T.C. SAGLIK BAKANLIGI
Halk Saghgi Genel Miidiirlugii

EVLILIK ONCESI HEMOGLOBINOPATI TARAMA
PROGRAMI SAHA REHBERI

Cocuk ve Ergen Saghgi Daire Baskanhgi

2018



EVLILIK ONCESI HEMOGLOBINOPATi TARAMA PROGRAMI

Talasemi ve orak hiicre anemisi basta olmak iizere kalitsal kan hastaliklar1 tilkemizde ve
diinyada 6nemli bir halk saghgi sorunudur. Ulkemizde akraba evliliklerinin fazla olmasi,
genetik gecisli bir hastalik olan Talasemi’nin goriilme sikligini arttirmakta, her yil yiizlerce
hastalikli cocuk diinyaya gelmekte, aileler ve toplum maddi manevi zarara ugramaktadir.
Ulkemizde, talasemi ve orak hiicre anemisi basta olmak iizere, kalitsal kan hastaliklar1 6nemli
bir halk sagligi sorunudur. Tiirkiye’de, beta-talasemi tasiyict sikligi %2,1°dir. Talasemi
tastyicilarinin biiyiikk cogunlugu bu hastaligr tagidiklarini bilmezler. Ancak Talasemi hastasi
bir ¢ocuk sahibi olduklarinda ya da 6zel kan testi yaptirdiklarinda 6grenirler.

Ulkemizde 30.12.1993 tarihinde 3960 sayili Kalitsal Kan Hastaliklar1 ile Miicadele Kanunu
cikmistir. Bu ¢ercevede 1994 yilinda Bakanligimiza bagli olarak Antalya, Antakya, Mersin ve
Mugla’da talasemi merkezleri kurulmustur. Kalitsal Kan Hastaliklar1 ile Miicadele Kanunu'na
dayanilarak hazirlanan "Kalitsal Kan Hastaliklarindan Hemoglobinopati Kontrol Programu Ile
Tan1 ve Tedavi Merkezleri Yonetmeligi" 24 Ekim 2002 tarihli ve 24916 sayili Resmi Gazete'
de yayimlanmustir.

Ulkemizde Halk Sagligi Genel Miidiirliigii Cocuk ve Ergen Sagligi Daire Baskanlig
tarafindan, hemoglobinopatiler agisindan riskli olan 41 ilimizde (Adana, Ankara, Antalya,
Aydin, Batman, Bilecik, Burdur, Bursa, Canakkale, Denizli, Diyarbakir, Diizce, Edirne,
Erzurum, Eskisehir, Gaziantep, Hatay, Icel, Isparta, Istanbul, Izmir, Kahramanmaras,
Karaman, Kayseri, Kirklareli, Kocaeli, Konya, Kiitahya, Manisa, Mugla, Sakarya, Sanliurfa,
Tekirdag, Afyonkarahisar, Kilis, Mardin, Osmaniye, Siirt, Sirnak, Usak, Yalova),
Hemoglobinopati Kontrol Programi yiiriitiilmekte olup evlenecek ciftlere aile hekimlerince
evlilik raporu verilmeden 6nce hemoglobinopatilerle ilgili bilgilendirme yapilarak evlilik
Oncesi tarama yapilmaktadir. 2018 y1l1 Kasim ayindan itibaren program 81 ilde uygulanmaya
baglanacaktir.

Hemoglobinopati Kontrol Programimin uygulandigi 41 ilde; 2017 yilinda, evlenecek ¢iftlerin
%87’s1 taranmistir. 2003 yilindan bu yana toplam 19.430 hasta, 409.654 tasiyici saptanmistir.
Bu hastalarin %34’ Talasemi tanis1 almistir. Talasemi tasiyicisi ise %64°diir. Yine bu 41 il
icin hemoglobinopatili dogan bebek sayis1 300’den 100’iin altina inmistir. Tim bu
caligmalarin sonucunda anormal hemoglobin hastas1 dogumunun 6nlenmesi amaglanmaktadir.
Programin bir diger amaci ise, mevcut hemoglobinopati hastalarinin yasam siireleri uzatilarak,
yasam kalitelerinin artirilmasidir.

