाानेे कीी कोोशि�श करताा है,ै लेेकि�न वेे ठीीक सेे वि�कसि�त नहींं होो 
पाातीी हैं।ं

आयरन काा अधि�भाार: थैलैेेसीीमि�याा सेे पीीड़ि�त लोोग जि�नं्हें 
नि�यमि�त रूप सेे रक्त चढ़ाायाा जााताा है,ै सााथ हीी जोो लोोग नि�यमि�त 
रूप सेे ट्रांंसफ्यूूजन नहींं लेेतेे हैं,ं उनकेे शरीीर मंें याा तोो बाार-बाार 
रक्त चढ़ाानेे सेे याा बीीमाारीी केे काारण बहुत अधि�क आयरन होो 
सकताा है।ै
इसकाा मतलब है ैकि� रक्त मंें बहुत सााराा आयरन घूमू रहाा है।ै जब 
आयरन जमाा होो जााताा है,ै तोो यह हृदय, यकृत और अंंतःःस्राावीी अंंगोंं 
जैसैेे स्थाानोंं मंें इकट्ठाा होो जााताा है ैऔर इन अंंगोंं केे लि�ए ठीीक सेे 
कााम करनाा कठि�न बनाा सकताा है।ै 

पैैर मंें अल्सर: एनीीमि�याा केे परि�णाामस्वरूप त्वचाा जैसैेे ऊतकोंं 
तक ऑक्सीीजन कीी आपूूर्ति� कम होो जाातीी है,ै जि�ससे अल्सर याा 
घाावोंं काा वि�कसि�त होोनाा आसाान होो जााताा है।ै 

यकृत रोोग: जब आयरन यकृत मंें जमाा होो जााताा है,ै तोो इससे 
फााइब्रोोसि�स (यकृत काा घााव) और सि�रोोसि�स (गंंभीीर घााव, जोो 
उचि�त काार्यय कोो रोोक सकताा है)ै होो सकताा है।ै 

हाार्मोोन काा कम उत्पाादन: हाार्मोोन वेे रसाायन होोतेे हैं ंजि�नकाा शरीीर 
उत्पाादन करताा है ैऔर लगभग हर अंंग और काार्यय कोो वि�नि�यमि�त 
करने केे लि�ए उपयोोग करताा है।ै एनीीमि�याा याा आयरन कीी 
अधि�कताा केे काारण थैलैेेसीीमि�याा केे काारण कुुछ हाार्मोोन काा 
उत्पाादन कम होो सकताा है।ै यह कई स्थि�िति�योंं सेे जुुड़ाा होो सकताा 
है,ै जि�नमें वि�काास मंें देेरीी, वि�लंबि�त यौौवन, थाायरॉॉयड समस्यााएंं 
और मधुुमेेह शाामि�ल हैं।ं

अस्थि�ि मज्जाा केे बााहर रक्त कोोशि�कााओंं काा उत्पाादन: यह सभीी 
प्रकाार केे थैलैेेसीीमि�याा मंें होो सकताा है ैजब अस्थि�ि मज्जाा मंें लााल 
रक्त कोोशि�कााओंं काा उत्पाादन ठीीक सेे नहींं होोताा है।ै इससे प्लीीहाा 
और यकृत जैसेैे अंंगोंं काा वि�स्ताार होो सकताा है ैयाा रीीढ़ कीी हड्डीी केे 
बगल मंें द्रव्यमाान काा नि�र्मााण होो सकताा है।ै

पल्मोोनरीी उच्च रक्तचााप: फेेफड़ोंं मंें एक प्रकाार काा उच्च 
रक्तचााप। लााल रक्त कोोशि�कााओंं काा ब्रेेकडााउन (हेमेोोलि�सि�स) 
इसकाा काारण बन सकताा है,ै और आयरन काा ओवरलोोड भीी 
इसकाा काारण बन सकतीी है।ै
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ट्रांंसफ्यूूजन-डि�पेंडंेंट थैैलेेसीीमि�याा (टीीडीीटीी) कीी कुुछ मौौजूूदाा चुुनौौति�याँँ 
क्याा हैं?ं

