COCUGUMUN SOSYAL HAYATI NASIL OLACAK? AILELER VE
AKRABALARLA NASIL iLiSKi KURULMALIDIR?

Sosyal etkilesimler, farkli kalturel, sosyal ve dini
faktorlerden kaynakli olarak cesitli toplumlar ve
topluluklarda kesinlikle farkhhk gosterebilir.
Malesef, fiziksel engeli olan insanlarin ayrimciliga
ugramalari yaygin olmayan birsey degildir.

Sosyal damgalanma kucguk, kirsal topluluklarda
ve/veya dusuk sosyo-ekonomik ile dusuk egitim
seviyesinde daha yogundur. Hastalar ve
ebeveynler tarafindan kurulacak olan destek
gruplarinin yardimi olabilecegi gibi uzmanlara
(6rn. Klinik psikologlar) danismanin da c¢ok
yardimi olacaktir.

Ne durumunu gizleme ne de ¢ok aciga vurma
saghkl bir yaklasim olarak
degerlendiriimemektedir. Ebeveynler ilk olarak
durumu kabul edip etrafindaki insanlarla buna
gore iletisim kurmalidirlar.

YEREL DESTEK DERNEGiNiZE DAHIL OLMA

Deneyimleri paylasmak ve bu durumu anlamak
ile ilgili olarak diger ailelere katilmak, gerektigi
yerde servislerin iyilesmesini talep etmek ve
toplumu onyargly azaltmak icin egitmek, destek
derneginin temel amacidir ve aileler icin bazen
yorucu olabilecek bu durumla basa ¢lkmada
yardimci  olacaktir. Bu sebeplerden dolay;,
ebeveynlerin, yerel talasemi derneklerinde aktif
Uye olmalari tesvik edilmektedir.

TIF NE YAPAR?

Uluslararasi Talasemi Federasyonu (TIF), dinyada 66 Ulke
226 Ulusal Talasemi Dernegini temsil eden, kar amaci
olmayan bir sivil toplum 6rgtti olmakla birlikte, kedini,
her talasemili icin hasta odaklh tedavi ortamlarinda,
sosyal ve diger tedaviye esit erisim saglanmasi icin destek
vererek adamistir.

Federasyon, 1996 yilindan itibaren Diinya Saglik Orgiti
(WHO) ile resmi olarak, Birlesmis Milletler Ekonomi ve
Sosyal Konseyinde (ECOSOC) 2017 yilindan itibaren 6zel
danisman statlisinde ve2018 yilindan itibaren Avrupa
Komisyonu ile resmi ortaklik icerisindedir.

Federasyon, yaygin egitim programlari icerisinde uluslararasi
olarak desteklenen yayinlari, etkinlikleri, konferanslar, iiyelikler
vs. bulunmakta; saglik calisanlarina, hastalara ve ailelerine
talasemi ile ilgili omiir boyu egitsel imkanlar saglamakta;
uluslararasi kapsamla, ulusal saglik servislerine, politika
belirleyicilerde ve toplumlarda bilinci artirmak; hastaligin
engellenmesine, kontroliine ve klinik yonetimine 6zel verimli
programlar saglamaktadir.

Daha fazla bilgi icin ziyaret edebilirsiniz.
www.thalassaemia.org.cy
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AILELER ICIN TALASEMI:
Cocuguma nasil bakabilirim?

TALASEMi NEDIR?

Talasemi, anemi olarak bilinen daha buyuk bir
gruba ait olan bir grup hastaliklar icin kullanilan
terimdir. Birinin anemisi oldugu zaman, o kisinin
vlcudu, akcigerlerden tum vicuda oksijen taslyan
hacreler olan kirmizi kan hucrelerinden normal ve
yeterli olarak uUretemez. Bu hucreler kan akisi
icersinde akar ve kana kirmizi rengini verir.

Talasemiler, beslenme veya baska cevresel
faktorlerden degil de genetik yapidan kaynakh
olusan, cocuklara anne ve baba olmak Uzere her
iki ebeveynden de gecen kaltsal hastaliklardir.

Talasemide  problem,kirmizi kan  hucreleri
icerisinde, dokulara ve organlara oksijen tasima
gorevi bulunan hemoglobin adh proteindeki
degisimdir.

Talaseminin, bazisinin daha fazla emek isteyen
terapisi olan farkl tipleri vardir. Talasemili

herhangi bir vakada, hastalarin, olabilecek en iyi
saglik sonuglarinin olusabilmesi icin uzman saglik
calisanlari tarafindan, uzmanlasmis merkezlerde
takip edilmeleri gerekmektedir.




TALASEMi NASIL GECER?

Her iki ebeveyn de hastaligin “tasiyicisi”, diger bir
deyis ile hemoglobin ile alakali etkilenmis bir geni
bulunuyorsa kendi sagliklar etkilenmez. Fakat,
eger cocuk bir anneden bir de babadan, her iki
etkilenmis geni de almis ise - talasemi major ya da
transfuzyona-bagh talasemi ismini verdigimiz
hastalik buttnuyle cocukta bulunacaktir.

