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भाले हैी आपको विनयोंविमेंत रक्त-आधाान न विमेंले, थैलैेसीविमेंयोंा �ंभाीर �ोलि�में के साथै आ सकता है।ै  
इन �ोलि�मेंं के बाारे मंें और �ानं और आप उनके बाारे मंें क्याा कर सकते है।ं

करीबा से देा�ं

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

थैलैेेसीीमि�याा दुलेलभा वंंशाानॉुगता रेक्त स्थि�थैतितायां केा एके सी�ूहा हा।ै  
याहा हाी�ोग्लेोमिबानॉ नॉा�के प्रोोटीनॉ केे उत्पाादेनॉ केो प्रोभाामिवंता केरेताा हाै
•   हाी�ोग्लेोमिबानॉ लेाले रेक्त केोस्थिशाकेाओंं (आरेबाीसीी) केा एके �हात्वपेंूर्णल  

मिहास्साा हा।ै हाी�ोग्लेोमिबानॉ ऑक्सीीजनॉ केो धाारेर्ण केरेताा हा ैऔरे इसीे पेंूरेे 
शारेीरे केी केोस्थिशाकेाओंं ताके पेंहंुंचााताा हा।ै केोस्थिशाकेाएं केायाल केरेनॉे केे लिलेए 
ऑक्सीीजनॉ केा उपेंयाोग केरेताी हां

•   थैलैेेसीीमि�याा �ं हाी�ोग्लेोमिबानॉ ठीीके सीे नॉहां बानॉ पेंाताा हा।ै पेंरिरेर्णा�स्वरूपें, 
स्व�थै आरेबाीसीी केा मिनॉ�ार्ण ठीीके सीे नॉहां हाो पेंाताा हाै

थैलैेेसीीमि�याा केे पेंरिरेर्णा�स्वरूपें क्रोोमिनॉके एनॉीमि�याा हाोताा हा ैजो 
जीवंनॉ भारे बानॉा रेहा सीकेताा हाै
•   थैलैेेसीीमि�याा सीे उत्पान्न एनॉीमि�याा केा प्रोकेारे आयारेनॉ केी के�ी वंालेे एनॉीमि�याा 

केे सी�ानॉ नॉहां हा।ै आयारेनॉ केी के�ी सीे हाोनॉे वंालेा एनॉीमि�याा ताबा हाोताा हा ैजबा 
शारेीरे �ं आरेबाीसीी बानॉानॉे केे लिलेए पेंयााप्त आयारेनॉ नॉहां हाोताा हाै

स्वस्थै �यास्कोंं �ं, जि�नं्हें थैैलेेसीीमि�याा नहां हा,ै हाी�ोग्लेोमि�न काा स्तुर आ�तौौर पार पाुरुषं �ं 14 g/dL सेी 18 g/dL 
और �मिहालेाओंं �ं 12 g/dL सीे 16 g/dL तौका हाोतौा हा।ै

हाार्दिदेका
बाीटीा-टीीडीीटीी* केे 
सीाथै रेहा रेहा ेहंा

थैलैेसीविमेंयोंा के बाारे मंें थैैले
ेसी

ीमि�याा के
 बाारेे �ं

ए
नटीीडीीटीी
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* ट्रांंसीफ्यूूजनॉ-मि�पंें�टं  
बाीटा-थैलैेेसीीमि�याा

थैैलेेसीीमि�याा मिकासीे प्रभाामि�तौ कारतौा हा?ै
•   थैलैेेसीीमि�याा पेंुरुषोंं औरे �मिहालेाओंं देोनॉं केो प्रोभाामिवंता 

केरेताा हाै
•   थैलैेेसीीमि�याा केई अलेग-अलेग पेंषृ्ठभाूमि� केे लेोगं केो 

प्रोभाामिवंता केरे सीकेताा हा ैलेमेिकेनॉ अफ्रीीकेी, एस्थिशायााई, 
भाू�ध्यसीागरेीया याा �ध्य पेंूवंी �ूले केे लेोगं �ं याहा अतिधाके 
आ� हाै

•   थैैलेेसीीमि�याा नॉा� ग्रीीके सीे आयाा हा:ै थैैलेासीा केा अथैल हा ै
सी�ुद्र औरे एमि�याा केा अथैल हा ैरेक्त सेी संीबंातिधाता
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थैैलेेसीीमि�याा काा काारण क्याा हा?ै

�तौत�ान �ं, सीभाी प्रकाार केा थैैलेेसीीमि�याा केा खिलेए ऐसीी काोई दे�ा नहां हा ै�ो लेाले रक्त काोजि�कााओंं केा उचि�तौ उत्पाादेन 
और उनकेा अजिस्तुत्व देोनं काो संी�ोचि�तौ कारतौी हाो।

�ैरी �ो
�ीटाा-टाीडीीटाी*, पाहालेे  
�ीटाा-एनटाीडीीटाी केा सीाथै 
रहा रहाी हा†ं

थैलैेसीविमेंयोंा के बाारे मंें
ए

नटीीडीीटीी
टीीडीीटीी

देेख
भा

ाले
 टीी�

सी
हाायाताा

थैैले
ेसी

ीमि�याा के
 बाारेे �ं

* ट्रांंसीफ्यूूजनॉ-मि�पंें�टं  
बाीटा-थैलैेेसीीमि�याा

† नॉॉनॉ-ट्रांंसीफ्यूूजनॉ-मि�पंें�टं 
बाीटा-थैलैेेसीीमि�याा

थैलैेेसीीमि�याा �ं, जीनॉ �ं पेंरिरेवंतालनॉ हाोताे हा ंजो शारेीरे केो हाी�ोग्लेोमिबानॉ 
बानॉानेॉ केा मिनॉदेेशा देेताे हां
•   हाी�ोग्लेोमिबानॉ 4 उपेंइकेाइयां सीे बानॉा हाोताा हा ैस्थिजनं्हें ग्लेोमिबानॉ केहाा जाताा हा—ै 

2 अल्फाा (α) ग्लेोमिबानॉ औरे 2 बाीटा (β) ग्लेोमिबानॉ
•   अल्फाा-थैलैेेसीीमि�याा �ं, हाी�ोग्लेोमिबानॉ केी अल्फाा इकेाइयां गायाबा याा क्षतिताग्रीस्त 

हाो जाताी हा।ं बाीटा-थैलैेेसीीमि�याा �ं, हाी�ोग्लेोमिबानॉ केी बाीटा इकेाइयाँ गायाबा याा 
क्षतिताग्रीस्त हाो जाताी हा।ं देोनॉं प्रोकेारें �ं, हाी�ोग्लेोमिबानॉ केा उत्पाादेनॉ ठीीके सीे नॉहां 
हाोताा हा,ै औरे आरेबाीसीी स्व�थै नॉहां हाोताे हा ं

जबा लेाले रेक्त केोस्थिशाकेाओंं �ं पेंयााप्त ऊजा 
(एटीपेंी) नॉहां हाोताी हा,ै ताो वंे ठीीके सीे मिवंकेस्थिसीता नॉहां 
हाोताी हा ं(अप्रोभाावंी एरिरेथ्रोोपेंोएस्थिसीसी) याा सीा�ान्य सीे 
पेंहालेे टूट जाताी हा ं(हा�ेोलिलेस्थिसीसी)। इसीसीे हाी�ोग्लेोमिबानॉ 
के� हाो सीकेताा हा,ै स्थिजसीकेे पेंरिरेर्णा�स्वरूपें क्रोोमिनॉके 
एनॉीमि�याा हाो सीकेताा हा।ै
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थैलैेसीविमेंयोंा के बाारे मंें

थैलैेेसीीमि�याा �ं, आरेबाीसीी केा छोोटा जीवंनॉकेाले क्रोोमिनॉके एनॉीमि�याा लेक्षर्ण पेंदैेा केरे सीकेताा हा ैऔरे गंभाीरे जमिटलेतााएं 
भाी पेंदैेा केरे सीकेताा हा।ै

स्व�थै आरेबाीसीी केा जीवंनॉ केाले लेगभाग  
120 मिदेन हाोतौा हाै

केेवले उदेाहारेणाात्मके प्रयाोजनं केे लिलेए।

थैलैेेसीीमि�याा आरेबाीसीी केा जीवंनॉ केाले लेगभाग 
17-33 मिदेन हाोतौा हाै

थैैलेेसीीमि�याा सीे रक्त प्रभाामि�तौ नहां हाोतौा थैैलेेसीीमि�याा सीे रक्त प्रभाामि�तौ हाोतौा हाै

ए
नटीीडीीटीी

टीीडीीटीी
देेख

भा
ाले

 टीी�
सी

हाायाताा
थैैले

ेसी
ीमि�याा के

 बाारेे �ं
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थैैलेेसीीमि�याा काा �णतन कैासीे मिकायाा �ातौा हा?ै

अल्फाा-थैलैेसीविमेंयोंा अल्फाा-ग्लोविबान �ीन मंें परिरवातकन के कारण हैोता हैै
•   4 जीनॉ अल्फाा-ग्लेोमिबानॉ बानॉानॉे केे मिनॉदेेशा प्रोदेानॉ केरेतेा हा ं
  •   अल्फाा-थैलैेेसीीमि�याा �ेजरे �ं, सीभाी 4 अल्फाा-ग्लेोमिबानॉ जीनॉ प्रोभाामिवंता हाोताे हां
  •   अल्फाा-थैलैेेसीीमि�याा इंटरे�ीमि�याा �ं, 4 �ं सीे 3 अल्फाा-ग्लेोमिबानॉ जीनॉ प्रोभाामिवंता हाोताे हा ं
  •   अल्फाा-थैलैेेसीीमि�याा लेक्षर्ण �ं, 4 अल्फाा-ग्लेोमिबानॉ जीनॉ �ं सीे 1 याा 2 प्रोभाामिवंता हाोतेा हा;ं यामिदे केेवंले 1 

अल्फाा-ग्लेोमिबानॉ जीनॉ प्रोभाामिवंता हाोताा हा,ै ताो रेोगी केो केभाी-केभाी '�ूके वंाहाके' केहाा जाताा हाै

बाीटीा-थैलैेसीविमेंयोंा बाीटीा-ग्लोविबान �ीन मंें परिरवातकन के कारण हैोता हैै
•   2 जीनॉ बाीटा-ग्लेोमिबानॉ बानॉानॉे केे मिनॉदेेशा प्रोदेानॉ केरेतेा हा ं
  •   बाीटा-थैलैेेसीीमि�याा �ेजरे औरे बाीटा-थैलैेेसीीमि�याा इंटरे�ीमि�याा �ं, देोनॉं ग्लेोमिबानॉ जीनॉ 

