Somali

Ataxia-Telangiectasia:Sharraxaad
Gaaban

Ataxia-Telangiectasia Society
Urur Samafal

Lambarkooda diiwaanka

waa 1105528



Ataxia-Telangiectasia (“A-T”) aad ayuu dhif u yahay, waana cudur qooyseed (layska dhaxlo)
ee qayiro dhimirka. Waxyaabaha kale uu cudurka keeni karo waxaa ka mid ah:-

* Bukasho soo nog-noqoto

Ogaanshada shaybaarka ee ugu cajaa’ib badan waa dareenka sare oo u qofka cudurka gaba u leeyahay
shucaaca yooniyada. Ogaanshaha biloowga ah waxuu noqon karaa dhib taasoo sabab u ah sida tartiibka

ah oo cudurka u imaanayo iyo dhifnimadiisa.

MUUJINTA KILIINIKADA
1. Soo bandhigid

Waxaa calaamadaha koowaad ee A-T inta
badan la ogaadaa sanadaha u cunugga gur-
guuranaayo. Waxay calaamadahaan koowaad
yahiin dhibaato lala leeyahay xakamaynta jirka,
gaabka jirka ku sugan yahay iyo dhag-
dhaqaaqa korka (ataxia-yada dhabarka).
Waxaa dhici karto inuu cunugga bilaabo
socodka waqti ka dambeeyo xilliga caadiga ah
(18 bilood ka dib), waxaa dhici karto inuu ka
labo-labeeyo inuu garabsado dadka ama
sheey, waxuu u sii socon karaa si liig-ligasho
ah waqti aad uga dheer sidii caadiga ahayd,
waxaa dhici karto inuusan awoodin inuu si toos
ah ku istaago isagoo oo u gabgabinaayo
gadaal iyo horay iyo waxuu dhulka ku dhici
karaa si soo nog-noqosho leh.

Markay gaaran 5 jir waxaa meelaha cad-cad ee
indhaha ka soo bixi doono xididaha yar-yar ee
dhiiga.

Kani waa xaalad ka mid ah cudurka oo loo
yaqaan telangiectasia-da indhaha waxuuna u
eg yahay xididaha dhiigga ee caadi ahan lagu
arko indhaha dadka waayeelka ah. Mar-mar
way ku dhalan karaan qaar kalena wuxuu ka
soo baxaa markii ay gaaraan sanadaha
tobanayda ah.

Inkasto oo kani yahay dhibaato qaabka
indhaha ku lug leh ma dhiig baxo mana keeno
cun-cun. Waa wax joogta ah, oo ku beddelin
jawi ama shucuur, oo ka duwan xididdada yar-
yar ee dhiigga kale ee isha ka soo baxo.
Waxaa biloowga adkaan karo in la ogaado in
ay dhibaato jirto waxayna carruurta qaarkood
ku fiicnaadaan 3 ilaa 5 sanadood, laakin
aakhiirkii waa la ogaan doonaa inay dhibaato
ku gabaan xakamaynta isku-dheelitirka.

Waxuu socodka sii nogonayaa mid u baahan
dadaal aad u badan waxuuna u muuganayaa
sirgaxan, waxaa si joogto ah la isticmaalayaa
albaabada iyo derbiyada si laysku kaalmayo.
Waxay carruurta badankooda ee qabo A-T
bilaabayaan inay isticmaalaan kursi-socodka
giyaas ahaan markii ay gaaran 10 jir
(qaarkood xittaa da’daan ka hor).

Ku aadka dhammaadka tobanka sano ee hore
iyo biloowga tan labaad waxaa bilaabanaayo
dhibaatooyin kale; waxayna nogon karaan
kuwo naafonimo leh sida midka dhumista
xakamaynta miisaanka jirka.