Saglik Bilgi Sistemleri Genel Miudirligii ve Halk Sagligi Genel Miidiirliigiiniin ortak
caligmas1 ile Aile Hekimlerinden evlilik Oncesi taramalarla ilgili daha saglikli bilgi
toplayabilmek amaciyla bir veri toplama sistemi olusturulmustur. Sistem sahada kullanilmaya
baslanmistir. Yine ayn1 genel miidiirliikler hemoglobinopatilerle ilgili klinik bilgi toplanmasi
ve hasta bireylerin saglikli takibi icin bir sistem olusturmuslar, sistem bilgi iiretmeye
baglamistur.



Taramanin amaci nedir?

Evlilik 6ncesi donemde hemoglobinopatiler agisindan her ikisi de tasiyici ciftleri belirlemek
ve saglikli bebek sahibi olmalart i¢in gereken g¢aligmalart yiirlitmek, hemoglobinopatilerden
kaynakl1 morbidite ve mortaliteyi engellemektir.

Tarama ile hangi hastaliklarin erken tanis1 konabilir?

Tarama programi ile Talasemi ve Orak Hiicre Anemisi basta olmak iizere, hemoglobinopatiler
acisindan tastyici giftleri evlilik 6ncesi donemde belirlemektir.

Kimlere, kimler tarafindan uygulanir?

e Evlilik oncesi donemde evlilik raporu almak icin aile hekimlerine basvuran erkek
adaylara tarama testi uygulanir. Eger erkek es adayinda tasiyicilik saptanirsa ya da
sonug siipheli ¢ikarsa mutlaka kadin es adayina da tarama testi uygulanmalidir.

e Ozel durumlarda her iki es adayima da tarama testi uygulanabilir.

e Tarama testleri i¢in kan 6rnekleri, es adaylarinin kayitli olduklar1 ya da evlilik raporu
almak icin basvurduklart Aile Hekimligi Birimlerinde(AHB) alinabilir.

Nasil yapilir

e Evlilik raporu almak i¢in AHB’ye basvuran es adaylarina aile hekimi tarafindan bilgi
verilerek Taahhiitname (Ek-1) ve Bilgilendirilmis Onam Formu(1) (Ek-2) imzalatilir.

e Tarama testleri i¢in kan 6rnekleri, es adaylarinin kayitli olduklar1 ya da evlilik raporu
almak icin bagvurduklari AHB’de, EDTA’l1 tiipe 2cc olarak almir ve ayni giin
laboratuvara gonderilemeyecekse uygun kosullarda muhataza edilir.

e Kan o&rneklerinin AHB’lerden laboratuvarlara tasinmasi 11 Saghk Miidiirliikleri
tarafindan saglanmalidir.

e Kan Ornekleri; Tiiketici Giivenligi ve Halk Sagligi Laboratuvarlar1 Daire Baskanligi
tarafindan o il i¢in belirlenen/yetkilendirilen laboratuvarlarda test edilir.

iL SAGLIK MUDURLUGU

Tarama Programu illerde Il Saglik Miidiirliigii Cocuk, Ergen, Kadin, Ureme Saghigi Hizmetleri
(CEKUS) Birimi tarafindan vyiiriitiilecektir. Il program sorumlusu; Halk Saghgi Baskan
Yardimcist ya da CEKUS Birim Sorumlusudur. ilde yiiriitiilen ¢alismalardan Halk Saglig
Hizmetleri Baskan1 ve Il Saghk Miidiirii de sorumludur.

Taramadaki Gorevi

e lde evlenecek tiim giftler evlilik raporu almak i¢in AHB’lere basvurduklarinda bu
tarama programinin uygulanmasini saglamak

e Evlilik 6ncesi danigsmanlik hizmetinin verilmesini organize etmek

e Tarama icin AHB’lerde alinan kan 6rneklerinin, Tiiketici Giivenligi ve Halk Sagligi
Laboratuvarlar1 Daire Baskanligi tarafindan o il icin belirlenen/yetkilendirilen
laboratuvarlara gonderimini saglamak

e Yapilan taramalarin aile hekimlerince AHBS ye veri girislerinin yapilmasini saglamak
ve KDS sistemi tizerinden kontroliinii, ilin aylik ve yillik veri takiplerini yapmak