प्रोभाामिवंता हाोताे हा ं
  •   बाीटा-थैलैेेसीीमि�याा �ाइनॉरे �ं, 1 बाीटा-ग्लेोमिबानॉ जीनॉ प्रोभाामिवंता हाोताा हाै

थैलैेसीविमेंयोंा के बाारे मंें

थैलैेेसीीमि�याा केा वंर्णलनॉ केरेनेॉ केे केई तारेीकेे हा ं

ए
नटीीडीीटीी

टीीडीीटीी
देेख

भा
ाले

 टीी�
सी

हाायाताा
थैैले

ेसी
ीमि�याा के

 बाारेे �ं

अल्फाा-थैलैेेसीीमि�याा औरे बाीटा-थैलैेेसीीमि�याा आनॉुवंंस्थिशाकेी औरे वंंशाानॉुक्रो� पेंटैनॉल केो संीदेर्भिभाता केरेताे हा।ं

एका आनु�ंजि�का पारा��तदेातौा थैैलेेसीीमि�याा प्रकाार केा पारीक्षण, �ं�ानुक्र� पाैटानत केा �ारे �ं जि�क्षा केा �ारे �ं �ानकाारी 
प्रदेान कार सीकातौा हा,ै और आपाकेा सीाथै मिन�ीकृातौ पारिर�ार मिनयाो�न पार ��ा कार सीकातौा हा।ै
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थैलैेसीविमेंयोंा के बाारे मंें
ए
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थैैलेेसीीमि�याा काा �णतन कैासीे मिकायाा �ातौा हा?ै

��मिका थैैलेेसीीमि�याा काा �णतन कारने केा काई तौरीकेा हा,ं टाीडीीटाी और एनटाीडीीटाी देोनं �ं, सीभाी �ं स्वस्थै हाी�ोग्लेोमि�न और 
स्वस्थै लेाले रक्त काोजि�कााओंं काी पायााप्त �ात्राा काा उत्पाादेन कारने �ं �रीर काी असी�थैततौा सी�ान हा।ै

हाार्दिदेका
�ीटाा-टाीडीीटाी केा 
सीाथै रहा रहा ेहां

थैलैेेसीीमि�याा �ेजरे, थैलैेेसीीमि�याा इंटरे�ीमि�याा, थैलैेेसीीमि�याा �ाइनॉरे औरे थैलैेेसीीमि�याा 
लेक्षर्ण आनॉुवंंस्थिशाकेी औरे एनॉीमि�याा केी गंभाीरेताा केो देशाातेा हा।ं

हैाल हैी मंें, विवाशेषज्ञोंं ने ट्रांंसफू्यू�न जि�थैचित के आधाार पर थैलैेसीविमेंयोंा का 
वाणकन करना शुरू कर विदायोंा है:ै ट्रांंसफू्यू�न-वि�पं�टंी थैलैेसीविमेंयोंा (टीी�ीटीी) और 
नॉन-ट्रांंसफू्यू�न-वि�पं�टंी थैलैेसीविमेंयोंा (एनटीी�ीटीी)
•   थैलैेेसीीमि�याा स्थिजसी�ं जीमिवंता रेहानॉे केे लिलेए मिनॉयामि�ता रेक्त आधाानॉ केी आवंश्याकेताा 

हाोताी हा,ै उसीे टी�ीटी केहाा जा सीकेताा हा।ै उदेाहारेर्ण केे लिलेए, थैलैेेसीीमि�याा सीे पेंीमि�ता 
व्यमिक्त स्थिजसेी हारे 3 सीप्ताहा �ं रेक्त चाढ़ाायाा जाताा हा,ै उसीे टी�ीटी सीे पेंीमि�ता �ानॉा जा 
सीकेताा हाै

•   थैलैेेसीीमि�याा स्थिजसी�ं जीमिवंता रेहानॉे केे लिलेए मिनॉयामि�ता रेक्त आधाानॉ केी आवंश्याकेताा 
नॉहां हाोताी हा,ै उसीे एनॉटी�ीटी केहाा जा सीकेताा हाै

•   स्थिजनॉ लेोगं केो एनॉटी�ीटी हा ैउनं्हें सी�या-सी�या पेंरे रेक्त चाढ़ाायाा जा सीकेताा हा ैयाा 
मिबालु्कुले भाी नॉहां 

•   एनॉटी�ीटी वंालेे लेोगं केो सी�या केे सीाथै अतिधाके बाारे रेक्त चाढ़ाानॉे औरे टी�ीटी �ं 
संीक्रो�र्ण केी आवंश्याकेताा हाो सीकेताी हाै
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“ �ॉक्टरे अक्सीरे केहागंे मिके �ं उतानॉा बाी�ारे
नॉहां हंूं... लेेमिकेनॉ �ुझे ेपेंताा हा ैमिके बाेहातारे
�हासीूसी केरेनॉे केे लिलेए �ं कुेछो नॉ कुेछो
जरूरे केरे सीकेताा हंूं।’’

—   थैैलेेसीीमि�याा सीे पीीमि�ता वास्तमिवके रेोगीी

थैैलेेसीीमि�याा केा लेक्षण क्याा हा?ं

थैलैेेसीीमि�याा केे लेक्षर्ण हारे व्यमिक्त �ं अलेग-अलेग हाो सीकेताे हा।ं
नॉीचाे मिदेए गए मिकेसीी भाी लेक्षर्ण केी जँचा केरंे स्थिजसीे आपें अनॉुभावं केरे रेहा ेहा ंताामिके आपें अपेंनॉी देेखभााले टी� केे सीाथै
जानॉकेारेी सीाझेा केरे सीकंे।

सीा�ान्य लेक्षणं �ं �ामि�ले हा:ं

  थैकेानॉ

 के�जोरेी

 सींसी लेेनॉे �ं केमिठीनॉाई

  चाक्करे आनॉा औरे बाेहाोशाी

 पेंीलेापेंनॉ 

  स्थिसीरेदेदेल

अन्य लेक्षणं �ं �ामि�ले हा:ं

 त्वचाा औरे आँखं केा पेंीलेा पें�नॉा

 प्लीीहाा याा याकृेता केे बाढ़ानॉे सीे पेंेट �ं देदेल संीभावं

  चाेहारेे केी हारि�यां �ं पेंरिरेवंतालनॉ

 गहारेे रंेग केा �ूत्र

 अपेंयााप्त भूाख

 ध्यानॉ कंेमिद्रता केरेनॉे �ं केमिठीनॉाई

थैैलेेसीीमि�याा सीे पाीमि�तौ सीभाी लेोगोंं केा खिलेए �ागोंरूका रहाना और मिकासीी भाी लेक्षण काो अपानी देे�भााले टाी� केा सीाथै
सीाझाा कारना �हात्वपाूणत हा।ै

थैलैेसीविमेंयोंा के बाारे मंें
ए

नटीीडीीटीी
टीीडीीटीी

देेख
भा

ाले
 टीी�

सी
हाायाताा

थैैले
ेसी

ीमि�याा के
 बाारेे �ं
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थैैलेेसीीमि�याा काा प्र�ं�न कैासीे मिकायाा �ातौा हा?ै*

थैलैेेसीीमि�याा सीे पेंीमि�ता लेोगं केो सीहाायाके उपेंचाारें केी आवंश्याकेताा हाो सीकेताी हा:ै

रक्त आ�ान
 •   रेक्त आधाानॉ केा लेक्ष्य स्व�थै लेाले रेक्त केोस्थिशाकेाओंं (आरेबाीसीी) औरे हाी�ोग्लेोमिबानॉ केी पेंूर्भिता केरेनॉा हाै
 •   कुेछो लेोगं केो जीमिवंता रेहानॉे केे लिलेए रेक्त-आधाानॉ केी आवंश्याकेताा हाोताी हा।ै दूसीरें केो सी�या-सी�या पेंरे, याा उनॉ 

स्थि�थैतितायां �ं जबा शारेीरे तानॉावंग्रीस्त हाो (उदेाहारेर्ण केे लिलेए, बाी�ारेी याा गभाावं�थैा) उनॉकेी आवंश्याकेताा हाो सीकेताी हाै
 •   मिकेसीी केो ट्रांंसीफ्यूूजनॉ मि�लेताा हा ैयाा नॉहां औरे मिकेतानॉी बाारे मिकेसीी स्वास्थ्य देेखभााले पेेंशाेवंरे सीे चाचाा केी जानॉी चाामिहाए

आयारन केालेे�न थैेरेपाी 
 •   आयारेनॉ केेलेेशानॉ थैेरेेपेंी केा लेक्ष्य शारेीरे सीे अतितारिरेक्त आयारेनॉ केो मिनॉकेालेनॉे �ं �देदे केरेनॉा हाै
 •   शारेीरे �ं आयारेनॉ केी अतिधाकेताा थैलैेेसीीमि�याा औरे/याा ट्रांंसीफ़्यूाज़नॉ थेैरेेपेंी केे केारेर्ण हाो सीकेताी हाै

फोोखिलेका एजिसीडी अनुपाूरण 
 •   फोोलिलेके एस्थिसी� एके मिवंटामि�नॉ हा ैजो स्व�थै आरेबाीसीी बानॉानेॉ केे लिलेए आवंश्याके हाै

प्लीीहाा हाटााना (आ�तौौर पार का� मिकायाा �ातौा हा)ै
 •   प्लीीहाा बाढ़ा सीकेताा हा ैक्योंंमिके याहा थैलैेेसीीमि�के आरेबाीसीी केो ताो�नेॉ केे लिलेए के�ी �ेहानॉता केरे रेहाा हा।ै आरेबाीसीी केाउंट 

बाढ़ाानॉे केे लिलेए प्लीीहाा हाटानॉे पेंरे मिवंचाारे मिकेयाा जा सीकेताा हाै

सीभाी प्रोकेारे केे थैलैेेसीीमि�याा केे लिलेए प्रोारंेतिभाके औरे मिनॉयामि�ता मिनॉगरेानॉी �हात्वपेंूर्णल हा।ै  
थैलैेेसीीमि�याा मिवंशाेषोंज्ञ थैलैेेसीीमि�याा सीे पेंीमि�ता सीभाी लेोगं �ं जमिटलेतााओंं केी मिनॉयामि�ता  
मिनॉगरेानॉी केी सीलेाहा देेताे हा,ं चााहा ेउनं्हें नॉॉनॉ-ट्रांंसीफ्यूूजनॉ-मि�पंें�टं थैलैेेसीीमि�याा हाो याा  
ट्रांंसीफ्यूूजनॉ-मि�पंें�टं थैलैेेसीीमि�याा हाो।

