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Telif hakk::
Bu brosiirtin telif hakki saklidir. Yeni basim veya ¢ogaltim, kismen dahi olsa, ancak CholCo e.V. yazili
onayi lizerine gerceklestirilebilir



insanin hasta oldugunu égrenmesi kolay bir
sey degil dogrusu. Hele hele o gline degin
herhangi bir belirtiyle karsilagil-mamis, hig-
bir sey hissedilmemis ise. Usttine Ustlik bir
de, ailesel hiperkoles-terolemi (AH) gibi faz-
la taninmayan bir hastalik s6z konusu oldu
mu kaygilan-mamak elde degil gercekten.

Sanildigr kadar ender gorilmeyen bir

hastalik oldugu halde AH’nin ne oldugunu

bilen veya bu hastaliktan muzdarip birini taniyan azdir. Bu
yetmezmis gibi doktorlar da aciklamalarini ¢cogu kez hastalar ve
yakinlarinin anlamadigi veya kismen anladigi bir dilde yaparlar.

Bu brosiirii tam da bu nedenle hazirladik. Siz ve anne babaniz,
yalniz olmadiginizi bilin. Bu brosiir elbette doktorunuzla yapi-lacak
gorismenin yerini asla tutamaz; onu tamamlayici nite-likte bir
destektir. Sizi AH hakkinda bilgilendirmeyi ve hasta-liga ragmen
normal bir yagam siirebileceginizi gdstermeyi hedefler. Sizin de bu
konuda yapabilecekleriniz var — Liitfen dnerilerimize kulak verin!

Sayfa 34'ten itibaren hasta birligi Cholesterin & Co e.V. ve dlinya
capindaki cesitli hasta birliklerinin iletisim adreslerini bulacaksiniz.
Sorularinizi memnuniyetle yanitlayacagiz!

Saygilarimizla

Michaela Wolf, Cholesterin & Co e. V. Baskani



Benim adim Lena, 9 yasindayim ve {glnci sinifa gidiyorum.
Hobilerim dans etme, kitap okuma ve sirin mi sirin iki clice
tavsanim.

Dogdugumdan beri yiiksek kolesterol degerlerine sahibim — ama
benim ve annemlerin uzun sire bundan haberi olmadi.

Bundan bir siire 6nce agir bir soguk alginligina yakalaninca
gittigimiz cocuk doktoru tam olarak neyim olduguna bakmak igin
benden kan almisti. Kolesterol degerlerimin ¢ok yiiksek oldugunu
o ara tesadiifen kesfetti. Bunun soguk alginligimla hicbir ilgisi yok-
tu. Soguk alginligim da zaten bir haftaya gegi-vermisti.

Benim yasimda bir cocukta bu denli yiiksek kolesterol degerleri
goriilmesi pek de normal olmadig icin bir uzmana génderildim.
Bu uzman da beni, anne babami ve ablami iyice bir muayene
ettikten sonra hepimizde ,ailesel hiperkolesterolemi* adli bir
hastalik oldugunu ortaya ¢ikardi. Bu arada ben bu hastaliga kisaca
AH diyorum.

Gelistersen seni bu AH hastaligi ve kolesteroliin viicutta ne yaptigl
hakkinda biraz daha bilgilendireyim. Ayrica viicudun gereginden
fazla kolesterol Urettigi zaman ne oldugunu ve yiiksek kolesterol
degerleri olan bir insanin neler yapabilecegini de gostereyim.