e Tarama sirasinda olusan teknik problemlerin ¢6ziimii ve Halk Saghigi Genel
Miidiirliigiine bildiriminde gorev almak



e Tarama ile ilgili olarak saglik personelinin hizmeti¢i egitimlerini planlamak ve
uygulamak

e {lde taramada her ikisi de tasiyic1 ¢ikan giftlerin bebek sahibi olmadan 6nce aile
hekimleri tarafindan takip edilip edilmedigini denetlemek

e Jlde taramada her ikisi de tasiyic1 cikan ciftlerin genetik damismanlik merkezleri
tarafindan izlenmesini saglamak

e {ldeki tarama hizmetlerini y1lda en az iki kez yerinde denetlemek

e Tarama Programinda iilke hedeflerine ulasabilmek icin il diizeyinde strateji belirlemek
ve uygulamak

e Genetik Hastaliklar Tan1 Ve Tedavi Merkezlerine sevkleri takip etmek
e Halka yonelik bilgilendirme ¢aligmalarini yiiriitmektir.
Tarama Programlarinda AHB’lerinin Gorev Yetki ve Sorumluluklar:

Evlilik oncesi hemoglobinopati taramasi; kendisine kayitl niifustan evlenecek olan ciftlere
evlilik oOncesi damigsmanlik vermek, gerektiginde danmismanhik icin TSM/SHM’lere
yonlendirmek, evlilik raporu diizenlemeden 6nce hemoglobinopati taramasi i¢in, basvuran
erkek adaydan kan almak, kan &rneklerini 11 Saghik Miidiirliikleri tarafindan toplanana kadar
uygun bicimde muhafaza etmek, bilgileri AHBS’ye girmek, kan testi sonucunu takip etmek,
tastyici ¢ikan olgularda damigmanlik vermek / verilmesini saglamak ve kendine kayitli ise
diger es adaymnin da test i¢cin kan Ornegini almak/ baska aile hekimine kayitli ise test
yaptirdigin1 takip etmek, her ikisi de tasiyict ¢ikan ¢ifti genetik damigsmanlik igin
yonlendirmekle sorumludur. Her ikisi de tasiyict olan ¢iftten kadinin kayith bulundugu aile
hekimi, kadm gebelik 6ncesi de takip edecek, hasta gocuk dogumu séz konusu oldugunda il
Saglik Miidiirliigiine bildirecektir.

Tarama ile ilgili tiim veriler aile hekimi tarafindan AHBS ye kaydedilmelidir. Ozellikle kadin
es adaymin T.C kimlik numarasi ve telefon numarasi kaydedilmek zorundadir. Ciinkii erkek es
aday1 tasiyici ¢iktiginda mutlaka kadin es adayina da tarama testi yapilmasi gerekmektedir. Ve
kadin es aday1 baska bir aile hekimine kayith olabilir. Ayrica dogabilecek hukuki siirecler
nedeni ile alinan taahhiitname ve onam formlar1 aile hekimi tarafindan en az 10 yil siire ile
saklanmalidir. Aile hekimi gorev yerini degistirdiginde ise s6z konusu belgeler 11 Saglik
Midiirliigiine devredilmelidir.

Taramada Gorevli Saghk Personelinin Egitimi

Taramada gorev alacak aile hekimi ve aile saglhigi calisgani hizmetci egitimleri il saglik
miidirliikleri tarafindan saglanir. Egitimlerde Cocuk ve Ergen Sagligi Daire Bagskanligi
tarafindan gonderilen egitim dokiimanlar: kullanilmalidir.

TARAMA TESTLERI NERELERDE YAPILIR?

Aile Saglig1 Biriminde EDTA’]1 tlipe alinan kan 6rnekleri, Tiiketici Glivenligi ve Halk Sagligi
Laboratuvarlar1  Daire Bagkanligi tarafindan o il igin belirlenen/yetkilendirilen
laboratuvarlarda test edilir. Tarama testi sonuglari; bu laboratuvarlarda gorevli biyokimya
uzmanlar tarafindan, Tiiketici Gilivenligi ve Halk Saglig1 Laboratuvarlari Daire Baskanliginca
hazirlanarak sahaya gonderilmis olan “Hemoglobinopati Tami Rehberi” dogrultusunda
degerlendirilir ve aile hekimleri tarafindan da AHBS’ye veri girisleri yapilir. Laboratuvarlara
kanlarm tasinmasindan Il Saglik Miidiirliikleri sorumludur.