2. Xiriirinta addimaha

* Jir-dhismeed caato ah

*Halista kansarka oo sii kororto

Waxay xiriirinta addimaha noqonaysaa mid aan
caadi ahayn (peripheral ataxia). Waxaa
carruurta qaarkood 00 aan ahayn
dhammantooda ku bilaaban karo dhag-
dhagaaqyo ay ikhtiyaarkooda samaynin.
Waxay kuwaani yahiin:-

e Soo jarayn yar ee gacmaha iyo lugaha oo
u eg inuu dhag-dhagaagooda badan
yahay (chorea)

e Dhag-dhagaaqyo aad tartib u ah, iska
dabo wareeg aad u ballaran ee qoorta,
wajiga iyo garbaha (athetosis)

e La gabsi adag iyo qaab jireed iska dabo
wareegaayo (dystonia)

e Mar-mar soo jaraynta addimaha oo aan la
xakamayn karin (oo mar-mar nagu dhaco
dhammaanteena markii aan seexano)

e Dhacdooyinka jarayska addimaha oo u
ekaanaayo inay gar-qarayaan (giriirid).

3. Hadal Tarsaas ah (Dysarthria)

Waxay hadal tarsaasta ku imaan kartaa
tobanka sano ee koowaad, iyada oo ku sii
xumaanayso 5 ilaa 10 sanadood kadibna
nogonayso dhibaato nagaaddo ah. Waxaan
ogsoon nahay inuusan jirin qofna oo gabo A-T
oo la fahmi karin, inkasto oo la sheekaysiga uu
lahaan karo habsocod tartiib-tartiib ah.

4. Dhaqg-dhaqaaqyada isha

Waxay dhag-dhaqaaqgyada isha noqonayaan
kuwo xadaysan (vertical and horizontal
saccadic apraxia). Akhriska iyo la socodka
waxyaabaha dhag-dhagaaqo WUuxuu
nogonayaan dhib.

5. Garaadka (caqliga)

A-T laguma arkaayo dib-u-dhac ku yimaado
maskaxda.

Si kastaba ha noqotee, gaar ka mid ah
carruurta waxaa ka yaraado xawareynta fikirka.
Qaar ka mid ah carruurta waxay aadan dugsiga
caadiga ah kuwa kalena waxay u baahan
yahiin dugsiyo gaar ah, xooga yar ayaa
jamacad tagay.

6. Dhibaatooyinka jir iska-caabinta

Waxay giyaastii nus ee dadka gabo A-T lee-
yahiin dhibaatooyinka uu jirkooda iskaga



caabinaayo cudurada. Waxuu inta badan ugu
dhaca qaabka durayga iyo sanka oo qoyaan ka
dareeraayo (bukashada sinopulmonary).

Habka jir iska-caabinta waa adag tahay in la
fahmo waana dhib si loo qiimeeyo, laakin
haddii uu cunugga uu u dhibaataysan yahay in
ka badan bukashadiisa/deeda caadiga ah waa
in takhtarka jir iska-caabiyaha uu sameeyaa
giimayn. Waxay dadka gaarkood ee gabo A-T
u baahan yahiin talaalada jir iska-caabiyaha
(DPT, Hib, Prevenar iyo Pneumovax) kuwa
kalena waxay u baahan yahiin sii wadidda
antibiyootikada si loogu sameeyo ‘daboolidda
aasaasiga ah’ qaar kalena waxay u baahan
yahiin cirbadaynta immunoglobulin (borootinka
uu jirka iskaga celinaayo bukashada). Kuwo
kalena maba gabaan dhibaato. Waxay fikradda
tahay in bukashada ugu dhib badan tahay
midda bakteeriya ah ee ma ahan midda
fiirus’ka keenta.

7. Dhismaha caatada ah

Caatonimada, oo mar-mar darajo ahaan ah mid
xad dhaaf ah, waxay qayb ka tahay A-T.
Waxaa qaarkood sabab u ah cunto-xumidda,
gaar kalena tamarta oo ku fiddo dhag-
dhagaaqyada aan la doonaynin iyo qaar kale
waxaa laga dhaxlaa cudurka.

Waxay carruurta qaarkood gabaan gaab fudud
00 A-T, cudurka waxuu ku bilaabanayaa waqti
aad u dambeeyo waxayna qaababka
nogonayaan kuwo oo aad loo garan.

Dadka gaarkood ee qabo A-T, oo labaduba ah
lab iyo dheddig waxaa dib uga dhaco
baluugnimada. Waxay aad uga muuqataa
kuwa ah caatada ama u nugul bukashada.