Sevgiler,

Lena







AH, yastan, cinsiyetten ve kdkeninden bagimsiz olarak her in-
sanda goriilebilen bir hastaliktir. Ailesel hiperkolesterolemi
(AH) tanimi Gg ayak tzerine oturtulmustur: ,Ailesel" demek bu
hastaligin kalitsal nitelikte tasimasi, yani cocuga anne babadan
gecebiliyor olmasi demektir. ,Hiper" ifadesi ,gereginden fazla“
anlamina gelir. ,Emi* ise Yunanca kékenli bir terim olup ,kan*
sOzcu-glnin karsiligidir. Kolesterol énemli bir kan yagidir. O
halde tiim bu terimlerin bir araya getirilmesiyle ortaya ¢ikan
sailesel hiperkolesterolemi* tanimlamasi: ,kanda gereginden




fazla kolesterol bulunmasi“ olarak terclime edilebilir. AH
kalitsal bir hastaliktir, yani henuiz bir cocukken dahi kisinin vi-
cudunda gereginden fazla kolesterol bulunmaktadir. Cocuga
hem anneden hem de babadan kalitsal &zellikler gectigi icin,
AH hastaligl anne babanin yalniz birinden de her ikisinden de
alinmis olabilir. Cocuk AH hastaligini anne babanin yalniz birin-
den aldiginda kolesterol degeri gereginden yiiksek cikar. Hele
bir de anne babanin ikisinden birden ge¢me séz konusuysa, bu
deger cogu kez epey yliksek ¢cikmaktadir.




Dinya capinda 14 ila 34 milyon arasinda AH hastasi oldugu
tahmin edilmektedir. Yani yalniz degilsin! Ama bu insanlarin ¢cogu
AH hastasi oldugunun farkinda dahi degil. Clinkii kandaki koleste-
rol insana aci veya agri vermiyor ve bu nedenle de kendiliginden
fark edilmiyor. Fakat hissedilmese de yiiksek bir kolesterol degeri
cocuklarda dahi sagligi tehlikeye atabilir. Genis kan damarlari olan
atardamarlarda, ancak 6zel cihazlarla yapilan muayenelerde gori-
lebilecek tortular olusabilir. Ama hastalik erken yakalanirsa, bu
tortularin &ni alinabilir.




Doktor anne ve babama ailemizde tam olarak kimde yiksek
kolesterol oldugunu sordu. Sonra da bunlari bir aile agacina
kaydetti. Bu sayede ailede kimin ne tip AH hastasi oldugunu bir
¢irpida gérme olanagi bulduk.




Burada benim aile agacimi gériiyorsun. |
Bende AH hem anne hem de babadan,
ablamda ise tek bir taraftan geliyor.

o i A




1) i Heterozigot AH: anne babanin b|r|nden alinmis
. :‘ R - Homozigot AH: anneden ve babadan alinmig
- . AH gériilmeyen kisi



Belki de simdi, yiiksek kolesterol degerlerin olmasinda senin sugun
olup olmadigini merak ediyorsun. Cok agik séyleyeyim: Hayir, el-
bette yok! Kimsenin sugu yok! Kolesterol degerinin ne kadar yiik-
sek olacagini anne babalardan alinan genler belir-liyor. Yani AH
dogustan sahip olunan bir hastalik diyebiliriz.
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iki tiir kolesterol var: HDL kolesterol ve
LDL kolesterol.

{ HDL (yiiksek yogunluklu lipoprotein, ing.
high-density lipoprotein) damarlarimizi
korudugu icin ,iyi huylu* diye anilir.

LDL (dustik yogunluklu lipoprotein, ing.
low-density lipoprotein) damarlarimiza
zarar verdigi icin kot huylu® diye anilir.

i' 16 yasindan kiglklerde LDL kolesterol
desilitrede 150 miligrami asmamalidir.

HDL icinse durum farkli: ne kadar yiiksek
olursa o kadar iyi!