जटि�लतााएंं
•  �जबकि� रक्त आधाान काा एक लक्ष्य थैलैेेसीीमि�याा 

जटि�लतााओंं केे जोोखि�म कोो कम करनाा है,ै जोो 
लोोग रक्त आधाान प्रााप्त करतेे हैं ंवेे अभीी भीी 
इसकाा अनुुभव कर सकतेे हैं।ं येे जटि�लतााएँँ याा तोो 
थैलैेेसीीमि�याा केे काारण याा रक्त-आधाान केे काारण होो 
सकतीी हैं।ं

	 •  �ट्रांंसफ्यूूजन-डि�पंेंडेंटं बीीटाा-थैलैेेसीीमि�याा वाालेे 
लोोगोंं केे 10 सााल केे अध्ययन मंें, 76% मंें 
कम सेे कम 1 जटि�लताा वि�कसि�त हुई

•  �बीीटाा-टीीडीीटीी मंें, अधि�क ट्रांंसफ़्यूूज़न बोोझ (अधि�क 
बाार-बाार ट्रांंसफ़्यूूज़न याा अधि�क यूूनि�ट ट्रांंसफ़्यूूज़ केे 
रूप मंें परि�भााषि�त) अधि�क जटि�लतााओंं सेे जुुड़ाा थाा

•  �जबकि� ट्रांंसफ्यूूजन-नि�र्भभर अल्फाा-थैलैेेसीीमि�याा 
वाालेे लोोगोंं मंें सीीमि�त अध्ययन हैं,ं अल्फाा-टीीडीीटीी 
वाालेे लोोगोंं कोो बीीटाा-टीीडीीटीी वाालेे लोोगोंं केे समाान 
जटि�लतााओंं काा अनुुभव होो सकताा है।ै

दैैनि�क जीीवन पर रक्तााधाान काा प्रभााव

टीीडीीटीी वाालेे लोोग जीीवन कीी गुुणवत्ताा और काार्यय उत्पाादकताा पर पर्यााप्त प्रभााव काा अनुुभव कर सकते हैं।ं ट्रांंसफ़्यूूज़न कीी 
संंख्याा याा ट्रांंसफ़्यूूज़ कीी गई इकााइयोंं कीी संंख्याा कोो कम करनेे कीी क्षमताा ट्रांंसफ़्यूूज़न केे बोोझ कोो कम करनेे मंें मदद कर 
सकतीी है।ै

थैल
ेस

ीमिया क
े बारे में

ए
नटीडीटी

देख
भ

ाल
 टीम

सह
ायता

टीीडीीटीी

अध्ययन सरंंचनाा: इस अध्ययन मंें, टीीडीीटीी केे सााथ रहने वाालेे 612 लोोगोंं पर 
2009 मंें उनकेे पहलेे अस्पतााल मंें प्रवेेश याा बााह्य रोोगीी नि�युक्ति� सेे लेेकर 
अस्पतााल मंें मृतुृ्यु, अंंति�म अस्पतााल मंें प्रवेश, याा 2018 मंें अंंति�म बााह्य रोोगीी 
नि�युुक्ति� तक नज़र रखीी गई।

अध्ययन सरंंचनाा: इस अध्ययन मंें, टीीडीी बीीटाा थैलैेेसीीमि�याा सेे पीीड़ि�त 85 वयस्कोंं और टीीडीी बीीटाा थैलैेेसीीमि�याा सेे पीीड़ि�त कि�शोोरोंं कीी 4 
देेखभााल करनेे वाालोंं नेे स्माार्टटफोोन एप्लि�केेशन काा उपयोोग करकेे डेटेाा प्रदाान कि�याा। डेटेाा मंें 90 दि�नोंं कीी अवधि� मंें उनकेे स्वाास्थ्य संंबंंधीी 
जीीवन कीी गुुणवत्ताा, लक्षण और टीीडीी थैलैेेसीीमि�याा प्रबंधन केे बाारेे मंें जाानकाारीी शाामि�ल थीी।