8. Qaangaarada qabo A-T

Qaangaarada dhallinta yar ee qabo A-T waxay
ku qabi karaan dhibaatooyin ligidda iyo cuntada
‘ay hoos ugu dejinayaan si qaldan’. Waxuu kani
sii xumayn karaa bukashada mariinka hoose
ee neefsashada sida pneumonia. Waxaa ku
imaan karo oo kale dhuminta miisaanka sidaas
darted waxay dadka jirran u baahan yahiin la
socod dheeraad ah. Waxay kilinikada A-T ee
Papworth Hospital gaar u caawisa dadka
gaangaarka ah ee qabo A-T.

DAAWOOYINKA

Ma jirto daawo keliya, daawayn, daawooyinka
ka samysan geedaha iwm ee u gaysan karaan
caawinaad dadka gabo A-T.  Daawooyinka
intooda badan ee wax ka gabto habka dhimirka
waxay u keeni karaan dhibaato A-T. Waxay
dadka qaarkood ka faa’iidaysteen Benhexol,
laakin kuwo kale way ku dhibtoodeen. Ku
daawaynta daawada waxay u baahan tahay
inuu la socdo khabiir.

WAXYAABAHA LAGU HELAAYO
SHEEYBAARKA YO OGAANSHAHA
CUDURKA

Tijaabooyinka ee loo isticmaalo ogaanshaha A-
T waxay ka muuqdaan jadwalka 1. Waxay
tijaabooyinka ugu anfaca badan vyahiin isku
dhatka heerka serum AFP, oo ah ka
jawaabidda unugyada dhiigga cad ee raajada
(X-ray) ama gamma rays iyo cabirka heerka
borootinka ATM (oo ah borootinka wax-
yeeleeyo unugyada dadka la il-daran A-T).
Haddii ay tijaabooyinkaan tilmaamaan A-T,
markaa waxa la laysku dayaaya in la ogado
wixii ka beddelmay hiddo-wadaha ATM. Waxaa
tijaabooyinkaan lagu samayn kara oo keliya
xarumaha takhasuska u leh. Waxaa
ogaanshada kilinikkada ee cudurka sheegi
doono astaamaha iyo calaamadaha gaarka ah
ee dadka jirran. Ogaanshaha cudurka aad
ayuu u dhib badan yahay ka hor intuusan
cudurka si buuxdo u waynaanin oo ah markii
uu cunugga ‘ku liic-liicdo cagahiisa/heeda’.
Waxay waxyaabaha laga helaayo sheeybaarka
yahiin xagiijinta, iyo ogaanshaha kiliinikadeed
ee A-T.

CILMIGA HIDDO-WADAHA, OGAANSHAHA
CUDURKA DHALMADA KA HOR IYO ISKU
DHACA

A-T inta badan waa cudur qooyseed, oo loola
jeedo, inay ku dhacdo qooysaska.

Qaabka layskaga dhaxlo waa si muuqgaal jireed
ah (“AR”). Waxuu cunug kasto ee qooysaska
AR lee-yahay fursad ah 1 ilaa 4 inay ka
gaadaan qooysaska cudurka ay qabaan.
Qooys walba waa loo samayn Kkaraa
ogaanshada cudurka dhalidda ka hor, laakin
kani waa dhib badan yahay waxayna u baahan
tahay in gaban-gaabooyin la sameeyo
dhalashada ka hor. Waxii warar dheeri ah ee
waxaa laga qaadan karaa Ururka A-T ama the
A-T Clinic, Nottingham.

Tirada uu ku dhaco A-T Caucasians (dadka
caddanka ah) waxuu qiyaastisa yahay 3
milliyankiiba sidaasi darted cudurkaan aad
ayuu u yahay dhif, waxaana suurto gal ah inuu
wax ka yar 200 oo qofood uu wax-yeeleeyo
UK.

KANSARKA

Dadka gabo A-T waxay leeyihin fursad dheer
inay gaadaan kansar (waxaa suurto gal ah inay
yahiin 1% sanadkiiba), gaar ahaan kansarka
loo yagaan lymphomas iyo leukaemia. Waxay
daawaynta kansarkaan u baahan karaan in si
badan lagu isticmaalo shucaaca yodiyaha. In
kastoo uu kan halis yahay waxa loo baahan
doonaa in sii taxadir ah takhtarka lala hadlo.