मिनगोंरानी आपाकाो और आपाकाी देे�भााले टाी� काो �मिटालेतौाओंं काी पाहा�ान कारने और संीभाामि�तौ रूपा सेी रोकाने �ं �देदे 
कारतौी हा।ै

*याहा केोई तिचामिकेत्सीीया सीलेाहा नॉहां हा।ै कृेपेंयाा अपेंनेॉ तिचामिकेत्सीके सीे सीलेाहा लंे।

थैलैेसीविमेंयोंा के बाारे मंें

�ेसीी
अल्फाा-टीीडीीटीी केे  
सीाथै रेहा रेहा ेहंा†

ए
नटीीडीीटीी

टीीडीीटीी
देेख

भा
ाले

 टीी�
सी

हाायाताा
थैैले

ेसी
ीमि�याा के

 बाारेे �ं

† ट्रांंसीफ्यूूजनॉ-मि�पंें�टं अल्फाा-
थैलैेेसीीमि�याा



8

�तौत�ान प्र�ं�न रणनीचितौयां केा �ा��ूदे नॉन-ट्रांंसीफ्यूू�न-मिडीपंाडंीटा 
थैैलेेसीीमि�याा (एनटाीडीीटाी) सीे पाीमि�तौ लेोगों क्याा लेक्षण रिरपाोटात कारतौे हा?ं

एक साक्षाात्काार अध्ययोंन मंें एनटीी�ीटीी से पीवि�त लो�ं द्वाारा बाताए �ए लक्षाणं की �ंभाीरता

एनटीी�ीटीी

अध्ययोंन सरं�ना: 18 ट्रांंसीफ्यूूजनॉ-मि�पंें�टं थैलैेेसीीमि�याा (टी�ीटी) रेोमिगयां (5 अल्फाा-थैलैेेसीीमि�याा औरे 13 बाीटा-थैलैेेसीीमि�याा) औरे अल्फाा-थैलैेेसीीमि�याा वंालेे 8 एनॉटी�ीटी रेोमिगयां, स्थिजन्हेंंनॉे के� सीे के� 6 �हाीनॉे ताके अपेंनॉे 
थैलैेेसीीमि�याा उपेंचाारे �ं केोई बादेलेावं नॉहां मिकेयाा थैा, उनॉसेी लेक्षर्णं, प्रोभाावं, जीवंनॉ केी गुर्णवंत्ताा औरे ट्रांंसीफ़्याूज़नॉ मिनॉभालरेताा केे बाारेे �ं ओंपेंनॉ-एं��े, अधाल-संीरेतिचाता सीाक्षात्काारें केे �ाध्य� सेी सीाक्षात्काारे लिलेयाा गयाा। �रेीजं द्वाारेा 
लेक्षर्ण केी गंभाीरेताा केो 0-10 केे पें�ैानेॉ पेंरे आंकेा गयाा। 0 केा �तालेबा लेक्षर्णं केी केोई गंभाीरेताा नॉहां हा ैऔरे 10 केा �तालेबा लेक्षर्णं केी अत्यतिधाके गंभाीरेताा हा।ै 

लेक्षर्ण केी रिरेपेंोटल केरेनॉे वंालेे प्रोतिताभाामिगयां केे बाीचा औसीता लेक्षर्ण गंभाीरेताा केी गर्णनॉा प्रोतितामिक्रोयााओंं सीे केी गई।

थैैले
ेसी

ी�मियाा के
े बाारेे �ें

टीीडीीटीी
देेख

भा
ाले

 टीी�
सी

हाायाताा
ए

नटीीडीीटीी
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“ सींसी लेेनॉे �ं ताकेलेीफो औरे हारि�यां �ं देदेल जसेैी कुेछो 
लेक्षर्ण आसीानॉी सीे मिदेख जाताे हा,ं लेेमिकेनॉ कुेछो लेक्षर्ण 
ऐसीे भाी हाोतेा हा ंजो के� मिदेखाई देेताे हा।ं �ेरेी तिताल्लीी बाढ़ा 
गई थैी इसीलिलेए �ंनॉे इसीे हाटवंा मिदेयाा, �ेरेी मिपेंत्तााशाया केी 
थैलैेी ख़रेाबा हाो गई, �ुझेे ऑस्थि�याोपेंोरेोस्थिसीसी हा,ै आयारेनॉ 
केी अतिधाकेताा हा।ै अगरे सीहाी ढंंग सीे मिनॉगरेानॉी औरे 
प्रोबंाधानॉ नॉ मिकेयाा जाए ताो थैलैेेसीीमि�याा आपेंकेे अंगं केो 
अंदेरे सेी भाी नॉुकेसीानॉ पेंहंुंचााताा हा।ै’’

एनटीी�ीटीी

�ैरी �ो
�ीटाा-टाीडीीटाी, पाहालेे  
�ीटाा-एनटाीडीीटाी  
केा सीाथै रहा रहाी हां

थैैले
ेसी

ी�मियाा के
े बाारेे �ें

टीीडीीटीी
देेख

भा
ाले

 टीी�
सी

हाायाताा
ए

नटीीडीीटीी
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ऐसीी कुाछु �मिटालेतौाएँ क्याा हा ं�ो नॉन-ट्रांंसीफ्यूू�न-मिडीपंाडंीटा अल्फाा-
थैैलेेसीीमि�याा सीे पाीमि�तौ लेोगोंं �ं हाो सीकातौी हा?ं

अल्फाा-एनटीी�ीटीी थैैले
ेसी

ी�मियाा के
े बाारेे �ें

टीीडीीटीी
देेख

भा
ाले

 टीी�
सी

हाायाताा
ए

नटीीडीीटीी

मिनगोंरानी आपाकाो और आपाकाी देे�भााले टाी� काो �मिटालेतौाओंं काी पाहा�ान कारने और संीभाामि�तौ रूपा सेी रोकाने �ं 
�देदे कारतौी हा।ै

क्रोोमिनॉके एनॉीमि�याा केई थैलैेेसीीमि�याा जमिटलेतााओंं सीे जु�ा 
हाो सीकेताा हा।ै
कुेछो जमिटलेतााओंं केे केारेर्ण अंतिता� अंग केो नॉुकेसीानॉ 
हाो सीकेताा हा ैऔरे अगरे ठीीके सेी मिनॉगरेानॉी औरे प्रोबंाधानॉ नॉ 
मिकेयाा जाए ताो याहा जीवंनॉ केे लिलेए खतारेा हाो सीकेताा हा।ै

अतिधाके जानॉकेारेी केे लिलेए, 
RethinkThalassemia.com पेंरे 
जानॉ ेकेे लिलेए QR केो� केो सै्कैनॉ केरंे।

याहा संीभाामिवंता जमिटलेतााओंं केी पेंूरेी सीूचाी नॉहां हा।ै  
तिचामिकेत्सीीया सीलेाहा केे लिलेए कृेपेंयाा अपेंनॉे �ॉक्टरे सीे पेंरेा�शाल लंे।

https://www.rethinkthalassemia.com/
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अल्फाा-एनटीी�ीटीी

रक्त केा थैके्के: थैलैेेसीीमि�याा �ं हाोनॉे वंालेी केई चाीजं आपेंकेे रेक्त 
वंामिहाकेा �ं खतारेनॉाके रेक्त केा थैक्का ज�नॉे केा केारेर्ण बानॉ 
सीकेताी हा,ं जहां याहा हृदेया �ं रेक्त केे प्रोवंाहा �ं रुकेावंट याा �स्थिस्तष्क 
�ं �ट्रांोके केा केारेर्ण बानॉ सीकेताा हा।ै स्थिजनॉ रेोमिगयां केो मिनॉयामि�ता 
ट्रांं�फ्यूूजनॉ नॉहां मि�लेताा, उनॉकेे लिलेए याहा अतिधाके सीा�ान्य हाो 
सीकेताा हा।ै  

भंागोंुर हारि�यां: अतिधाकेंशा रेक्त केोस्थिशाकेाएं अस्थि�थै �ज्जाा (हारि�यां 
केे अंदेरे सं्पंजी पेंदेाथैल) �ं बानॉताी हा।ं थैलैेेसीीमि�याा केे रेोमिगयां �ं, 
लेाले रेक्त केोस्थिशाकेाओंं केी बाढ़ाताी �ंग केे केारेर्ण याहा बाढ़ा सीकेताा 
हा,ै स्थिजसीसीे आपेंकेी हारि�यां चाौ�ी हाो जाताी हा।ं याहा आपेंकेी हारि�यां 
केो पेंतालेा औरे भंागुरे बानॉा सीकेताा हा,ै स्थिजसीसीे हारि�यां केे टूटनेॉ केी 
संीभाावंनॉा बाढ़ा जाताी हा।ै   

मिपात्ताा�या काी पाथैरी: मिपेंत्तााशाया केी पेंथैरेी सीबासीे प्रोचालिलेता 
जमिटलेतााओंं �ं सीे एके हा।ै वंे लेाले रेक्त केोस्थिशाकेाओंं 
(हा�ेोलिलेस्थिसीसी) केे टूटनॉे केा पेंरिरेर्णा� हा,ं जो थैलैेेसीीमि�याा केो 
बाढ़ाावंा देेनॉे वंालेी प्रो�ुख प्रोमिक्रोयााओंं �ं सीे एके हा।ै

हा�ेोखिलेजिसीसी: लेाले रेक्त केोस्थिशाकेाओंं केा मिवंनॉाशा स्थिजसीकेे 
पेंरिरेर्णा�स्वरूपें लेाले रेक्त केोस्थिशाकेाओंं केे भाीतारे सीे हाी�ोग्लेोमिबानॉ 
रेक्त प्लीाज्माा �ं मिनॉकेले जाताा हा।ै

अप्रभाा�ी एरिरथ्रोोपाोएजिसीसी: जबा शारेीरे लेाले रेक्त केोस्थिशाकेाएं 
बानॉानॉे केी केोस्थिशाशा केरेताा हा,ै लेेमिकेनॉ वंे ठीीके सीे मिवंकेस्थिसीता नॉहां हाो 
पेंाताी हा।ं

आयारन काा अचि�भाार: थैलैेेसीीमि�याा सीे पेंीमि�ता लेोग स्थिजनं्हें 
मिनॉयामि�ता रूपें सीे रेक्त चाढ़ाायाा जाताा हा,ै सीाथै हाी जो लेोग मिनॉयामि�ता 
रूपें सीे ट्रांंसीफ्यूूजनॉ नॉहां लेेताे हा,ं उनॉकेे शारेीरे �ं याा ताो बाारे-बाारे 
रेक्त चाढ़ाानॉे सीे याा बाी�ारेी केे केारेर्ण बाहुंता अतिधाके आयारेनॉ हाो 
सीकेताा हा।ै
इसीकेा �तालेबा हा ैमिके रेक्त �ं बाहुंता सीारेा आयारेनॉ घू�ू रेहाा हा।ै जबा 
आयारेनॉ ज�ा हाो जाताा हा,ै ताो याहा हृदेया, याकृेता औरे अंताःस्राावंी अंगं 
जसैीे �थैानॉं �ं इकेट्ठाा हाो जाताा हा ैऔरे इनॉ अंगं केे लिलेए ठीीके सीे 
केा� केरेनॉा केमिठीनॉ बानॉा सीकेताा हा।ै 