Karaciger

CKolesterol  bizler
icin hayati dneme
sahip bir kan yag!.
Viicudumuz gerek
hiicre  yapiminda,
gerekse  hormon
ve vitamin (reti-
minde ona ihtiyag
duyar. Bu yiizden
iste  vicudumuz-
da bitln hicrel-

erde kolesterol Uretimi gerceklestirilir, en ¢ok da karacigerde.
Bagirsagimiz da ayri-ca yedigimiz yiyeceklerden almak suretiyle

viicuda ek koles-terol saglar.
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Tortulanma baslangici Yogun tortulanma



Kaninda yiiksek miktarda kolesterol olmasi iyi bir sey degil! Koles-
terol kan damarlarinin (atardamarlarin) i¢ duvarlarina yapisarak
burada birikebilir. Buna ,tortulanma" diyoruz. Yillar igerisinde bu
tortular damarlarin i¢c kismini daraltarak kanin o damardan akici
bir sekilde gecmesini zorlastirabilir. Bu da agir bir hastaliga yol
acabilir. Senin damarlarinin duvarlarinin ne durumda oldugu, ¢ok
basit birtakim muayenelerle belirlenebilir. Bunlar kesinlikle can
acitmayan muayeneler — s6z sana!

Burada kan damarlarini
ve kolesteroliin orada nasil
biriktigini gériiyorsun.




Muayeneler

Muayeneler sayesinde doktor senin ve hastaligin
hakkinda bircok sey égrenir.

Bende ilk 6nce tansiyon ol¢lldi. Bunun
icin kollarindan birinin Ust tarafina
sisirilebilir bir pazi bandi gegirilerek buna
hava pompalaniyor. Bu kolunu biraz
sikiyor ama hi¢ acimiyor. Artik doktor
tansiyonunu okuyabilir.
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Kaninin incelenebilmesi icin doktor kanindan bir miktar alir.
Bunun i¢in minicik bir igneyi kolundaki toplardamara, yani
dirseginin i¢ tarafindaki bir kan damarina batirir ve boylelikle
ignenin arkasindaki kiiglik tiipe birazcik kan dolar.

Bir laboratuvar, kanindan alinan o6rnekte bulunan kolesterol
degerlerini ve dnemli birtakim bagka degerleri kontrol eder.
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Kalbinin nasil calistigini gérmek icin bir elek-
trokardiyogram (EKG) cekilebilir. Bunun

icinse gogus kafesinin Uzerine bantlar e
yapistirilarak kalbinin isleyisi kayde- : ]
dilir. Doktorun senin kalbinin nasil
attigini gérebilmesi icin, senin bu ara-
da kipirdamadan uzanman gerekir.
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Kan damarlarini ve kalbini icerden gorebilmek icin doktor bir
de ultrason cekebilir. Bunu, bir ekrana baglanmis olan bir cesit
kamerayi senin cildinin lzerinde gezdirerek yapar. Ondan énce
cildine biraz soguk ve kaygan bir jel strilir. Bu muayenede
hissedeceginin hepsi budur.
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Bu muayeneleri ben diizenli
olarak yaptirryorum. Senin
icin de 6nemli bu!




Facharzt fur

Lipidologie

Offnungszeiten

Mo-Fr 8-12 Uhr
Mo, Di, Do 1518 Uhr

Yiksek kolesteroliin sebebiyle muayeneye gittigin uzman
doktora ,lipidolog" adi verilir. Ona diizenli olarak, yilda bir-
iki defa gitmende fayda var. Tam olarak ne siklikta gitmen
gerektigini o sana ve anne babana sdyleyecektir.
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AH'yi kontrol altinda
tutabilmek ve kolesterol
degerini duslrebilmek igin
saglikli yasamaya 6zen
gostermek gerekir.

lyi beslenmenin her insan igin énemli oldugunu mutlaka bili-yor-
sundur. ,Beslenme" konusu AH hastalarinda da en 6nemli konu-
lardan biridir.

Olabildigince az hayvansal yag yemeli, onun yerine bitkisel yaglari
tercih etmelisin. Baslangicta ben ve ailem bunun tam olarak ne
anlama geldigini anlayamadik, ne yememiz ve ne yememe-
miz gerektiginden emin olamadik. Bunun Uzerine bir beslenme
uzmanina giderek bu konuda ona danistik. O bize gercekten ¢ok
yardimci oldu. Ben artik bu konuda yeterince bilgiliyim ve ara sira
istisnalar olabileceginin de farkindayim! Kurallara dikkat ettigim
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stirece okul gezileri ve arkadaslarda yatmalar dahi sorun olmuyor.