Waxaa jirto wax muujinaayo in hooyooyinka
carruurta abo A-T gabaan halis dheeraad ah
inay qaadaan kansarka naasaha. Waxay
halistaan ku sii waynaan kartaa hooyooyinka
ka yar 50 jir. Waa inay kala hadlaan



Takhtarkooda Guud wixii baaritaan ah oo ay u
baahan karaan.

SHUCAACA

Waxa muhiim ah in xaaladda lagu soo daro
gaar u dareemidda shucaaca. Inkasto oo ay
dadka qabo A-T lee-yahiin dareemidda sii
kordhayso ee shucaaca yoodiyaha (raajada X
iyo gamma), waxay la gabsadaan gaababka
kale ee shucaaca si caadi ah, tusaale ahaan,
shucaaca ka timaaddo cadceedda qoraxdaway
ku madoobaadaan. Waxaa kale loo
malaynayaa in kansarka lagu arkay A-T uma
eko mid shucaaca keenay. Ugu dambays,
raajada caadiga ah ma lahan shucaaca ku filan
si uu waxyeelo u gaysto.

DAAWAYNTA

Wagqtiga xaadirka ma jiro daawo lagu daaweyo
A-T, laakin ayadoo Ilagu mahadinaayo
horumarinta maaraynta  kiliinikada, dhirirka
noolosha ayaa fiicnaadey. Waxaa jiraan
waxyaabo badan oo la samayn karo si loo
caawiyo kuwa qgabo cudurka. Qaar ka mid ah
kuwaan waxay ku liis-garaysan yabhiin
Jadwalka 2. Waxuu A-T Society yahay isha
ugu casriyaysan ee macluumaadka laga helo
waxuuna cinwaankiisa ku xusan yahay bogga
dambe ee warsidahaan.

SABABTA KEENTO A-T

Waxyaabaha dhimir ahaan laga helay A-T
waxay dhaawaca si xulasheed ugu dhaco
dhimirka (cerebellum, brain stem, basal ganglia
(qaybo ka mid ah maskaxda) iyo laf-dhabarka).
Waxyaabaha laga helay sheeybaarka waxay
sheegayaan inuu dhaawacan yahay jawaa-
celinta unugga ee unugga DNA ee
dhaawacmay, gaar ahaan jab-jabka ka dhaca
labada tiir ee unugga DNA.

Waxuu dhaawacaan ku yimaadaa si kedis ah
laakin waxaa kale oo dhaawici karo raajada x
iyo midda gamma.

Dhab ahaan sida uu u wax-yeelaynaayo haddii
laga eego hal dhinac oo u ku keenayo
dhibaatooyinka dhimirka iyo dhinaca kale
halista sii kordhayso ee kansarka lymphoid si
buuxdo looma garanaayo.

BAARISTA WAQTIGA DHOW IYO
MUSTAQBALKA

Waxay barista keentay in si aad u fiican loo
fahmo sida uu horumaraayo A-T iyo kala
duwanaanta ka dhexeyso bukanlayda. Si
kastaba ha noqotee, weli ma jiro wax daawo
ah. Waxaa lagu tijaabiyay daawooyin kala
duwan waana la sii wada in lagu sii tijaabiyo.
La socodka isdaba joogga ah ee lagu
samaynaayo daawooyinka loo doortay, waxay
keeni doonaan rajada in la helo daawo wax ku
ool leh. Waxaa kale oo suurto gal ah in waqgtiga
dheer jawaab laga helo teknoloojiyada cusub
sida beddelidda unugga stem.



Kiliinikadaha Qaranka ee A-T

lyada oo lagu mahadinaayo horumarka
maaraynta kiliinikada, sii hagaajinta noolol
jireedka A-T wuu sii ficnaadey. Dhammaan
qgooysaska leh xubin ka tirsan qooyska ee gaba
A-T waa inay ka faa’iidaystaan fursadda (iyaga
00 u maraayo Takhtarka Guud, khabiir ama A-
T Society) si ay u tagaan kilinikada u leh
takhasus A-T ee ku taal Nottingham iyo
Papworth.