टीीडीीटीी
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“�मुुझेे कभीी-कभीी ऐसाा महसूस होोताा है ैजैसेैे मंैं रक्त-
आधाान केे इस कभीी न ख़त्म होोनेे वाालेे चक्र मंें फंंस 
गयाा हँूँ। मंैं अपनाा जीीवन लगााताार इसीी तीीन-सप्तााह 
केे चक्र मंें जीीताा हंूं, और मंैं इससेे बच नहींं सकताा। 
यह ऐसाा है ैजैसैेे मंैं दोो अलग-अलग लोोग हंूं: रक्त-
आधाान सेे पहलेे हाार्दि�क है,ै और रक्त-आधाान केे 
बााद हाार्दि�क है।ै वेे दोो बहुत अलग लोोग हैं ंजि�नकेे बाारेे 
मंें हम बाात कर रहे ेहैं।ं इस पर नि�र्भभर करते हुए कि� 
आप उस समयरेेखाा पर कहांं हैं,ं यह वाास्तव मंें दूसरोंं 
कीी देेखभााल करनेे कीी आपकीी क्षमताा कोो प्रभाावि�त 
करताा है ैजब आप सि�र्फफ  अपनाा ख्यााल रखनेे कीी 
कोोशि�श कर रहे ेहोोतेे हैं।ं” हाार्दि�क 

बीीटाा-टीीडीीटीी केे 
सााथ रह रहे ेहैंं
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एक देखेभााल टीीम केे सााथ कााम करनाा

थैलैेेसीीमि�याा एक जटि�ल स्थि�िति� है ैजि�समें आपकेे रक्त सेे अधि�क 
रक्त शाामि�ल होो सकताा हैै
क्योंंकि� थैलैेेसीीमि�याा हर कि�सीी कोो अलग तरह सेे प्रभाावि�त करताा है,ै देेखभााल 
टीीमंें प्रत्येक व्यक्ति� कीी जरूरतोंं केे लि�ए अद्वि�तीीय होो सकतीी हैं।ं व्यक्ति�गत 
आवश्यकतााओंं और परि�स्थि�िति�योंं केे अनुुरूप देेखभााल टीीम समय केे सााथ बदल 
भीी सकतीी है।ै
•  �हेमेेेटोोलॉॉजि�स्ट रक्त वि�काारोंं केे वि�शेेषज्ञ हैं।ं वेे रक्त स्वाास्थ्य और उपचाार कीी 

नि�गराानीी मंें वि�शेेषज्ञ हैं।ं कुुछ हेमेेेटोोलॉॉजि�स्ट थैलैेेसीीमि�याा केे वि�शेेषज्ञ हैं।ं जरूरत 
पड़ने पर वेे अन्य वि�शेेषज्ञोंं केे सााथ कााम कर सकते हैं ं(उदााहरण केे लि�ए, 
आपकेे हृदय कीी जांंच केे लि�ए एक हृदय रोोग वि�शेेषज्ञ याा मधुुमेेह याा थाायरॉॉयड 
स्थि�िति�योंं कीी जांंच केे लि�ए एक एंंडोोक्रि�नोोलॉॉजि�स्ट)

•  �देेशभर मंें थैलैेेसीीमि�याा केे वि�शेषज्ञ कंेंद्र भीी हैं।ं थैलैेेसीीमि�याा सेे पीीड़ि�त कुुछ लोोग 
सााल मंें एक बाार याा उससे अधि�क बाार थैलैेेसीीमि�याा कंेंद्र जाातेे हैं।ं कंेंद्र काा एक 
थैलैेेसीीमि�याा वि�शेेषज्ञ अपनेे स्थाानीीय हेमेेेटोोलॉॉजि�स्ट याा प्रााथमि�क देेखभााल 
चि�कि�त्सक केे सााथ कााम कर सकताा हैै

•  �जि�स हेमेेेटोोलॉॉजि�स्ट पर आप भरोोसाा करतेे हैं ंउसेे ढूंं�ढने े सेे आपकोो आश्वस्त 
होोनेे मंें मदद मि�ल सकतीी है ैकि� आपकेे थैलैेेसीीमि�याा कीी जटि�ल ज़रूरतें पूूरीी होो 
रहीी हैं।ं रेेफरल केे लि�ए अपनेे प्रााथमि�क देेखभााल चि�कि�त्सक सेे पूूछनाा एक 
अच्छाा पहलाा कदम होो सकताा हैै