याकृातौ रोगों: जबा आयारेनॉ याकृेता �ं ज�ा हाो जाताा हा,ै ताो इसीसेी 
फोाइब्रोोस्थिसीसी (याकृेता केा घूावं) औरे स्थिसीरेोस्थिसीसी (गंभाीरे घूावं, जो उतिचाता 
केायाल केो रेोके सीकेताा हा)ै हाो सीकेताा हा।ै 

हाा�ोन काा का� उत्पाादेन: हाा�ोनॉ वंे रेसीायानॉ हाोताे हा ंस्थिजनॉकेा शारेीरे 
उत्पाादेनॉ केरेताा हा ैऔरे लेगभाग हारे अंग औरे केायाल केो मिवंमिनॉयामि�ता 
केरेनेॉ केे लिलेए उपेंयाोग केरेताा हा।ै एनॉीमि�याा याा आयारेनॉ केी अतिधाकेताा 
केे केारेर्ण थैलैेेसीीमि�याा केे केारेर्ण कुेछो हाा�ोनॉ केा उत्पाादेनॉ के� हाो 
सीकेताा हा।ै याहा केई स्थि�थैतितायां सीे जु�ा हाो सीकेताा हा,ै स्थिजनॉ�ं मिवंकेासी �ं 
देेरेी, मिवंलंेमिबाता याौवंनॉ, थैायारेॉया� सी�स्यााएं औरे �धाु�ेहा शाामि�ले हा।ं

अजिस्थै �ज्जाा केा �ाहार रक्त काोजि�कााओंं काा उत्पाादेन: याहा सीभाी 
प्रोकेारे केे थैलैेेसीीमि�याा �ं हाो सीकेताा हा ैजबा अस्थि�थै �ज्जाा �ं लेाले  
रेक्त केोस्थिशाकेाओंं केा उत्पाादेनॉ ठीीके सेी नॉहां हाोताा हा।ै इसीसीे प्लीीहाा 
औरे याकृेता जसेैी अंगं केा मिवंस्तारे हाो सीकेताा हा ैयाा रेीढ़ा केी हा�ी केे 
बागले �ं द्रव्य�ानॉ केा मिनॉ�ार्ण हाो सीकेताा हा।ै

पाल्मोोनरी उच्च रक्त�ापा: फेोफो�ं �ं एके प्रोकेारे केा उच्च रेक्तचाापें। 
लेाले रेक्त केोस्थिशाकेाओंं केा ब्रोेके�ाउनॉ (हा�ेोलिलेस्थिसीसी) इसीकेा केारेर्ण 
बानॉ सीकेताा हा,ै औरे आयारेनॉ केा ओंवंरेलेो� भाी इसीकेा केारेर्ण बानॉ 
सीकेताी हा।ै

अ�ानका गंोंभाीर एनीमि�याा: अल्फाा-थैलेैेसीीमि�याा सी ेपेंीमि�ता लेोगं  
�ं “हा�ेोलिलेमिटके संीकेट” याा लेाले रेक्त केोस्थिशाकेा मिवंनॉाशा केे संीकेेतां  
केे सीाथै हाी�ोग्लेोमिबानॉ �ं अचाानॉके मिगरेावंट हाो सीकेताी हा।ै ऐसीा ताजे 
बुाखारे केे सीाथै संीक्रो�र्ण केे पेंरिरेर्णा�स्वरूपें हाो सीकेताा हा।ै
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मिनगोंरानी आपाकाो और आपाकाी देे�भााले टाी� काो �मिटालेतौाओंं काी पाहा�ान कारने और संीभाामि�तौ रूपा सेी रोकाने �ं 
�देदे कारतौी हा।ै

ऐसीी कुाछु �मिटालेतौाएँ क्याा हा ं�ो नॉन-ट्रांंसीफ्यू�ून-मिडीपंाडंीटा थैैलेेसीीमि�याा सीे 
पाीमि�तौ लेोगोंं �ं हाो सीकातौी हा?ं

बाीटीा-एनटीी�ीटीी थैैले
ेसी
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क्रोोमिनॉके एनॉीमि�याा केई थैलैेेसीीमि�याा जमिटलेतााओंं सीे जु�ा 
हाो सीकेताा हा।ै
कुेछो जमिटलेतााओंं केे केारेर्ण अंतिता� अंग केो नॉुकेसीानॉ 
हाो सीकेताा हा ैऔरे अगरे ठीीके सेी मिनॉगरेानॉी औरे प्रोबंाधानॉ नॉ 
मिकेयाा जाए ताो याहा जीवंनॉ केे लिलेए खतारेा हाो सीकेताा हा।ै

याहा संीभाामिवंता जमिटलेतााओंं केी पेंूरेी सीूचाी नॉहां हा।ै  
तिचामिकेत्सीीया सीलेाहा केे लिलेए कृेपेंयाा अपेंनॉे �ॉक्टरे सीे पेंरेा�शाल लंे।

अतिधाके जानॉकेारेी केे लिलेए, 
RethinkThalassemia.com पेंरे  
जानॉ ेकेे लिलेए QR केो� केो सै्कैनॉ केरंे।

https://www.rethinkthalassemia.com/
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रक्त केा थैके्के: थैलैेेसीीमि�याा �ं हाोनॉे वंालेी केई चाीजं आपेंकेे रेक्त 
वंामिहाकेा �ं खतारेनॉाके रेक्त केा थैक्का ज�नॉे केा केारेर्ण बानॉ 
सीकेताी हा,ं जहां याहा हृदेया �ं रेक्त केे प्रोवंाहा �ं रुकेावंट याा �स्थिस्तष्क 
�ं �ट्रांोके केा केारेर्ण बानॉ सीकेताा हा।ै स्थिजनॉ रेोमिगयां केो मिनॉयामि�ता 
ट्रांं�फ्यूूजनॉ नॉहां मि�लेताा, उनॉकेे लिलेए याहा अतिधाके सीा�ान्य हाो 
सीकेताा हा।ै 

भंागोंुर हारि�यां: अतिधाकेंशा रेक्त केोस्थिशाकेाएं अस्थि�थै �ज्जाा (हारि�यां 
केे अंदेरे सं्पंजी पेंदेाथैल) �ं बानॉताी हा।ं थैलैेेसीीमि�याा केे रेोमिगयां �ं, 
लेाले रेक्त केोस्थिशाकेाओंं केी बाढ़ाताी �ंग केे केारेर्ण याहा बाढ़ा सीकेताा 
हा,ै स्थिजसीसीे आपेंकेी हारि�यां चाौ�ी हाो जाताी हा।ं याहा आपेंकेी हारि�यां 
केो पेंतालेा औरे भंागुरे बानॉा सीकेताा हा,ै स्थिजसीसीे हारि�यां केे टूटनेॉ केी 
संीभाावंनॉा बाढ़ा जाताी हा।ै   

मिदेले काी ��कान रुकाना: हृदेया केी �ंसीपेंेस्थिशायां शारेीरे केी रेक्त 
औरे ऑक्सीीजनॉ केी जरूरेतां केो पेंूरेा केरेनेॉ केे लिलेए पेंयााप्त रेक्त 
पंेंपें नॉहां केरे पेंाताी हा।ं थैलैेेसीीमि�याा �ं, हृदेया संीबंाधाी जमिटलेतााएँ 
प्रो�ुख चिंचातााओंं �ं सीे एके हा।ं  केई चाीजं हृदेया रेोग केा केारेर्ण बानॉ 
सीकेताी हा।ं हृदेया रेोग आगे बाढ़ाकेरे हृदेया गतिता रुकेनॉे औरे संीभावंताः 
�तुृ्य ताके पेंहँुंचा सीकेताा हा।ै

हा�ेोखिलेजिसीसी: लेाले रेक्त केोस्थिशाकेाओंं केा मिवंनॉाशा स्थिजसीकेे 
पेंरिरेर्णा�स्वरूपें लेाले रेक्त केोस्थिशाकेाओंं केे भाीतारे सीे हाी�ोग्लेोमिबानॉ 
रेक्त प्लीाज्माा �ं मिनॉकेले जाताा हा।ै

अप्रभाा�ी एरिरथ्रोोपाोएजिसीसी: जबा शारेीरे लेाले रेक्त केोस्थिशाकेाएं 
बानॉानॉे केी केोस्थिशाशा केरेताा हा,ै लेेमिकेनॉ वंे ठीीके सेी मिवंकेस्थिसीता नॉहां हाो 
पेंाताी हा।ं

आयारन काा अचि�भाार: थैलैेेसीीमि�याा सीे पेंीमि�ता लेोग स्थिजनं्हें 
मिनॉयामि�ता रूपें सीे रेक्त चाढ़ाायाा जाताा हा,ै सीाथै हाी जो लेोग मिनॉयामि�ता 
रूपें सीे ट्रांंसीफ्यूूजनॉ नॉहां लेेताे हा,ं उनॉकेे शारेीरे �ं याा ताो बाारे-बाारे 
रेक्त चाढ़ाानॉे सीे याा बाी�ारेी केे केारेर्ण बाहुंता अतिधाके आयारेनॉ हाो 
सीकेताा हा।ै
इसीकेा �तालेबा हा ैमिके रेक्त �ं बाहुंता सीारेा आयारेनॉ घू�ू रेहाा हा।ै जबा 
आयारेनॉ ज�ा हाो जाताा हा,ै ताो याहा हृदेया, याकृेता औरे अंताःस्राावंी अंगं 
जसैीे �थैानॉं �ं इकेट्ठाा हाो जाताा हा ैऔरे इनॉ अंगं केे लिलेए ठीीके सीे 
केा� केरेनॉा केमिठीनॉ बानॉा सीकेताा हा।ै 

पैार �ं अल्सर: एनॉीमि�याा केे पेंरिरेर्णा�स्वरूपें त्वचाा जसैीे ऊताकें 
ताके ऑक्सीीजनॉ केी आपेंूर्भिता के� हाो जाताी हा,ै स्थिजसीसीे अल्सरे याा 
घूावंं केा मिवंकेस्थिसीता हाोनॉा आसीानॉ हाो जाताा हा।ै 