TARAMA METODU



Tam Kan Sayimi (CBC), HPLC (Yiiksek Performansli Sivi Kromatografisi), Kapiller
Elektroforez yontemleri kullanilir.



TARAMADA TAKIiP EDIiLECEK BASAMAKLAR

Ek-3’deki Akis Semasi kullanilacaktir.
SEVK

Es adaylarindan her ikisi de tasiyic1 ya da laboratuvar sonuglar1 siipheli olan olgularda
mutlaka ¢iftler hematoloji uzmanina, ilde hematoloji uzmani yoksa dahiliye uzmanina sevk
edilmelidirler.

TARAMA ISLEMLERININ UYGULANMA VE KAYITLANMASI

Tarama ile ilgili tiim veriler aile hekimi tarafindan AHBS’ye kaydedilmelidir. Ozellikle kadin
es adaymin T.C kimlik numarasi ve telefon numarasi kaydedilmek zorundadir. Ciinkii erkek es
aday1 tasiyici ¢ciktiginda mutlaka kadin es adayina da tarama testi yapilmasi gerekmektedir. Ve
kadin es adayr baska bir aile hekimine kayitli olabilir. Ayrica dogabilecek hukuki siiregler
nedeni ile alman aydinlatilmis onam formu aile hekimi tarafindan en az 10 yil siire ile
saklanmalidir. Aile hekimi gorev yerini degistirecekse soz konusu belgeler 11 Saglik
Miidiirligiine devredilir.

Aile hekimi tarafindan AHBS’ye kaydedilen veriler 11 Saghik Miidiirliigii CEKUS Birimi
tarafindan KDS iizerinden takip edilerek ilde yapilan taramalarin takibi saglanacaktir.
Taramay1 gerceklestiren uygulayicilar her tiirlii sorunlarinda oncelikle illerindeki il Saglik
Miidiirliikleri ile iletisime gececek, I Saglik Miidiirliiklerinin ilgili birimlerinin yetkilerini
asan durumlarda, ilgili midiirliik yetkilisince durum, Cocuk ve Ergen Daire Baskanligina
elektronik posta ile bildirilecektir. i1 Saglik Miidiirliikleri illerindeki tiim uygulayicilara
elektronik posta adreslerini ve iletisim bilgilerini bildirmelidir.

Es adaylar1 tarafindan ya da laboratuvar tarafindan aile hekimine iletilen tarama sonuglari,
AHBS’deki sonu¢ kismina aile hekimince islenecektir. Erkek es adayinin tarama sonucu
tasiyici ya da slipheli ¢iktiginda, kadin es adayina da tarama testi uygulanmasi gerekmektedir.
Kadin es adaymnin tarama sonucu goriilmeden erkek es adaymin evlilik raporu
diizenlenmemelidir. Eslerin her ikisinin tastyici ¢ikmasi evlilige engel bir durum olmamakla
birlikte, her iki es adayina ait tarama sonuglar1 ¢iktiktan sonra, sonug¢ ne olursa olsun evlilik
raporu diizenlenebilir. Mutlaka danismanlik verilmelidir.

Her ikisi de tasiyici ¢ikan ¢iftler hematoloji uzmanina ilde hematoloji uzmani yoksa dahiliye
uzmanina sevk edilmelidir. Kesin taninin ardindan mutlaka genetik danigsmanlik almalari
saglanmali ve bebek sahibi olmadan 6nce de Genetik Hastaliklar Tan1 Ve Tedavi Merkezlerine
yonlendirilmelidirler. Bir st merkeze yoOnlendirilen c¢iftlerden Ek-4’te yer alan
Bilgilendirilmis Onam Formu (2) belgelerini doldurmalar: istenir ve dogabilecek hukuki
siirecler nedeni ile alinan taahhiitname ve onam formlar1 aile hekimi tarafindan en az 10 yil
siire ile saklanmalidir. Aile hekimi gorev yerini degistirdiginde ise sz konusu belgeler il
Saglik Miidiirliigiine devredilmelidir.