आपकीी देेखभााल टीीम

यााद रखंें कि� आप और आपकाा परि�वाार आपके स्वाास्थ्य और कल्यााण मंें प्रमुुख खि�लााड़ीी हैं।ं सर्वोोत्तम थैैलेेसीीमि�याा 
प्रबंंधन दृष्टि�कोोण नि�र्धाारि�त करनेे केे लि�ए अपनेे लक्षणोंं और वेे आपके जीीवन कोो कैैसेे प्रभाावि�त करतेे हैं,ं केे बाारेे मंें 
बतााकर अपनीी देेखभााल टीीम केे सााथ भाागीीदाार बनें। 
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यह चि�कि�त्सीीय सलााह केे रूप मंें अभि�प्रेेत नहींं है।ै चि�कि�त्सीीय सलााह केे लि�ए कृृपयाा अपनीी स्वाास्थ्य सेेवाा 
टीीम सेे संंपर्कक  करें। 

आपकीी टीीम केे अन्य सदस्योंं मंें शाामि�ल होो सकतेे हैं:ं

नर्सस वि�शेेषज्ञ

प्रााथमि�क देेखभााल 
चि�कि�त्सक (पीीसीीपीी)

पोोषण  
वि�शेेषज्ञ

हृदय रोोग  
वि�शेेषज्ञ

एंंडोोक्रााइनोोलॉॉजि�स्ट मनोोचि�कि�त्सक/मनोोवैैज्ञाानि�क
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थैैलेेसीीमि�याा सेे पीीड़ि�त लोोगोंं केे लि�ए क्याा सहाायताा उपलब्ध है?ै

दूसरोंं सेे जुुड़ने केे लि�ए कई वि�कल्प हैं।ं थैैलेेसीीमि�याा समुुदााय मंें सक्रि�य रूप सेे भााग लेेकर, आप अपनीी और अपनेे जैैसेे 
लोोगोंं कीी मदद कर सकतेे हैं।ं

जबकि� थैलैेेसीीमि�याा एक दुर्ललभ स्थि�िति� है,ै यह जााननाा महत्वपूूर्णण है ैकि� आप अकेेलेे नहींं हैंं
•  �थैलैेेसीीमि�याा सेे पीीड़ि�त लोोगोंं केे समुुदााय हैं ंजोो वि�भि�न्न तरीीकोंं सेे इंंटरैकै्ट करते हैं:ं 

	 •  �वन-ऑन-वन, व्यक्ति�गत रूप सेे, याा फोोन पर मि�लनाा-याा अधि�क गुुमनााम रूप सेे ऑनलााइन जुुड़नाा
•  �ऐसेे कई संंगठन हैं ंजोो थैलैेेसीीमि�याा सेे पीीड़ि�त व्यक्ति�योंं और परि�वाारोंं कोो सहाायताा और शि�क्षाा प्रदाान करते हैं।ं  

यहांं कुुछ हैं ंजोो आपकेे लि�ए उपयुुक्त होो सकते हैं:ं

	 •  कूूलीीज़ एनीीमि�याा फााउंंडेशेन: www.thalassemia.org

	 •  दुर्ललभ वि�काारोंं केे लि�ए रााष्ट्रीीय संंगठन (एनओआरडीी): www.rarediseases.org

	 •  थैलैेेसीीमि�याा इंंटरनेेशनल फेेडरेशेन: www.thalassaemia.org.cy
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“�जब मंैंनेे पहलीी बाार थैलैेेसीीमि�याा केे बाारेे मंें खुुलकर बाात 
करनाा शुुरू कि�याा, तोो मेेरेे मााताा-पि�ताा थोोड़े ेसाावधाान थेे।  
वेे डरतेे थेे कि� दूसरेे लोोग क्याा कहेंगंेे, वि�शेेषकर परि�वाार केे 
अन्य सदस्य क्याा कहेंगंेे। जब हम उस शुुरुआतीी परेेशाानीी सेे 
उबर गए, तोो वेे ठीीक थेे और आज वेे बहुत सहाायक हैं।ं''

—� �याासमीीन, बीीटाा-टीीडीीटीी केे सााथ जीी रहीी हंैं
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myAgios® रोोगीी सहाायताा सेेवााएँँ कैैसेे मदद कर सकतीी हैं?ं