याकृातौ रोगों: जबा आयारेनॉ याकृेता �ं ज�ा हाो जाताा हा,ै ताो इसीसेी 
फोाइब्रोोस्थिसीसी (याकृेता केा घूावं) औरे स्थिसीरेोस्थिसीसी (गंभाीरे घूावं, जो 
उतिचाता केायाल केो रेोके सीकेताा हा)ै हाो सीकेताा हा।ै 

हाा�ोन काा का� उत्पाादेन: हाा�ोनॉ वंे रेसीायानॉ हाोताे हा ंस्थिजनॉकेा शारेीरे 
उत्पाादेनॉ केरेताा हा ैऔरे लेगभाग हारे अंग औरे केायाल केो मिवंमिनॉयामि�ता 
केरेनेॉ केे लिलेए उपेंयाोग केरेताा हा।ै एनॉीमि�याा याा आयारेनॉ केी 
अतिधाकेताा केे केारेर्ण थैलैेेसीीमि�याा केे केारेर्ण कुेछो हाा�ोनॉ केा 
उत्पाादेनॉ के� हाो सीकेताा हा।ै याहा केई स्थि�थैतितायां सीे जु�ा हाो सीकेताा 
हा,ै स्थिजनॉ�ं मिवंकेासी �ं देेरेी, मिवंलंेमिबाता याौवंनॉ, थैायारेॉया� सी�स्यााएं 
औरे �धाु�ेहा शाामि�ले हा।ं

अजिस्थै �ज्जाा केा �ाहार रक्त काोजि�कााओंं काा उत्पाादेन: याहा सीभाी 
प्रोकेारे केे थैलैेेसीीमि�याा �ं हाो सीकेताा हा ैजबा अस्थि�थै �ज्जाा �ं लेाले 
रेक्त केोस्थिशाकेाओंं केा उत्पाादेनॉ ठीीके सेी नॉहां हाोताा हा।ै इसीसीे प्लीीहाा 
औरे याकृेता जसेैी अंगं केा मिवंस्तारे हाो सीकेताा हा ैयाा रेीढ़ा केी हा�ी केे 
बागले �ं द्रव्य�ानॉ केा मिनॉ�ार्ण हाो सीकेताा हा।ै

पाल्मोोनरी उच्च रक्त�ापा: फेोफो�ं �ं एके प्रोकेारे केा उच्च 
रेक्तचाापें। लेाले रेक्त केोस्थिशाकेाओंं केा बे्रोके�ाउनॉ (हा�ेोलिलेस्थिसीसी) 
इसीकेा केारेर्ण बानॉ सीकेताा हा,ै औरे आयारेनॉ केा ओंवंरेलेो� भाी 
इसीकेा केारेर्ण बानॉ सीकेताी हा।ै
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जि�न लेोगोंं काो मिनयामि�तौ रक्त-आ�ान नहां मि�लेतौा, उन�ं अचि�का गंोंभाीर 
एनीमि�याा �ालेे लेोगोंं �ं गंोंभाीर स्वास्थ्य सी�स्यााएं हाोन ेकाी अचि�का संीभाा�ना थैी

बाीटा-थैलैेेसीीमि�याा वंालेे लेोगं �ं 
हाी�ोग्लेोमिबानॉ �ं 1 g/dL केी वंदृ्तिधा भामिवंष्य �ं �ट्रांोके, अंग 
क्षतिता औरे रेक्त केे थैके्क जसैीी गंभाीरे जमिटलेतााओंं केे के� 
जोलिख� सेी जु�ी हाो सीकेताी हा।ै*
स्थिजनॉ लेोगं केे रेक्त �ं आयारेनॉ केा उच्च स्तरे (फेोरिरेमिटनॉ द्वाारेा 
�ापेंा जाताा हा)ै हा,ै उनॉ�ं थैलैेेसीीमि�याा जमिटलेतााओंं केा खतारेा 
अतिधाके हाो सीकेताा हा।ै नॉॉनॉ-ट्रांंसीफ्यूूजनॉ-मि�पंें�टं बाीटा-
थैलैेेसीीमि�याा वंालेे रेोमिगयां केे 10 सीाले केे अध्ययानॉ �ं, स्थिजनॉ�ं:

 •   800 ng/mL औरे उसीसेी अतिधाके केे फेोरिरेमिटनॉ स्तरे �ं 
जमिटलेतााओंं केा खतारेा सीबासेी अतिधाके थैा।

 •   फेोरिरेमिटनॉ केा स्तरे 300 सीे ऊपेंरे औरे 800 ng/mL सीे 
के� हाोनॉे पेंरे जमिटलेतााओंं केा जोलिख� के� हाोताा हाै

 •   फेोरिरेमिटनॉ स्तरे 300 ng/mL याा उसीसीे के� हाोनॉे पेंरे 
केोई जमिटलेताा नॉहां थैी

थैलैेेसीीमि�याा केे मिबानॉा स्व�थै वंयास्कैं �ं, फेोरिरेमिटनॉ केा स्तरे 
आ�ताौरे पेंरे 30 सेी 300 ng/mL ताके हाोताा हा।ै
*याहा केोई तिचामिकेत्सीीया सीलेाहा नॉहां हा।ै कृेपेंयाा अपेंनॉे तिचामिकेत्सीके सेी सीलेाहा लंे।

बाीटा-थैलैेेसीीमि�याा इंटरे�ीमि�याा वंालेे 53 रेोमिगयां केे 10-वंषोंीया अध्ययानॉ �ं, अतिधाके गंभाीरे 
एनॉीमि�याा वंालेे लेोगं �ं गंभाीरे स्वास्थ्य सी�स्यााएं हाोनॉे केी अतिधाके संीभाावंनॉा थैी।

इसी अध्ययानॉ �ं, सीभाी रेोमिगयां �ं बाीटा-थैलैेेसीीमि�याा इंटरे�ीमि�याा थैा (नॉॉनॉ–ट्रांंसीफ्यूूजनॉ-मि�पंें�टं थैलैेेसीीमि�याा)। 
अध्ययानॉ �ं �ूल्यांंकेनॉ केी गई जमिटलेतााओंं �ं याकृेता रेोग, अस्थि�थै �ज्जाा केे बााहारे रेक्त केोस्थिशाकेाओंं केा असीा�ान्य 
गठीनॉ, �धाु�ेहा, भंागुरे हारि�यां, सीेक्सी हाा�ोनॉ केा के� उत्पाादेनॉ, रेक्त केे थैके्क, फुोफु्फुसीीया उच्च रेक्तचाापें औरे 
थैायारेाइ� याा पेंरैेाथैाइरेॉइ� हाा�ोनॉ केा मिनॉम्न स्तरे शाामि�ले हा।ं

स्व�थै वंयास्कैं �ं, स्थिजनं्हें थैलैेेसीीमि�याा नॉहां हा,ै हाी�ोग्लेोमिबानॉ केा स्तरे आ�ताौरे पेंरे पेंुरुषोंं �ं 14 g/dL सेी 18 g/dL 
औरे �मिहालेाओंं �ं 12 g/dL सीे 16 g/dL ताके हाोताा हा।ै

आपाकेा हाी�ोग्लेोमि�न और फे़ेरिरमिटान† केा स्तुर काी �ँ� कार�ाना मिनयामि�तौ मिनगोंरानी काा एका �हात्वपाूणत मिहास्साा हा।ै
†रेक्त �ं आयारेन केी �ात्राा केी �ापी।
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�तौत�ान प्र�ं�न रणनीचितौयां केा �ा��ूदे ट्रांंसीफ्यूू�न-मिडीपंाडंीटा  
थैैलेेसीीमि�याा (टाीडीीटाी) सीे पाीमि�तौ लेोगों क्याा लेक्षण मिदे�ातौे हा?ं

एक साक्षाात्काार अध्ययोंन मंें टीी�ीटीी के साथै रहैने वााले लो�ं द्वाारा बाताए �ए लक्षाणं की �ंभाीरता

टीी�ीटीी

अध्ययोंन सरं�ना: 18 टी�ीटी रेोमिगयां (5 अल्फाा-थैलैेेसीीमि�याा औरे 13 बाीटा-थैलैेेसीीमि�याा) औरे अल्फाा-थैलैेेसीीमि�याा सीे पेंीमि�ता 8 नॉॉनॉ-ट्रांंसीफ्यूूजनॉ-मि�पंें�टं थैलैेेसीीमि�याा (एनॉटी�ीटी) रेोमिगयां, स्थिजन्हेंंनॉे के� सेी के� 6 �हाीनॉे ताके 
अपेंनॉे थैलैेेसीीमि�याा उपेंचाारे �ं केोई बादेलेावं नॉहां मिकेयाा थैा, उनॉसीे लेक्षर्णं, प्रोभाावं, जीवंनॉ केी गुर्णवंत्ताा औरे ट्रांंसीफ़्याूज़नॉ मिनॉभालरेताा केे बाारेे �ं ओंपेंनॉ-एं��े, अधाल-संीरेतिचाता सीाक्षात्काारें केे �ाध्य� सीे सीाक्षात्काारे लिलेयाा गयाा। �रेीजं 
द्वाारेा लेक्षर्ण केी गंभाीरेताा केो 0-10 केे पें�ैानेॉ पेंरे आंकेा गयाा। 0 केा �तालेबा लेक्षर्णं केी केोई गंभाीरेताा नॉहां हा ैऔरे 10 केा �तालेबा लेक्षर्णं केी अत्यतिधाके गंभाीरेताा हा।ै 

लेक्षर्ण केी रिरेपेंोटल केरेनॉे वंालेे प्रोतिताभाामिगयां केे बाीचा औसीता लेक्षर्ण गंभाीरेताा केी गर्णनॉा प्रोतितामिक्रोयााओंं सीे केी गई।
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कुाछु �मिटालेतौाएँ क्याा हा ं�ो ट्रांंसीफ्यू�ून-मिडीपंाडंीटा थैैलेेसीीमि�याा 
(टाीडीीटाी) सीे पाीमि�तौ लेोगोंं �ं हाो सीकातौी हा?ं

टीी�ीटीी थैैले
ेसी

ी�मियाा के
े बाारेे �ें

ए
नटीीडीीटीी

देेख
भा

ाले
 टीी�

सी
हाायाताा

टीीडीीटीी

मिनगोंरानी आपाकाो और आपाकाी देे�भााले टाी� काो �मिटालेतौाओंं काी पाहा�ान कारने और संीभाामि�तौ रूपा सेी रोकाने �ं 
�देदे कारतौी हा।ै