Ek-1 Taahhiitname

TAAHHUTNAME

Evlilik Raporu almak igm /... tarhmde.

Aile HelamliFi Birimine miracaat ettim/ettik. I;ngg!ghmgggglg;
hakkinda damsmanlik verildikten zonra Evlilik Oncesi Hemoglohinopati Taramas: icin kan
dmegl verdik. Tarama sonuglarmmezm bizzat kendimizin gelip zlmas gerektizi soylendi ve
“Kan Almd Belgesi™ verildi.

Tarama sonucumuzu kendimiz aldidan sonra giiphelitagivicvhasta glanamms
dunmmunda da “Evlilik Oncesi Hemoslobinopati Tarama Programn Bilgilendirilmis Onam
Formum™ clwyup imzalayaczgrme kabul ve taahhiit edenz.

Tarama sonucunda giphelitaginerhasta olmamz duromunda, kan vermek igin
bagvurdugurnuz Aile Hekimligl Birimine gelmedifimiz ve gerekli damgmanhi almadifirmz
takdirde tim sorumlulugun tarafirmza ait clacafm ve highir gérevl kisi, kunmm ve kumlog
haklonda hukmlka ve cezal dava agmavacagrme: kabul ve taahhiit ederniz.

Erkek Es Kadm Es
Adayr Ada Aday Adu
Soyadi Soyadi
TC Kimlik No : TC Kimlik No
Baba Ad Baha Ady
Anne Adu . Anne Adu
Dogum Tarihi - Dogum Tarihi
Dogum Yeri Dogum Yeri
Adres Adres
Telefon Telefon
Imza imzamwumwu& ul

Kimlik bilgileri vukarda yazih olan kisi/kisilere Evlilik Oncesi Hemoglobinopati
Tarama Programi haklomda bilgi verilmis olup, imzaladizi bu taahhiitname kendisine
teblig edilmistir,,,.,/...../...

Damizsmanhk Veren Onaylayan



Ek-2 Bilgilendirilmis Onam Formu (1)

BIL GILENDIRILMIS ONAM FORMU (1)

Ulkemizds hemoglobinopatilerin sndemik olmas: nedeni ile kendims hemoglobinopatilerin
tamsma clanak saflayan testlerin vapilmasma izin veriyorum. Ilgili doktorlar tarzfindan
vapilacak laboratuar incelemesinin gekh, rizkler:, anlama ve bagan sans ayrntili olarak
anlatildi. Evlilik Sncesi taminun Snerilme nedenleni, akraba evliliklerinin doZuracag mubtemel
sonuglar, uygulanacak grismmin sekll (kan almman), nsklen, vaplacak testlerin anlam ve

dogruluk oranlan bizlers tarafindan ayrmtl: olarzk anlanldi. Ozellikle
azagidakl konular vurgulands:
1- EKan ahmma= islemler vumusak doku enfeksmonnlan icin risk olusturabalir.

o

18-

11-

.F'_

2-Yapilan test sonuclarm testi vaptiran kizi tarafindan tezlim almmadig gaktinde

Ik zirisimde veterli miktarda kan almamaz va da test izlemlerinde hata gelisir ise
gingmin takrarlanmaz parakekbilir.

Biyokimyasal analiz sonuglarnm voromlamak bazen gig elabilir va da laberatuvar
yvéntermin bell crandaka hata pavmdan delavy; alinan sonuglar knsidela zergek durumn
yansitmayabilir.

Yapilan test var olan riske yonelik olup, sadece riskli hastalik hakkmda bilgi verir. Diger
hastaliklarla 1lzili herhang bir bilgi vaya fikir vermaz.

Testlerde herhangi bir patolojt bulummas: durumunda sonwenn degrulanmas amacs 1le
ikinel kez kan dmegt almmasi gerakebalir.

Sonuglar genelde 1 (ki) hafta ipmnde ahmr.

Her teztn valaner pozitif veva negatif pilkma ihtimali bulummaktadir. Her test vitzde yiiz
dogru sonug vermevebilir. Testin nepatif olmas tamamen sazhkh oldufonuz anlamom
tagimamaktadir. Sessiz tazrvicilhik olabilir.