1-877-77-AGIOS (1-877-772-4467) पर कॉॉल करें याा myAgios क्लि�नि�कल नर्सस एजुुकेेटर सेे 
व्यक्ति�गत सहाायताा केे लि�ए बााईं ओर क्यूूआर कोोड कोो सै्कैन करें। 

myAgios थैलैेेसीीमि�याा सेे पीीड़ि�त लोोगोंं केे लि�ए एक अनुुकूूलि�त सहाायताा काार्ययक्रम है।ै काार्ययक्रम केे एक भााग केे रूप मंें, myAgios क्लि�नि�कल नर्सस 
एजुुकेेटर्सस (CNEs) आपकोो और आपकेे परि�वाार कोो थैलैेेसीीमि�याा केे बाारेे मंें अधि�क जााननेे मंें मदद कर सकतेे हैं,ं प्रत्येक व्यक्ति� कीी जरूरतोंं कोो पूूराा 
करनेे वाालेे समर्थथन केे सााथ:

सहाायताा

सीीएनई Agios Pharmaceuticals केे कर्ममचाारीी हैं ंऔर चि�कि�त्साा सलााह प्रदाान नहींं करतेे हैं।ं  
चि�कि�त्सीीय सलााह याा उपचाार संंबंंधीी प्रश्नोंं केे लि�ए कृृपयाा अपनीी स्वाास्थ्य देेखभााल टीीम सेे बाात करें।
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स्वाास्थ्य सेेवाा प्रदाातााओंं और 
संंबंंधि�त पेेशेेवरोंं केे सााथ आपकीी 

अगलीी चर्चाा कीी तैयैाारीी मंें 
सहाायताा करते हैंं

काारण, लक्षण और जटि�लतााओंं 
सहि�त थैलैेेसीीमि�याा काा एक 

ओवरव्यूू प्रदाान करते हैंं

थैलैेेसीीमि�याा केे बाारेे मंें नवीीनतम 
शोोध कोो समझाातेे हैं ंऔर समझनेे 

मंें आपकीी सहाायताा करते हैंं

व्यक्ति�गत रूप सेे याा वर्चु�अल 
रूप सेे ऐसेे समय पर 

मि�लते हैं ंजोो आपकेे लि�ए 
सुुवि�धााजनक होो

भाावनाात्मक समर्थथन प्रदाान 
करतेे हैं ंऔर अपनेे अनुुभव 

कोो समझनेे केे लि�ए सुुनते हैंं

पहचाानतेे हैं ंकि� थैलैेेसीीमि�याा 
केे सााथ आगेे बढ़नेे केे लि�ए 

आपकोो सर्वोोत्तम समर्थथन कैैसेे 
दि�याा जााए और लक्ष्य नि�र्धाारि�त 

करनेे मंें कैैसेे मदद कीी जााए

थैलैेेसीीमि�याा वि�शेषज्ञोंं और अन्य रोोगि�योंं 
सेे सुुननेे केे लि�ए शैकै्षि�क वेेबि�नाार और 

व्यक्ति�गत काार्ययक्रमोंं मंें आमंंत्रण सााझाा 
करतेे हैंं

आपकोो सोोशल मीीडि�याा और वकाालत 
समूूहोंं सहि�त थैलैेेसीीमि�याा समुुदााय केे 

सााथ इंंटरैकै्ट करनेे केे तरीीकोंं केे बाारेे मंें 
सूूचि�त करतेे हैंं

आपकोो अन्य रोोगि�योंं और देेखभााल करनेे 
वाालोंं सेे जोोड़तेे हैं ंजि�नकाा थैलैेेसीीमि�याा केे 
सााथ रहने काा समाान अनुुभव होो सकताा हैै

थैलैेेसीीमि�याा 
शि�क्षाा

व्यक्ति�गत
सहाायताा

समुदााय
कनेेक्शन
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अपनीी स्वाास्थ्य संंबंंधीी चिं�तााओंं केे 
बाारेे मंें खुुलकर बाात करनाा एक 
सााहसि�क और फाायदेेमंंद कदम है।ै

आपकीी देखेभााल टीीम केे सााथ चर्चाा केे लि�ए उपयोोगीी वि�षय

अपनेे आप कोो ज्ञाान सेे लैैस करनेे सेे आपकोो अपनीी चिं�तााओंं कोो सााझाा करनेे और प्रश्न पूूछने मंें अधि�क 
आत्मवि�श्वाास महसूूस करनेे मंें मदद मि�ल सकतीी है।ै 

यहांं कुुछ प्रश्न और टि�प्पणि�याँँ दीी गई हैं ंजोो आपकीी देेखभााल टीीम सेे बाात करते समय सहाायक होो सकतीी हैं:ं