याहा संीभाामिवंता जमिटलेतााओंं केी पेंूरेी सीूचाी नॉहां हा।ै  
तिचामिकेत्सीीया सीलेाहा केे लिलेए कृेपेंयाा अपेंनॉे �ॉक्टरे सीे पेंरेा�शाल लंे।

क्रोोमिनॉके एनॉीमि�याा केई थैलैेेसीीमि�याा जमिटलेतााओंं सीे जु�ा 
हाो सीकेताा हा।ै
कुेछो जमिटलेतााओंं केे केारेर्ण अंतिता� अंग केो नॉुकेसीानॉ 
हाो सीकेताा हा ैऔरे अगरे ठीीके सेी मिनॉगरेानॉी औरे प्रोबंाधानॉ नॉ 
मिकेयाा जाए ताो याहा जीवंनॉ केे लिलेए खतारेा हाो सीकेताा हा।ै

अतिधाके जानॉकेारेी केे लिलेए, 
RethinkThalassemia.com पेंरे  
जानॉ ेकेे लिलेए QR केो� केो सै्कैनॉ केरंे।

https://www.rethinkthalassemia.com/


17

रक्त केा थैके्के: थैलैेेसीीमि�याा �ं हाोनॉे वंालेी केई चाीजं आपेंकेे रेक्त 
वंामिहाकेा �ं खतारेनॉाके रेक्त केा थैक्का ज�नॉे केा केारेर्ण बानॉ 
सीकेताी हा,ं जहां याहा हृदेया �ं रेक्त केे प्रोवंाहा �ं रुकेावंट याा �स्थिस्तष्क 
�ं �ट्रांोके केा केारेर्ण बानॉ सीकेताा हा।ै  

भंागोंुर हारि�यां: अतिधाकेंशा रेक्त केोस्थिशाकेाएं अस्थि�थै �ज्जाा (हारि�यां 
केे अंदेरे सं्पंजी पेंदेाथैल) �ं बानॉताी हा।ं थैलैेेसीीमि�याा केे रेोमिगयां �ं, 
लेाले रेक्त केोस्थिशाकेाओंं केी बाढ़ाताी �ंग केे केारेर्ण याहा बाढ़ा सीकेताा 
हा,ै स्थिजसीसेी आपेंकेी हारि�यां चाौ�ी हाो जाताी हा।ं याहा आपेंकेी हारि�यां 
केो पेंतालेा औरे भंागुरे बानॉा सीकेताा हा,ै स्थिजसीसीे हारि�यां केे टूटनेॉ केी 
संीभाावंनॉा बाढ़ा जाताी हा।ै 

हा�ेोखिलेजिसीसी: लेाले रेक्त केोस्थिशाकेाओंं केा मिवंनॉाशा स्थिजसीकेे 
पेंरिरेर्णा�स्वरूपें लेाले रेक्त केोस्थिशाकेाओंं केे भाीतारे सीे हाी�ोग्लेोमिबानॉ 
रेक्त प्लीाज्माा �ं मिनॉकेले जाताा हा।ै

अप्रभाा�ी एरिरथ्रोोपाोएजिसीसी: जबा शारेीरे लेाले रेक्त केोस्थिशाकेाएं 
बानॉानॉे केी केोस्थिशाशा केरेताा हा,ै लेेमिकेनॉ वंे ठीीके सीे मिवंकेस्थिसीता नॉहां हाो 
पेंाताी हा।ं

आयारन काा अचि�भाार: थैलैेेसीीमि�याा सीे पेंीमि�ता लेोग स्थिजनं्हें 
मिनॉयामि�ता रूपें सीे रेक्त चाढ़ाायाा जाताा हा,ै सीाथै हाी जो लेोग मिनॉयामि�ता 
रूपें सीे ट्रांंसीफ्यूूजनॉ नॉहां लेेताे हा,ं उनॉकेे शारेीरे �ं याा ताो बाारे-बाारे 
रेक्त चाढ़ाानॉे सीे याा बाी�ारेी केे केारेर्ण बाहुंता अतिधाके आयारेनॉ हाो 
सीकेताा हा।ै
इसीकेा �तालेबा हा ैमिके रेक्त �ं बाहुंता सीारेा आयारेनॉ घू�ू रेहाा हा।ै जबा 
आयारेनॉ ज�ा हाो जाताा हा,ै ताो याहा हृदेया, याकृेता औरे अंताःस्राावंी अंगं 
जसैीे �थैानॉं �ं इकेट्ठाा हाो जाताा हा ैऔरे इनॉ अंगं केे लिलेए ठीीके सेी 
केा� केरेनॉा केमिठीनॉ बानॉा सीकेताा हा।ै 

पाैर �ं अल्सर: एनॉीमि�याा केे पेंरिरेर्णा�स्वरूपें त्वचाा जसैीे ऊताकें 
ताके ऑक्सीीजनॉ केी आपेंूर्भिता के� हाो जाताी हा,ै स्थिजसीसेी अल्सरे याा 
घूावंं केा मिवंकेस्थिसीता हाोनॉा आसीानॉ हाो जाताा हा।ै 

याकृातौ रोगों: जबा आयारेनॉ याकृेता �ं ज�ा हाो जाताा हा,ै ताो इसीसेी 
फोाइब्रोोस्थिसीसी (याकृेता केा घूावं) औरे स्थिसीरेोस्थिसीसी (गंभाीरे घूावं, जो 
उतिचाता केायाल केो रेोके सीकेताा हा)ै हाो सीकेताा हा।ै 

हाा�ोन काा का� उत्पाादेन: हाा�ोनॉ वंे रेसीायानॉ हाोतेा हा ंस्थिजनॉकेा शारेीरे 
उत्पाादेनॉ केरेताा हा ैऔरे लेगभाग हारे अंग औरे केायाल केो मिवंमिनॉयामि�ता 
केरेनेॉ केे लिलेए उपेंयाोग केरेताा हा।ै एनॉीमि�याा याा आयारेनॉ केी 
अतिधाकेताा केे केारेर्ण थैलैेेसीीमि�याा केे केारेर्ण कुेछो हाा�ोनॉ केा 
उत्पाादेनॉ के� हाो सीकेताा हा।ै याहा केई स्थि�थैतितायां सीे जु�ा हाो सीकेताा 
हा,ै स्थिजनॉ�ं मिवंकेासी �ं देेरेी, मिवंलंेमिबाता याौवंनॉ, थैायारेॉया� सी�स्यााएं 
औरे �धाु�ेहा शाामि�ले हा।ं

अजिस्थै �ज्जाा केा �ाहार रक्त काोजि�कााओंं काा उत्पाादेन: याहा सीभाी 
प्रोकेारे केे थैलैेेसीीमि�याा �ं हाो सीकेताा हा ैजबा अस्थि�थै �ज्जाा �ं लेाले 
रेक्त केोस्थिशाकेाओंं केा उत्पाादेनॉ ठीीके सीे नॉहां हाोताा हा।ै इसीसेी प्लीीहाा 
औरे याकृेता जसेैी अंगं केा मिवंस्तारे हाो सीकेताा हा ैयाा रेीढ़ा केी हा�ी केे 
बागले �ं द्रव्य�ानॉ केा मिनॉ�ार्ण हाो सीकेताा हा।ै

पाल्मोोनरी उच्च रक्त�ापा: फेोफो�ं �ं एके प्रोकेारे केा उच्च 
रेक्तचाापें। लेाले रेक्त केोस्थिशाकेाओंं केा ब्रोेके�ाउनॉ (हा�ेोलिलेस्थिसीसी) 
इसीकेा केारेर्ण बानॉ सीकेताा हा,ै औरे आयारेनॉ केा ओंवंरेलेो� भाी 
इसीकेा केारेर्ण बानॉ सीकेताी हा।ै
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ट्रांंसीफ्यूू�न-मिडीपंाडंीटा थैैलेेसीीमि�याा (टाीडीीटाी) काी कुाछु �ौ�ूदेा �ुनौचितौयाँ 
क्याा हा?ं

जमिटलेतााएं
•   जबामिके रेक्त आधाानॉ केा एके लेक्ष्य थैलैेेसीीमि�याा 

जमिटलेतााओंं केे जोलिख� केो के� केरेनॉा हा,ै जो 
लेोग रेक्त आधाानॉ प्रोाप्त केरेताे हा ंवंे अभाी भाी 
इसीकेा अनॉुभावं केरे सीकेताे हा।ं याे जमिटलेतााएँ याा ताो 
थैलैेेसीीमि�याा केे केारेर्ण याा रेक्त-आधाानॉ केे केारेर्ण हाो 
सीकेताी हा।ं

 •   ट्रांंसीफ्यूूजनॉ-मि�पंें�टं बाीटा-थैलैेेसीीमि�याा वंालेे 
लेोगं केे 10 सीाले केे अध्ययानॉ �ं, 76% �ं 
के� सीे के� 1 जमिटलेताा मिवंकेस्थिसीता हुंई

•   बाीटा-टी�ीटी �ं, अतिधाके ट्रांंसीफ़्याूज़नॉ बाोझे (अतिधाके 
बाारे-बाारे ट्रांंसीफ़्याूज़नॉ याा अतिधाके याूमिनॉट ट्रांंसीफ़्याूज़ केे 
रूपें �ं पेंरिरेभाामिषोंता) अतिधाके जमिटलेतााओंं सीे जु�ा थैा

•   जबामिके ट्रांंसीफ्यूूजनॉ-मिनॉभालरे अल्फाा-थैलैेेसीीमि�याा 
वंालेे लेोगं �ं सीीमि�ता अध्ययानॉ हा,ं अल्फाा-टी�ीटी 
वंालेे लेोगं केो बाीटा-टी�ीटी वंालेे लेोगं केे सी�ानॉ 
जमिटलेतााओंं केा अनॉुभावं हाो सीकेताा हा।ै

दैाविनक �ीवान पर रक्ताधाान का प्रभाावा

टाीडीीटाी �ालेे लेोगों �ी�न काी गोंुण�त्ताा और काायात उत्पाादेकातौा पार पायााप्त प्रभाा� काा अनुभा� कार सीकातेौ हा।ं ट्रांंसीफ़्याूज़न काी 
संीख्याा याा ट्रांंसीफ़्यूाज़ काी गोंई इकााइयां काी संीख्याा काो का� कारने काी क्ष�तौा ट्रांंसीफ़्याूज़न केा �ोझा काो का� कारने �ं �देदे कार 
सीकातौी हा।ै