Bu rahatsizlik Akdeniz ve Ortadogu (B-Talasemi)
etrafindaki Ulkeler ile GUneydogu Asya bdlgesine
kadar uzanan bdlgede oldugu gibi dunyanin bazi
ulkelerindeki insanlarda daha yaygindir.
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COCUGUMA TALASEMI TESHiSI KONDU.
SONRA NE OLUR?

ilk olarak, panik yapmaya gerek yoktur! Talasemi,
gunumuzde oldukca etkin bir bicimde tedavi
edilebilmekte ve hastalar akranlari ile ayni seviyeye
yakin kalitede bir hayat yasayabilmektedirler. Fakat,
bunun olabilmesi icin, uzmanlar tarafindan verilen tibbi
tavsiyelere uyulmasi cok 6nemlidir.

Cocugunuza gereken siklikta tibbi takip yapabilecek,

kendinze yakin, uzman bir Talasemi Merkezi
bulmalsiniz. Pediatrik hematolojist veya talasemi
konusunda deneyimli bir pediatrist cocugunuzu

muayene etmelidir. Daha da fazlasi, Talasemi Merkezi,
farkli dallardaki tibbi uzmanliklara bagli saglik calisanlari
ile iletisim ve isbirligi yaparak c¢ocugunuza gerekli
tedaviyi saglayacaktir.

TALASEMIi NASIL TEDAVI EDILIR?

Talasemili hastalar hayatlari boyunca ayda bir veya iki
kez (ihtiyacina gore) duzenli kan transfliizyonuna ihtiyag
duyarlar. Bu islem genellikle hastalari tedavi eden
uzman Talasemi Merkezinde olur.

Transflzyonlar hastaligin siddetine gore dizenli olarak
(genellikle 2-5 haftada bir) veya ara sira (6rnegin
enfeksiyon veya hamilelik zamanlarinda) gerekebilir.
Hastalar, omur boyu tedavi aldiklari igin,
transflizyondan bir slire sonra vicutta parcalanan kan
hucrelerinin icerisinden ¢ikarak birikim yapan bir
madde olan demiri atmak icin gunlik ilag
kullanmalidirlar (selasyon terapisi adi verilir).

Bu demir, vicuttaki endokrin sistemi (6rn. tiroid), kalp,
karaciger ve digerlerleri gibi organlar icin oldukca
zehirlidir. Demir sokucu ilaglar (selatorler), agizdan
alinan haplar, suruplar veya karin ile vicuttaki diger
bolgelerde birka¢ saat sureyle derinin altina yavasca
enjekte edilen sivi solusyonlar olabilir.

Bu nedenle hastalarin, endokrinolog, kalp ve karaciger
uzmanlari vb. gibi uzmanlar tarafindan hayati
organlarda herhangi bir komplikasyon olmadan
olabilecek en normal sekilde buyudugunin takibi rutin
olarak yapiimalidir.

TERAPi OKULU NASIL ETKILER?

Siddetli derecede talasemisi olan bir cocuk yani
genellikle talasemi major veya transflizyona-bagh
talasemi, rutin olarak kan almasi gerekecektir.
Cogunluka, bu durum, rutin olarak birka¢ gun veya
hafta okula gitmesini engellemesi nedeniyle, okul
programini etkileyecektir.

Ebeveynlerin, okuldan eksik olmanin sonuglarini en aza
indirgemek icin, okul personelini (6gretmen, mudur,
okul hemsiresi, vs.), kayip zamanin telafi edilebilmesi
ve okulda bulundugu surede hastalikla ilgili
olusabilecek belirtilerin takibinde ihtiyath davranmalari
icin bilgilendirmeleri gerekecektir.

Butun bunlarin, sosyal damganin ve ayrimciligin
engellenmesi icin, ¢cocugun karakterine sagduyulu ve
saygll bir sekilde yapilmasi gerekmektedir.

TEDAVININ TAKiP EDILMESi NEDEN ONEMLIDIR?

Dlzenli tedavi alan hastalar, oldukca iyi bir hayat
kalitesine sahip olurlar ve ortalama yasam sureleri
genel nuUfustan cok farkli olmaz. Fakat, eger olmasi
gerektigi gibi tedavi almazlarsa, talasemi, hastanin
saghgl uzerinde cok ciddi komplikasyonlara ve hatta
erken 6lumlere sebebiyet verebilir.

Transflzyon randevularinin kacirma, selasyon terapisini
ihmal etmek anemiyi daha kotu hale getirecektir ve
zehirli demirin vucutta birikmesini saglayacaktir.
BlUyumede geri kalma, ten renginin koyulasmasi, zayif
ve “eksik enerji” hissetme, kalp problemleri, dalakta
bUylume, cocugun ytzunde deformasyonlar, kisa kalma
ve diger sorunlar olusabilecek bazi komplikasyonlardir.

Bu tur komplikasyonlar yavasca olusur ve belirtiler
belirgin hale geldiginde bircok hasar zaten yapilmis
olur. Bundan dolayi, tedavinin dizgun bir sekilde takip
edilmesi c¢ok o6nemlidir ¢unki tedavi ihmal edilirse
hasta uzun sure belirti gostermeyebilir ve ebeveynler
ile cocuklara hastalikla ilgili herhangi bir zarar gelmedigi
ile ilgili yanlis fikir verebilir. Daha da fazlasi, ¢ocuga
tedaviye uyum kultlrtnu ve disiplini 6gretmek, 6zellikle
ergenlik dénemi gibi calkantili dénemlerde ve tim
hayati boyunca kendisine yardimci olacaktir. Buna ek
olarak, saglik durumunun iyi olmasi, ¢cok yakin zamanda
kalici tedavi olan gen terapisi gibi hastaligin tabiatini
degistirebilecek tedavilerden faydalanmasini saglamasi
acisindan hayatidir.




