Kayiplar zor. Bazilari ise trajedi. Agitlar yakilyor,
anitlar dikiliyor yitip gidenin ardindan. Neden bdyle bir
istek duyuyor insanoglu-insankizi, anlamasi ve
agiklamasi gug.

Belki tarihe bir not diisme, sembolik bir
anma/yasatma, inkar, garesizlik, GzUntlyU ifade edis
bigimi... Uzar gider. Bizim igin ise, artik fiziksel olarak
aramizda olmayacak oglumuzun hep kalbimizde,
aklimizda olacaginin bir ifadesi. Burada sizinle bir
vakfin kurulusunu paylasmak isteriz. Bizim icin agit da,
anit da bu vakiftir.

Gok sevilen bir CAN artik sizinle degilse, ardindan bir
seyler yapmak, onu, ardinda biraktigi hikayeyi
olimsuzlestirmek istiyorsunuz.

Kimisi bir okul yaptiriyor, kimisi gesme, 6nemli igler
bagsarmis biri ise biistleri...
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BI" SEYLER VAKFI YATIRIM PROGRAMLARI
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Bu yayin TANAP Sosyal ve Gevresel Yatinm Programlari kapsaminda finanse edilen CANINIZ SAG
OLSUN projesi igin hazirlanmistir. Bu yayinin igeriginden yalnizca Candan Bi'Seyler Vakfi sorumludur,
yayinin igeriginin herhangi bir sekilde TANAP’In gdrislerini yansittigi sonucu gikartilamaz.




Primer immun yetmezlikler bagisiklik sisteminin
bir veya birden fazla bileseninin eksikligi
ve/veya islev bozuklugu sonucunda olusan;
dogustan ve genetik temelli hastaliklardir.
2020 yili itibariyle 400’den fazla farkh primer
Immun yetmezlik alt grubu bulunmaktadir.
Gelisen laboratuvar teknikleri ile bu sayinin
3000’e ulasacagr dustnulmektedir.
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Primer immiin yetmezlik tansiyla
yasadigi tahmin edilen hasta sayisi

Diinya genelinde 6 milyondan fazla
insanin primer immiin yetmezliklerle
yasadigi diisiinlilmektedir.

Bu sayl Danimarka ve Yeni Zelanda’nin
toplam nifusundan fazladir. Ayrica
dinyada primer immun yetmezlikler ile ilgili
50’den fazla hasta dernegdi bulunmaktadir.

Primer immiin yetmezlik
hastaliklarina nasil tani koyulur?

Pediatrik immiin yetmezli hastalar gesitli klinik ve laboratu-
var bulgularinin bir arada degerlendirilmesi ile tani almakta-
dir. Kesin tani igin genetik testlerin yapiimasi dnemlidir. Ayrica
primer immun yetmezliklerin en agir formu olan ve pediatrik
acil olarak tanimlanan adir kombine immun yetmezlikler yeni-
dogan tarama programi ile tani alabilir.
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Primer immun
yetmezlik tanisi
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Modell Vakfi
asagidaki
ipuglarini
onermektedir:
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Yilda 4 veya Yilda 2 veya 2 ay veya Bir yil igerisinde Ailede primer
daha fazla daha fazla fazla stiren 2 veya daha immun yetmezlikli
orta-kulak ciddi sinus antibiyotik fazla zatdrre baska bir bireyin
enfeksiyonu enfeksiyonu kullanimina gegirilmesi varligina dair yku
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Uzun stire devam Blylme ve Tekrarlayan Enfeksiyonu Bir yil icerisinde
eden agizda gelisme derin cilt veya iyilestirmek igin 2 veya daha fazla
pamukguk ve/veya  geriligi organ apseleri damardan sayida derin doku
ciltte mantar antibiyotik yerlesimli
enfeksiyonu kullaniminin enfeksiyon veya
gerekmesi septisemi

10 uyarici isaretten 2 ya da daha fazlasinin varliginda primer immun
yetmezlik hastaliklari agisindan degerlendiriime yapilmalidir.

Bati toplumlarinda primer immun yetmezlik gorilme sikligi 1/10 000 ile
1/100 OO0 arasinda degismektedir. Ancak Turkiye'de akraba evliliklerinin
sik, dogurganhgin artmis oldugu géz 6nine alindiginda bu hastalik grubu-
nun gortilme sikhdinin gok daha fazla oldugu bilinmektedir.

Primer immun yetmezlikler tedavi edilebilir hastaliklardir. Ancak primer
immun yetmezlik hastalarinin cogu geg tani almakta veya tani alama-
maktadir. Erken tani ve etkin tedavi hayat kurtaricidir.