  �यहांं वेे लक्षण हैं ंजि�नकाा मंैं अनुुभव कर रहाा हंूं और कि�तनीी बाार वेे मुुझेे गति�वि�धि�योंं सेे वंंचि�त कर 
देेतेे हैंं

  �येे ऐसीी गति�वि�धि�याँँ हैं ंजि�नं्हें मंैं अब अपनेे लक्षणोंं केे आधाार पर नहींं कर पाा रहाा हँूँ याा शाायद हीी 
कभीी कर पाा रहाा हँूँ 

  �मेेरेे हीीमोोग्लोोबि�न और फेेरि�टि�न केे स्तर कीी कि�तनीी बाार जाँँच कीी जाानीी चााहि�ए?

  �नि�यमि�त जांंच और परीीक्षण कीी क्याा योोजनाा है?ै

  �क्याा जटि�लतााओंं केे कोोई वि�शि�ष्ट लक्षण हैं ंजि�नकेे बाारेे मंें मुुझेे अवगत होोनाा चााहि�ए?

  �क्याा कोोई नयाा उपचाार याा नैदैाानि�क  परीीक्षण उपलब्ध है ैजोो मेेरेे लि�ए उपयुुक्त होो सकताा है?ै

  �हमें कि�न संंभाावि�त जटि�लतााओंं कीी नि�गराानीी करनीी चााहि�ए? 

  �नि�गराानीी और परीीक्षण कीी क्याा योोजनाा है?ै

  �मुुझेे नि�युुक्ति�योंं केे बीीच लक्षणोंं याा जटि�लतााओंं काा प्रबंधन कैैसेे करनाा चााहि�ए?

सहाायताा

हाार्दि�क 
बीीटाा-टीीडीीटीी केे  
सााथ रह रहे ेहैंं
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अपनेे थैैलेेसीीमि�याा कोो समझें

• �सभीी प्रकाार केे थैलैेेसीीमि�याा (एनटीीडीीटीी, 
टीीडीीटीी, अल्फाा- और बीीटाा-थैलैेेसीीमि�याा) 
लक्षण पैदैाा कर सकतेे हैंं

• �सभीी प्रकाार केे थैलैेेसीीमि�याा (एनटीीडीीटीी, 
टीीडीीटीी, अल्फाा- और बीीटाा-थैलैेेसीीमि�याा) मंें 
गंंभीीर जटि�लतााएंं होो सकतीी हैंं

अपनेे लि�ए वकाालत करें  

• �थैलैेेसीीमि�याा सेे पीीड़ि�त कि�सीी भीी व्यक्ति� केे 
लि�ए थैलैेेसीीमि�याा जटि�लतााओंं कीी पहचाान 
करनेे, संंभाावि�त रूप सेे रोोकनेे और सक्रि�य 
रूप सेे प्रबंधि�त करनेे केे लि�ए नि�यमि�त 
नि�गराानीी योोजनाा बनाानाा महत्वपूूर्णण है ै

एक ऐसीी टीीम इकट्ठाा करें जि�स पर 
आपकोो भरोोसाा होो 

• �आपकीी समग्र नि�गराानीी और देेखभााल 
योोजनाा मंें सहाायताा केे लि�ए एक व्याापक 
देेखभााल टीीम बनाानाा महत्वपूूर्णण हैै

Agios Pharmaceuticals, Inc. © 2024 सर्वााधि�काार सुुरक्षि�त। THA-US-0241 Hindi
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अपनीी देेखभााल टीीम सेे बाात करें। अपनेे लक्षण सााझाा करें और एक 
नि�गराानीी योोजनाा वि�कसि�त करें जोो आपके लि�ए सहीी होो।

थैैलेेसीीमि�याा केे बाारेे मंें सहाायताा और संंसााधनोंं केे लि�ए, RethinkThalassemia.com पर जाानेे केे 
लि�ए बााईं ओर दि�ए गए QR कोोड कोो सै्कैन करें। आप 1-877-77-AGIOS (1-877-772-4467) पर 
myAgios® क्लि�नि�कल नर्सस एजुुकेेटर सेे भीी संंपर्कक  कर सकतेे हैं।ं

https://www.rethinkthalassemia.com/
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