Eger piftlarden zadsce hinsme test yapilmakta ve pikan =zomng hemaslohinepat
yvénimden “tazier” va da “yiphell™ oldufunu gdstermekta 1ze difer gifte ds testin
uygulanmas: zorunledur.

Her 1la gifte de vapilan testlarm patolojik somuglara sahip olmam cifflenn evlenmesine
kamumni bir engel teskil stmemektadir.

Hemoglobinopati tasriews olan giftlerin gocuk sahibi olmalan sirasinda mavent olan
% 253 Lk hasta pocuk, % 30 Lk tasivior gocuk va % 23 Lk zaglam gocuk dofurma
thtimallerinin her dofuwm igin zadece nsk oranlan oldugu, her dogumda bu nzklenn
tekrarlanabilecefl ve her dofumda zym nsk somuen zvm dzellikte gocuk sahiba
olabilacaklan unutulmamalidir.

Baszta tasiyic: ciftler olmak Gezere tim gifflerin dofum Smeesi tam petodlaomdan

yararlanmas: dnanilr.

tiim zorumluluk kizinin kendizine aittir.

Tim sorunlarniz ve anlamadipiniz nektalanm aydmlatlmaz ipm Aile Helomhiz Binmine
va da damzmanhk aldifimz merkeze bizzat basvurarak bilgi alabilirsinz.

Yukaridaki vamy: akudum [ tarafindan banz okundu)
ve anladim. Yazdaki t1bba terimler bana agaklands.

Izlemin yapilmasina izin veriyorm

Tanh;, o oo e Saat: o s

Aile Hekmmi Testin YVapilacagz Kisi
Adyve Sovad: imzam |_I3L-:h wva Sovadi nmzas:



Ek-3 Akis Semasi

Evlilik Oncesi Hemoglobinopati Tarama Programi

Eviilik raporu igin aile hekimine bagwvuran
kigiye AHB/TSM/5HM tarzfindan eviilik
oncesi danismanhk werilir

¥

Aile hekimi tarafindan evlenecek giftlerden

kendine kayith erkek 25 adayina Tazshhiotname
e Bilgilendirilmis C@ormu[i} imzalatilir

we kan i ginir

Tt
=aliman kan ornegi 15M tarafindan Tketici Glvenligi ve Halk Sagh3)
Lebaoratuvarlan Cairs Bagkanliginca ':IE” rlenenyetkilendirilen

laboratuvarlara gbnderilir.
=Laboratwvarda analiz edilir, sonuclan laboratuvardzki bivokimya

uzman terafindan degerlendirilic-,

v v

Sonug NORMAL ise tagnncilik tespit TASIVICH ya da SUPHELI ise eslerdzn kadin olandan da
edilmemistir AHE tarsfindan aydinlatilmis onam formu imzalathp
kan drnagi almir

'l’ W

Takipten cikarlir

=&liman kan ornegi ISk tarafindan
Leboratuwara ganderilir
-Laboratuvarda analiz edilir, sonuclan
degerlendirilir

1584: 11 Saghk MGDOrlogD

AHE: aile Hekimlig Birimi W
TsM:Toplum Saghs Merkszi
SHEA:S3ENKN Hayat Merkezi =Eger eglerden her ikisinds de TASIVIC! ya da

SUPHELI sonug warsa  AHB  tarsfindan
hematolojif ilde hematclog yoksa dahiliye
uzmanina sevk edilir

-ikisi de tagnmor olan gift her gebelik
planlandiginda ya da gebelik tespitinde
kadmin bagh oldufu AHE tarafindan il
sorumlusunza  bildirilir  we  Bilgilendirilmis
onam  Formu(2)  imzalavlarsk Genetik
Hastaliklar Tam ve Tedavi Merkezlering sevk
edilir

=zebeligi boyunca AHE tarafindan da takip

Walka AHB aracilignyla

Genetik Hastaliklar Tam ve Cofan behek HASTA A 4

Tadawi Merkezlerine sevk AHB tarafindan
edilir, il sorumlusuna gebelik sonuou il
bildirilir. [ Dofan bebak NORMAL sorumlusuna bildirilir.

v

Takipten qikanlr



Ek-4 Bilgilendirilmis Onam Formu (2)

BILGILENDIRILAIS ONAM FORML (2)