Nottingham City Hospital Waxay kooxda
khabiirinta isku dhafan (oo ay ka mid yabhiin
takhtarka  dhimirka, takhtarka jir iska-
caabiyaha, takhtarka hiddo-wadayaasha,
takhtarka cunto dheellitirka iyo daaweeyaha)
waxay soo arkeen qooysas badan oo leh hal
ama ka badan caruur oo gabto A-T. Waxaa
wagqtiga xaadirka lagu gabtaa kiliinikada 3 mar

JADWAL 1

sanadkii waxaana la danaynayaa in lagu sii
daro gaban-gaabooyinka xannaanada
degaanka. Waxay u fasaxaysaa in dhammaan
wal-walka khusayo qooyska in loo diro
hawlwadeenada waayo-aragnimada u leh ay
ee joogo ‘one stop shop’.

Papworth Hospital Waxay kiliinikada
khabiirinta isku dhafan (oo ay ka mid yahiin
takhtarka jir iska-caabiyaha, takhatarka
feeraha, hawlwadeenka bulshada, takharka
cunto dheelitirka, daaweeyaha) loogu talo
galay dadka oo ay da’dooda ka wayn tahay 16
jir oo gabo A-T. Waxay danta laga lee-yahay
tahay in wax laga qabto dhibaatooyinka
caafimaad ee xiriirka la leh kooxda da’daani.
Waxaa jiro xirir dhow ee ka dhexeeyo ururka
A-T, kiliinikadaha iyo kooxaha barista ee kala
duwan.

Tijaabo-baaris

Alpha-fetoprotein ee ku jiro dhiigga

Jebinta unugga Chromosome/dib u

gabayn
Raajo/dareemida gamma ray

Heerka borootinka ATM

Isbed-bedelka ATM

Heerarka Immunoglobulin
(IgM, 1gG, IgA)

JADWAL 2

Fal-qabad
Layliga jirka iyo jimicsiga jirka

Antibiotikada, immunoglobulin,
tallaalyada iyo feero jimicsiga

Daawaynta Hadalka

U gudbinta Takhtarka lafaha/
dib u giimaynta

Gastrostomy (Cunada)

Natiijooyin Waxtar

Kordhay Fiican, laakin gaar uma aha A-T
Kordhay Fiican, laakin waxuu nogon karaa caadi
Kordhay Fiican, laakin waxuu nogon karaa caadi
Ka maqgan Aad ayaa loogu tashan karaa — waxaa
ama gaaban lagu sameeyaa oo keliya dhowr xarumo
Waxuu ku Heer dahabi ah — waxaa lagu sameeyaa
jiraa A-T 00 kaliya dhowr xarumo

Hoos u dhacay  Mar kasto ma hooseeyo, waxuu kale oo
u hooseeyaa xaalado kale

Sabab
Waxuu si fiican u isticmaalayaa xakamaynta muruqa,
waxuu fidinayaa murgaha iyo jir-dhismeedka

Si lagu daaweeyo bukashada feeraha loogana hortago
dhibaatooyinka joogtada ah ee feeraha

Aad loogu caawinaad hadal-yeerista, gaar ahaan
tobanguurada labaad

Waxuu daawaynta saxitaanka u noqon karaan caawinaad
kalagoysyada ama dhibaatooyinka qaab jireedka gaar
ahaan addimanka hoose ama laf dhabarka

In wax laga qabto nafaqgaynta hoose iyo dhibaatada ligidda



Ataxia-Telangiectasia Society waa urur samafal ee garan. Waxuu hadafkayna yahay inaan ka
yarayno dhibaatada iyo murugada uu A-T keeno annagoo:

siinayno qooysaska adeeg taageero leh

sii hagaajinaayno maaraynta kiliinikadeed ee labadeena kiliiniko oo khibradda ku leh cudurka
bixinayno macluumaad iyo kor u gaadayno agoonsanaanta

maalgelinaayo baarista si loo ogaado daawaynta ama daawaynta lagu joojinaayo dabeecadda sii
kordhayso ee xaaladda

Waxaan ku tashanaa haddiyadaha iskaa wax u qabso sidii aan ku maalgelino iyo ku gabano
shagadayna.

Waxuu kale uu Ururka soo daabaca warside labo-sanadle ah. Haddii aad jeceshahay in lagugu
daro liiska boosta ku-soo-dirista ama aad jeceshahay nuqul ka mid ah buug-yarayaasheena
fadlan naga la soo xiriir cinwaanka hoos ku xusan.

THE ATAXIA-TELANGIECTASIA SOCIETY

Taageerida Qooyska — La dagaalidda Cudurka
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AL5 2JQ
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