थैैले
ेसी

ी�मियाा के
े बाारेे �ें

ए
नटीीडीीटीी

देेख
भा

ाले
 टीी�

सी
हाायाताा

टीीडीीटीी

अध्ययोंन सरं�ना: इसी अध्ययानॉ �ं, टी�ीटी केे सीाथै रेहानेॉ वंालेे 612 लेोगं पेंरे 
2009 �ं उनॉकेे पेंहालेे अस्पंतााले �ं प्रोवंेशा याा बााह्य रेोगी मिनॉयुामिक्त सीे लेेकेरे 
अस्पंतााले �ं �तुृ्य, अंतिता� अस्पंतााले �ं प्रोवेंशा, याा 2018 �ं अंतिता� बााह्य रेोगी 
मिनॉयाुमिक्त ताके नॉज़रे रेखी गई।

अध्ययोंन सरं�ना: इसी अध्ययानॉ �ं, टी�ी बाीटा थैलैेेसीीमि�याा सीे पेंीमि�ता 85 वंयास्कैं औरे टी�ी बाीटा थैलैेेसीीमि�याा सीे पेंीमि�ता मिकेशाोरें केी 4 
देेखभााले केरेनॉे वंालें नॉे स्मााटलफोोनॉ एमिप्लीकेेशानॉ केा उपेंयाोग केरेकेे �टेा प्रोदेानॉ मिकेयाा। �टेा �ं 90 मिदेनॉं केी अवंतिधा �ं उनॉकेे स्वास्थ्य संीबंाधाी 
जीवंनॉ केी गुर्णवंत्ताा, लेक्षर्ण औरे टी�ी थैलैेेसीीमि�याा प्रोबंाधानॉ केे बाारेे �ं जानॉकेारेी शाामि�ले थैी।

टीी�ीटीी
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“ �ुझेे केभाी-केभाी ऐसीा �हासूीसी हाोताा हा ैजसेैी �ं रेक्त-
आधाानॉ केे इसी केभाी नॉ ख़त्म हाोनॉे वंालेे चाक्रो �ं फंोसी 
गयाा हँूं। �ं अपेंनॉा जीवंनॉ लेगाताारे इसीी ताीनॉ-सीप्ताहा 
केे चाक्रो �ं जीताा हंूं, औरे �ं इसीसीे बाचा नॉहां सीकेताा। 
याहा ऐसीा हा ैजसैीे �ं देो अलेग-अलेग लेोग हंूं: रेक्त-
आधाानॉ सीे पेंहालेे हाार्दिदेके हा,ै औरे रेक्त-आधाानॉ केे 
बाादे हाार्दिदेके हा।ै वंे देो बाहुंता अलेग लेोग हा ंस्थिजनॉकेे बाारेे 
�ं हा� बााता केरे रेहा ेहा।ं इसी पेंरे मिनॉभालरे केरेतेा हुंए मिके 
आपें उसी सी�यारेेखा पेंरे केहां हा,ं याहा वंास्तवं �ं दूसीरें 
केी देेखभााले केरेनॉे केी आपेंकेी क्ष�ताा केो प्रोभाामिवंता 
केरेताा हा ैजबा आपें स्थिसीफोल  अपेंनॉा ख्यााले रेखनॉे केी 
केोस्थिशाशा केरे रेहा ेहाोताे हा।ं” हाार्दिदेका 

�ीटाा-टाीडीीटाी केा 
सीाथै रहा रहा ेहां

थैैले
ेसी

ी�मियाा के
े बाारेे �ें

ए
नटीीडीीटीी

टीीडीीटीी
देेख

भा
ाले

 टीी�
सी

हाायाताा
टीी�ीटीी



20

एका दे�ेभााले टाी� केा सीाथै काा� कारना

थैलैेेसीीमि�याा एके जमिटले स्थि�थैतिता हा ैस्थिजसी�ं आपेंकेे रेक्त सीे अतिधाके 
रेक्त शाामि�ले हाो सीकेताा हाै
क्योंंमिके थैलैेेसीीमि�याा हारे मिकेसीी केो अलेग तारेहा सीे प्रोभाामिवंता केरेताा हा,ै देेखभााले 
टी�ं प्रोते्यके व्यमिक्त केी जरूरेतां केे लिलेए अमिद्वाताीया हाो सीकेताी हा।ं व्यमिक्तगता 
आवंश्याकेतााओंं औरे पेंरिरेस्थि�थैतितायां केे अनॉुरूपें देेखभााले टी� सी�या केे सीाथै बादेले 
भाी सीकेताी हा।ै
•   हा�ेेटोलेॉस्थिज� रेक्त मिवंकेारें केे मिवंशाेषोंज्ञ हा।ं वंे रेक्त स्वास्थ्य औरे उपेंचाारे केी 

मिनॉगरेानॉी �ं मिवंशाेषोंज्ञ हा।ं कुेछो हा�ेेटोलेॉस्थिज� थैलैेेसीीमि�याा केे मिवंशाेषोंज्ञ हा।ं जरूरेता 
पें�नेॉ पेंरे वंे अन्य मिवंशाेषोंज्ञं केे सीाथै केा� केरे सीकेतेा हा ं(उदेाहारेर्ण केे लिलेए, 
आपेंकेे हृदेया केी जंचा केे लिलेए एके हृदेया रेोग मिवंशाेषोंज्ञ याा �धाु�ेहा याा थैायारेॉया� 
स्थि�थैतितायां केी जंचा केे लिलेए एके एं�ोमिक्रोनॉोलेॉस्थिज�)

•   देेशाभारे �ं थैलैेेसीीमि�याा केे मिवंशेाषोंज्ञ कंेद्र भाी हा।ं थैलैेेसीीमि�याा सीे पेंीमि�ता कुेछो लेोग 
सीाले �ं एके बाारे याा उसीसेी अतिधाके बाारे थैलैेेसीीमि�याा कंेद्र जातेा हा।ं कंेद्र केा एके 
थैलैेेसीीमि�याा मिवंशाेषोंज्ञ अपेंनॉे �थैानॉीया हा�ेेटोलेॉस्थिज� याा प्रोाथैमि�के देेखभााले 
तिचामिकेत्सीके केे सीाथै केा� केरे सीकेताा हाै

•   स्थिजसी हा�ेेटोलेॉस्थिज� पेंरे आपें भारेोसीा केरेताे हा ंउसीे ढंूंढंनॉे सीे आपेंकेो आश्वंस्त 
हाोनॉे �ं �देदे मि�ले सीकेताी हा ैमिके आपेंकेे थैलैेेसीीमि�याा केी जमिटले ज़रूरेतंा पूेंरेी हाो 
रेहाी हा।ं रेेफोरेले केे लिलेए अपेंनॉे प्रोाथैमि�के देेखभााले तिचामिकेत्सीके सीे पेंूछोनॉा एके 
अच्छाा पेंहालेा केदे� हाो सीकेताा हाै

आपकी देा�भााल टीीमें

याादे र�ं मिका आपा और आपाकाा पारिर�ार आपाकेा स्वास्थ्य और काल्यााण �ं प्र�ु� खि�लेा�ी हा।ं सी�ोत्ता� थैैलेेसीीमि�याा 
प्र�ं�न दृमि�काोण मिन�ारिरतौ कारने केा खिलेए अपाने लेक्षणं और �े आपाकेा �ी�न काो कैासीे प्रभाामि�तौ कारतौे हा,ं केा �ारे �ं 
�तौाकार अपानी देे�भााले टाी� केा सीाथै भाागोंीदेार �नं। 

थैैले
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याहा तिचामिकेत्सीीया सीलेाहा केे रूपें �ं अतिभाप्रोेता नॉहां हा।ै तिचामिकेत्सीीया सीलेाहा केे लिलेए कृेपेंयाा अपेंनॉी स्वास्थ्य सीेवंा 
टी� सीे संीपेंकेल  केरंे। 

आपाकाी टाी� केा अन्य सीदेस्यां �ं �ामि�ले हाो सीकातौे हा:ं

नसीत मि��ेषज्ञ

प्राथैमि�का देे�भााले 
चि�मिकात्सका (पाीसीीपाी)

पाोषण  
मि��ेषज्ञ

हृदेया रोगों  
मि��ेषज्ञ

एंडीोक्राइनोलेॉजि�स्ट �नोचि�मिकात्सका/�नो�ैज्ञामिनका
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थैैलेेसीीमि�याा सीे पाीमि�तौ लेोगोंं केा खिलेए क्याा सीहाायातौा उपालेब्ध हा?ै

दूसीरं सीे �ु�ने केा खिलेए काई मि�काल्प हा।ं थैैलेेसीीमि�याा सी�ुदेाया �ं सीमिक्रया रूपा सीे भाागों लेेकार, आपा अपानी और अपाने �ैसीे 
लेोगोंं काी �देदे कार सीकातौे हा।ं

जबामिके थैलैेेसीीमि�याा एके दुलेलभा स्थि�थैतिता हा,ै याहा जानॉनॉा �हात्वपेंूर्णल हा ैमिके आपें अकेेलेे नॉहां हां
•   थैलैेेसीीमि�याा सीे पेंीमि�ता लेोगं केे सी�ुदेाया हा ंजो मिवंतिभान्न तारेीकें सीे इंटरेकै्ट केरेतेा हा:ं 

 •   वंनॉ-ऑनॉ-वंनॉ, व्यमिक्तगता रूपें सीे, याा फोोनॉ पेंरे मि�लेनॉा-याा अतिधाके गु�नॉा� रूपें सीे ऑनॉलेाइनॉ जु�नॉा
•   ऐसीे केई संीगठीनॉ हा ंजो थैलैेेसीीमि�याा सीे पेंीमि�ता व्यमिक्तयां औरे पेंरिरेवंारें केो सीहाायाताा औरे स्थिशाक्षा प्रोदेानॉ केरेतेा हा।ं  

याहां कुेछो हा ंजो आपेंकेे लिलेए उपेंयाुक्त हाो सीकेतेा हा:ं

 •  कूेलेीज़ एनॉीमि�याा फोाउं�शेानॉ: www.thalassemia.org

 •  दुलेलभा मिवंकेारें केे लिलेए रेाष्ट्रांीया संीगठीनॉ (एनॉओंआरे�ी): www.rarediseases.org

 •  थैलैेेसीीमि�याा इंटरेनॉेशानॉले फेो�रेशेानॉ: www.thalassaemia.org.cy

सहैायोंता थैैले
ेसी

ी�मियाा के
े बाारेे �ें

ए
नटीीडीीटीी

टीीडीीटीी
देेख

भा
ाले

 टीी�
सी

हाायाताा

“ जबा �ंनॉे पेंहालेी बाारे थैलैेेसीीमि�याा केे बाारेे �ं खुलेकेरे बााता 
केरेनॉा शुारू मिकेयाा, ताो �ेरेे �ाताा-मिपेंताा थैो� ेसीावंधाानॉ थैे।  
वंे �रेताे थैे मिके दूसीरेे लेोग क्योंा केहागंे, मिवंशाेषोंकेरे पेंरिरेवंारे केे 
अन्य सीदेस्या क्योंा केहागंे। जबा हा� उसी शाुरुआताी पेंरेेशाानॉी सीे 
उबारे गए, ताो वंे ठीीके थैे औरे आज वंे बाहुंता सीहाायाके हा।ं''