Bazen yanima, yiyebilecegim, agzima layik birkac sey de almiyor
degilim yani.

Ben ve ailem eskisinden farkli yemeye cabuk alistik dogrusu. Ye-
mek aligkanliklarimizi degistirmek o kadar da zor olmadi - yedikle-
rimizin tadi da gayet giizel!




Asagidaki listede sana iyi
gelecek gidalardan ornekler
yer aliyor. Yesil sttundaki
gidalar senin icin uygun ol-
bunlardan istedigin
kadar yiyebilirsin. Kirmizi
stitundaki
cok stk yememen gerekiyor.

anlar;

gidalardan ise

J

= Su

= Sekersiz cay

= Dogal meyve sekerli meyve
suyu, 6lguld

= Sekerli meyve suyu

= Limonata /megrubat

= Smoothie’ler (meyve
aromali buzlu igecek)

Karbonhidratlar
& diyet lifleri

= Patates

= Yumurtasiz makarna

= Sekersiz tahil gevregi

= Tam tahil Grinleri, or.
ekmek, makarna, piring,
yulaf gevregi

= =Kabuklu yemisler

Kizarmis patates
Yumurtali makarna
Bar dahil sekerli tahil
gevregi,

Cips vb.

Yufkali hamur isi

= Taze meyve

= Sekersiz meyve kompos-
tosu

= Salata ve sebzeler - ¢ig,
1zgara, haglanmig

= Baklagiller

Sekerli konserve meyve
Sekerli meyve kompostosu
Mayonezli veya krema
sosuyla yenen salata ve
sebzeler
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Gida

St drinleri &
yumurta

= Azyagli siit ve az yagli

kaymak

= Yag orani % 30 ile sinirli
peynir

= Haftada yalniz 2-3
yumurta

= Tam yagli siit ve krema

= Yag orani %30'u asan peynir
cesitleri

= Gizli yumurta, 6r. yapiminda
yumurta kullanilan makarna,
tatli, krep ve hazir gidalar

Balik &
et

= Azyagli et tirleri, or.
tavuk-hindi, dana ve av
hayvanlarinin eti

= Azyagli sigir eti

= Az yagli tavuk-hindi sosisi

= Somon, ringa, ton, uskumru
gibi soguk su baliklari

= Deri ve sakatat

= Ordek ve yagi gériilebilen
diger et cesitleri

= Salam ve Leberwurst gibi
yagli soguk et driinleri

= Yilanbalig|, pane balik,
mayonezli ve kremali balik
salatasi ve deniz Griinleri

Yaglar &
sekerli gidalar

==
\\5..;*'.

= Kanola, ceviz, soya, aygicek
yaglari gibi bitkisel yaglar

= Zeytinyag ve zeytinyagi
urtnleri

= Bitkisel margarinler

= Meyveli dondurma, buzlu
dondurma ve az yagli siit-
ten yapilan dondurma

= Meyan sekeri ve meyveli
sekerleme

= Kuyruk yag gibi hayvansal
yaglar

= Hindistan cevizi yagi ve
hurma ¢ekirdegi yagi

= Mayonez vb. yagli yemek
ve salata soslari

= Seker ve serbet

= Hazrr gidalarda, gratenler-
de, pizzalarda, sandvigler-
de, cikolatada, keklerde ve
pastalardaki gizli yaglar

25



Spor

Hareket senin igin iyi ve 6nemli! Dizenli yapilan dayaniklilik
sporlari kanindaki ,iyi huylu* HDL-kolesterol miktarini arttir-digi
gibi, hareket etmek tansiyonuna da iyi geliyor. Haftada iki-Ulg¢ kez
en az yarim saat spor yapabilirsen harika. Ben drnegin dans kul-
tibim ¢ok seviyorum ve haftada en az iki kez dans antrenmanina
gidiyorum. Tabii arzu edersen daha fazla spor da yapabilirsin!
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/( Sayfa 13'teki ,iyi huylu* HDL kolesteroli
hatirliyor musun? Spor yaptiginda iste o
/k HDL yiikseliyor ve bu iyi bir sey!




IBana gore sigara igreng bir sey. Sagliga zararli oldugunu da biliy-
orum. Bunlar sigaraya hi¢ baglamamak icin iyi nedenler. Biri bana
sigara uzatirsa, hayir derim! Sigaranin kan damar-larina icerden
verdigi hasar yiiziinden, o daha &nce anlat-tigim tortular daha
hizli olusuyor. Buna bagli olarak olusan kan dolagimi bozukluklari
ise kalp krizine veya felce yol aca-biliyor. Ayrica sigara icenlerin
nefesi de pek ¢abuk kesiliyor — ama nefesim bana dansta lazim.
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Bircok AH hastasi icin spor yapmak ve beslenmeye dikkat et-
mek ne yazik ki yeterli olmuyor. Ornegin ben ek olarak, koles-
terol degerini dustiren ve saglikli kalmama yardimci olan ilaglar
aliyorum. Senin de ila¢ alman gerekip gerekmedi-gine doktorun
karar verir. Alman gerekiyorsa, bunlarin hangi ilaglar oldugunu ve
nasil etkili olduklarini sana anlatacaktir. Cocuklarda ilag tedavi-
si genelde sekiz yasindan sonra bagslar. Senin tam olarak ne za-
man baslaman gerekecegini doktorun seninle ve anne babanla
goriisecektir.

Gok agir bir AH tiriiniin s6z konusu oldugu kimi hastalarda spor,
beslenme ve ilaca ek olarak 6zel bir tedaviye ihtiya¢ duyulur:
aferez...
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Artik bildigin gibi, viicudun kolesteroli siirekli yeniden
Uretiyor. Bu yiizden de uzun bir siire saglikli kalabilmek
icin yasam boyu tedavi sart.




Kan yikama olarak da anilan aferez tedavi ydonteminde viicuda
fazla gelen kolesterol bir makina kullanilarak kandan ayirilir.
Bunun igin her iki kolda birer damara kiclk birer hortum takilir.
Bir taraftan senin kanin makinaya iletilir ve burada kanin-daki
fazlalik kolesterol bir filtreyle tutulur. Bu yéntemle temiz-lenen
kanin makinadan ¢ikarak diger kolundan yine viicuduna aktarilir.
Kaninin temizlenmesi sayesinde kan damarlarinda tortu-lanma
olugmasi engellenmis olur. Aferez islemi normalde iki, li¢ saat ka-
dar surer. Tedavi bitiminde biraz yorgunluk hissedebilirsin, ama

kesin yorgun hissedeceksin

—_— diye bir sey de yok!
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Umarim artik kafanda AH ile ilgili genel bir fikir olusmustur,
hastaliga karsi neler yapilabilecegini 6grenmissindir. Soyle-digim
gibi, dikkat etmen gereken birkag sey var ve de en dnemlisi diizenli
olarak muayenelere gitmek. Ancak bunlarin disinda arkadaslarinin
yaptigl her seyi sen de yapabilirsin. AH'nin sende bu kadar erken
fark edilmesi bir kere iyi bir sey! Hastalik ne kadar erken fark edi-
lirse o kadar iyi, ¢linkii o zaman senin ve ailenin vakitlice bazi
seyleri degistirip AH hastaligina ragmen saglikli bir yasam siirme
sansiniz olur.

CholCo e. V. hasta birliginin tiyesi olarak sana ve
anne babana ayrica AH ile yasama
konusunda, 6rnegin beslenme,

_,-'-"'"-F--
hareket ve tibbi bakim ve tedavi
alanlarinda oneriler sunulacak.