—   याासी�ीन, बाीटीा-टीीडीीटीी केे सीाथै जी रेहाी हंा
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myAgios® रोगोंी सीहाायातौा सेी�ाएँ कैासीे �देदे कार सीकातौी हा?ं

1-877-77-AGIOS (1-877-772-4467) पार काॉले कारं याा myAgios मि�मिनकाले नसीत ए�ुकेाटार सीे 
व्यमिक्तगोंतौ सीहाायातौा केा खिलेए �ाईं ओंर क्याूआर काोडी काो सै्कोंन कारं। 

myAgios थैलैेेसीीमि�याा सीे पेंीमि�ता लेोगं केे लिलेए एके अनॉुकूेलिलेता सीहाायाताा केायालक्रो� हा।ै केायालक्रो� केे एके भााग केे रूपें �ं, myAgios मि�मिनॉकेले नॉसील 
एजुकेेटसील (CNEs) आपेंकेो औरे आपेंकेे पेंरिरेवंारे केो थैलैेेसीीमि�याा केे बाारेे �ं अतिधाके जानॉनॉे �ं �देदे केरे सीकेताे हा,ं प्रोते्यके व्यमिक्त केी जरूरेतां केो पेंूरेा 
केरेनॉे वंालेे सी�थैलनॉ केे सीाथै:

सहैायोंता

सीीएनॉई Agios Pharmaceuticals केे के�लचाारेी हा ंऔरे तिचामिकेत्सीा सीलेाहा प्रोदेानॉ नॉहां केरेताे हा।ं  
तिचामिकेत्सीीया सीलेाहा याा उपेंचाारे संीबंाधाी प्रोश्नोंं केे लिलेए कृेपेंयाा अपेंनॉी स्वास्थ्य देेखभााले टी� सीे बााता केरंे।

थैैले
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स्वास्थ्य सीेवंा प्रोदेातााओंं औरे 
संीबंातिधाता पेंेशाेवंरें केे सीाथै आपेंकेी 

अगलेी चाचाा केी तायैाारेी �ं 
सीहाायाताा केरेतेा हां

केारेर्ण, लेक्षर्ण औरे जमिटलेतााओंं 
सीमिहाता थैलैेेसीीमि�याा केा एके 

ओंवंरेव्यू प्रोदेानॉ केरेतेा हां

थैलैेेसीीमि�याा केे बाारेे �ं नॉवंीनॉता� 
शाोधा केो सी�झेाताे हा ंऔरे सी�झेनॉे 

�ं आपेंकेी सीहाायाताा केरेतेा हां

व्यमिक्तगता रूपें सीे याा वंचुालअले 
रूपें सीे ऐसीे सी�या पेंरे 

मि�लेतेा हा ंजो आपेंकेे लिलेए 
सीुमिवंधााजनॉके हाो

भाावंनॉात्मके सी�थैलनॉ प्रोदेानॉ 
केरेताे हा ंऔरे अपेंनॉे अनॉुभावं 

केो सी�झेनॉे केे लिलेए सुीनॉतेा हां

पेंहाचाानॉताे हा ंमिके थैलैेेसीीमि�याा 
केे सीाथै आगे बाढ़ानॉे केे लिलेए 

आपेंकेो सीवंोत्ता� सी�थैलनॉ कैेसीे 
मिदेयाा जाए औरे लेक्ष्य मिनॉधाारिरेता 

केरेनॉे �ं कैेसीे �देदे केी जाए

थैलैेेसीीमि�याा मिवंशेाषोंज्ञं औरे अन्य रेोमिगयां 
सीे सीुनॉनॉे केे लिलेए शासै्थिक्षके वंेमिबानॉारे औरे 

व्यमिक्तगता केायालक्रो�ं �ं आ�ंत्रर्ण सीाझेा 
केरेताे हां

आपेंकेो सीोशाले �ीमि�याा औरे वंकेालेता 
सी�ूहां सीमिहाता थैलैेेसीीमि�याा सी�ुदेाया केे 

सीाथै इंटरेकै्ट केरेनॉे केे तारेीकें केे बाारेे �ं 
सीूतिचाता केरेताे हां

आपेंकेो अन्य रेोमिगयां औरे देेखभााले केरेनॉे 
वंालें सीे जो�ताे हा ंस्थिजनॉकेा थैलैेेसीीमि�याा केे 
सीाथै रेहानेॉ केा सी�ानॉ अनुॉभावं हाो सीकेताा हाै

थैलैेेसीीमि�याा 
स्थिशाक्षा

व्यमिक्तगता
सीहाायाताा

सी�ुदेाया
केनॉेक्शनॉ
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अपेंनॉी स्वास्थ्य संीबंाधाी चिंचातााओंं केे 
बाारेे �ं खुलेकेरे बााता केरेनॉा एके 
सीाहास्थिसीके औरे फोायादेे�ंदे केदे� हा।ै

आपाकाी दे�ेभााले टाी� केा सीाथै ��ा केा खिलेए उपायाोगोंी मि�षया

अपाने आपा काो ज्ञान सीे लेैसी कारने सीे आपाकाो अपानी चिं�तौाओंं काो सीाझाा कारने और प्रश्न पाूछुने �ं अचि�का 
आत्ममि�श्�ासी �हासीूसी कारने �ं �देदे मि�ले सीकातौी हा।ै 

याहां कुेछो प्रोश्नों औरे मिटप्पलिर्णयाँ देी गई हा ंजो आपेंकेी देेखभााले टी� सीे बााता केरेतेा सी�या सीहाायाके हाो सीकेताी हा:ं

   याहां वंे लेक्षर्ण हा ंस्थिजनॉकेा �ं अनॉुभावं केरे रेहाा हंूं औरे मिकेतानॉी बाारे वंे �ुझेे गतितामिवंतिधायां सीे वंंतिचाता केरे 
देेताे हां

   याे ऐसीी गतितामिवंतिधायाँ हा ंस्थिजनं्हें �ं अबा अपेंनॉे लेक्षर्णं केे आधाारे पेंरे नॉहां केरे पेंा रेहाा हँूं याा शाायादे हाी 
केभाी केरे पेंा रेहाा हँूं 

   �ेरेे हाी�ोग्लेोमिबानॉ औरे फेोरिरेमिटनॉ केे स्तरे केी मिकेतानॉी बाारे जँचा केी जानॉी चाामिहाए?

   मिनॉयामि�ता जंचा औरे पेंरेीक्षर्ण केी क्योंा याोजनॉा हा?ै

   क्योंा जमिटलेतााओंं केे केोई मिवंस्थिशाष्ट लेक्षर्ण हा ंस्थिजनॉकेे बाारेे �ं �ुझेे अवंगता हाोनॉा चाामिहाए?

   क्योंा केोई नॉयाा उपेंचाारे याा नॉदैेामिनॉके  पेंरेीक्षर्ण उपेंलेब्ध हा ैजो �ेरेे लिलेए उपेंयाुक्त हाो सीकेताा हा?ै

   हा�ं मिकेनॉ संीभाामिवंता जमिटलेतााओंं केी मिनॉगरेानॉी केरेनॉी चाामिहाए? 

   मिनॉगरेानॉी औरे पेंरेीक्षर्ण केी क्योंा याोजनॉा हा?ै

   �ुझेे मिनॉयाुमिक्तयां केे बाीचा लेक्षर्णं याा जमिटलेतााओंं केा प्रोबंाधानॉ कैेसीे केरेनॉा चाामिहाए?

सहैायोंता

हाार्दिदेका 
�ीटाा-टाीडीीटाी केा  
सीाथै रहा रहा ेहां
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अपाने थैैलेेसीीमि�याा काो सी�झंा

•  सीभाी प्रोकेारे केे थैलैेेसीीमि�याा (एनॉटी�ीटी, 
टी�ीटी, अल्फाा- औरे बाीटा-थैलैेेसीीमि�याा) 
लेक्षर्ण पेंदैेा केरे सीकेताे हां

•  सीभाी प्रोकेारे केे थैलैेेसीीमि�याा (एनॉटी�ीटी, 
टी�ीटी, अल्फाा- औरे बाीटा-थैलैेेसीीमि�याा) �ं 
गंभाीरे जमिटलेतााएं हाो सीकेताी हां

अपाने खिलेए �काालेतौ कारं  

•  थैलैेेसीीमि�याा सीे पेंीमि�ता मिकेसीी भाी व्यमिक्त केे 
लिलेए थैलैेेसीीमि�याा जमिटलेतााओंं केी पेंहाचाानॉ 
केरेनॉे, संीभाामिवंता रूपें सीे रेोकेनॉे औरे सीमिक्रोया 
रूपें सीे प्रोबंातिधाता केरेनॉे केे लिलेए मिनॉयामि�ता 
मिनॉगरेानॉी याोजनॉा बानॉानॉा �हात्वपूेंर्णल हा ै

एका ऐसीी टाी� इकाट्ठाा कारं जि�सी पार 
आपाकाो भारोसीा हाो 

•  आपेंकेी सी�ग्री मिनॉगरेानॉी औरे देेखभााले 
याोजनॉा �ं सीहाायाताा केे लिलेए एके व्यापेंके 
देेखभााले टी� बानॉानॉा �हात्वपेंूर्णल हाै

Agios Pharmaceuticals, Inc. © 2024 सीवंातिधाकेारे सीुरेस्थिक्षता। THA-US-0241 Hindi

थैैले
ेसी

ी�मियाा के
े बाारेे �ें

ए
नटीीडीीटीी

टीीडीीटीी
देेख

भा
ाले

 टीी�
सी

हाायाताा

अपानी देे�भााले टाी� सीे �ातौ कारं। अपाने लेक्षण सीाझाा कारं और एका 
मिनगोंरानी याो�ना मि�काजिसीतौ कारं �ो आपाकेा खिलेए सीहाी हाो।

थैैलेेसीीमि�याा केा �ारे �ं सीहाायातौा और संीसीा�नं केा खिलेए, RethinkThalassemia.com पार �ाने केा 
खिलेए �ाईं ओंर मिदेए गोंए QR काोडी काो सै्कोंन कारं। आपा 1-877-77-AGIOS (1-877-772-4467) पार 
myAgios® मि�मिनकाले नसीत ए�ुकेाटार सीे भाी संीपाकात  कार सीकातौे हा।ं

https://www.rethinkthalassemia.com/
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