Dizenli toplantilarimizda AH
tizerine en yeni bilgileri edinmek

ve deneyimlerinizi diger lyelerle
paylasmak da miimkin. Sadece
uyelere acik internet forumu-
muzda diger ¢ocuklarin AH’ye
karsi  neler yaptigini
okuyabilir, onlarla
haberlesebilirsin.




— -

AH hakkinda daha fazla bilgi i¢in www.cholco.de
veya ilerleyen sayfalarda bulabilecegin, cesitli
tilkelerden kurumlarin adresine goz atabilirsin.

I‘x

( Ama

simdi dans

antrenmanima
yetismek icin
acele etmem

— gerekiyor benim!

roes k Sevgiler, Lena
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CholCo e. V. hastalarla ve Uyeleriyle kisisel temasa énem verir;
ayrica hastalar, doktorlar, tip cevreleri, politikacilar, diger hasta
birlikleri ve kanaat onderleri arasinda uygun isbirligi ortaminin
olugmasini hedefler. CholCo e.V. gerek halki, gerekse doktorlar
AH konusunda bilgilendirmeyi, hastalarin deneyimlerini birbirle-
riyle etkin bicimde paylasmalarina olanak tanimayi, uygun doktor
ve hastane arayislarinda onlara destek olmayi ve saglik hizmeti
sunan kuruluslarla iletisimlerini gelistiren faydali bilgiler sunmayi
gorev bilir. CholCo e.V. AH alaninda faaliyet gosteren uluslararasi
hasta birlikleri ve bunlarla ayni gayeleri gliden olu-sumlarla sire-
kli olarak hedefe odakli bir iletisim gozeterek daha verimli bir bil-
gilenme ortami olugmasina ve bu yolla, gereginden erken ortaya
¢ikan kalp - dolagim yolu hastalik-larinin dnlenmesine katkida
bulunur.

Cholesterin & Co e.V.:

Ailesel hiperkolesterolemi ve diger agir genetik
yag metabolizmasi bozukluklari hastalarina
yénelik hasta birligi (CholCo e. V.)

Hoherodskopfstr. 30
60435 Frankfurt

Tel.: +49 (0) 69-95 42 59 45
E-posta: info@cholco.de
Web sitesi: www.cholco.de
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Amerika AH Vakfi
www.thefhfoundation.org

Amerika Lipoprotein (a) Hasta Birligi
www.lipoproteinafoundation.org

Avusturya Hasta Birligi FHchol Austria
www.fhchol.at

Belgika AH Birligi BelChol
www.belchol.be

Britanya AH Birligi
www.heartuk.org.uk

Bulgaristan AH Birligi
www.fbpf.org

Cekya AH Birligi — Diagnoza FH
www.diagnozafh.cz

Finlandiya Hasta Birligi
www.sydanliitto.fi

Fransa Hasta Birligi Anhet.F
www.hypercholesterolemie-familiale.fr

irlanda Croi Vakfi, Bati Irlanda Kalp Vakfi
www.croi.ie

ispanya AH Birligi
www.colesterolfamiliar.org

isvec AH Hasta Birligi
www.fhsverige.se

isvicre AH Hasta Birligi
www.sgfh.ch

italya AH Birligi A.N.I.F. - Associazione
Nazionale Ipercolesterolemia Familiare
www.associazioneanif.it

italya AH Grubu, Gruppo Italiano Pazienti FH

www.sisa.it

Letonya Hasta Birligi ParSirdi.lv
www.parsirdi.lv

Macaristan AH Hasta Birligi
www.szivsn.hu

Polonya AH Hasta Birligi
www.hipercholesterolemia.pl

Portekiz AH
www.fhportugal.pt

Romanya AH Hasta Birligi
www.fobac.ro

Slovakya AH Birligi
www.rodinysfh.sk

Turkiye AH Birligi
www.ailevihiperkolesterolemi.org

Yunanistan AH Birligi LDL Greece
www.ldlgreece.gr
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Bu brosiriin iceriginden hasta birligi CholCo e.V. sorumludur.