Talazemi ve orak hicre anemizi bagtz olmek izere kalitzal ken hastaliklan dlkemizde ve dimvada dnemli bir halk
zzFliE sonmudar. Ulkemizds akraba evlilidderinin fazla olmas, genetik gagizli bir hestalik olan Talasermi'nin gérilme sidimm
arttrmakta, her w1l vizlerce hastahids cocuk dimysys gelmskts, ailslsr ve toplum maddi manevi zarsra ugramsktsdr.
Ulkemizds, talazen ve orak kicre anemisi basta olmak Gzere, kalitsz]l kan hastaliklan Gmemli bir halk saghgn sonmudur.
Tiirkive'de, beta-talazens tasvicn sidid 9462 10dir. Talgsemi tasmvictlermm ik ofmhidn bo hastalin tesacidarme
bilmezler. Ancak Talasemi hastan bir gocuk sahibi olduklannda va da Gzel kan testi yaptrdiklannda GErenirler.

Tslazeminin, cesitli tipleri anne va da bebadan genler voluyla ¢ocuga aktanilr. Anne va bebadaki genlarin hastahich
olup olmamasma hagh clarak cocukta garilen talasermi tipleri:

1-Talasemi Mimar (Tasrna tip): Basit hemnatolojik testlerle saptanabilen tipil olarsk sempiomsng, highior Snemli
Klinik bulzuzu olmayan, tamsmen nomasl bir yagam siresi ve kalitesine sahip falasespi olzulando. Bu bireyler tamamen
safliklidir ve hafif derecede kanzizlik dismds sonumlan olmaz.

2- Talazemi Major (Haszta Tip) : Hastahizm sz savreden seklidir. Anne-habamn ber fdsinin de tagraa olduklan
evlilikderden dogan cecuklardzs gomibar. Elinik bulsular genellibde § ay-1 vag srasmnds ortaya qkar. Sohodkchuk, halsizlikc
igtabmzlik, beslenme ghlifi, orsusiuk, karacifer ve dalak biviimesi soouon karm gisligi, viiz ve kafa kemiklerinden
baglayarak kemiklerda degiziklilc ve tipik bir yiiz giniminm sapteansbiliv. Ercen dinemde birden bira ortaya pkan afw kanazllk
samacy kelp vetmezlizi gelisehilir. Ealp vemezliZi olmamas: igin dizenli clarak =ik sik kan nakdi yamilbreahdr, Fan nakdi
yapilmazea hasta birkea; senade kayvhedilir.

3- Talasemi Intermedia (Hafif Hastalil: Tip) - Tasmaolar gibi tamemen safhich olmayan, hastald balinileri
genallikle ileri yazlarda baglayan, dizenli wramsfizyon gerekzinin Dlmahxmummalhmun:emg&h;m.&]m silirdiiren
talazemi olgulando. Elinik olarak daha geg (4 yastan sonra) baslanmig gostermesine karsin bu olgularda da hepato-splenamesali
(karaciZes-dalak bivimesi), kemik defiziklikleri gelizebilir.

Tiimn umlann dizindz hergosram, ve HPLIC soanglan nonmal ol:a dahi sessiz tasmncilar olabilir.

Formmum tedavinin hastahikda micadeleds dnemi biyildir. Ancak hastalarm da en iyvi geldlde tedavi edihneleri
zommlndur, Busin icin talassminin kesn tedavisi olan kemik ilif fapsplamasnmm, saema sahip hasta sayie fazla dedildir.
Heam ok pahsly hem de gig bir yvontemdir. Bu nedenle pek gok ilicede halen wyzulanan tedavi pegiiler kan transfizyanlan ve
demir zelasyonmdar, (kandaki demir seviyesinin azslulmasma vomelic yimtem) Tasmrclk tespit edildifinds felazemd
dulenebilir bir hastalilor. Tzlzzemi tagnc ik birey eviendikten sorra dofam dncesi tz (prenatal tang) vapioarak sashid
gocuk =shibi olsbilivler. Anmne karrandakd bebakten kan almarak bebefin hasta pu yoksa 2251kl rm oldufn tespit edilehilir.
Prenztzl tam gebelizin ilk aylannda yapulir ancak gebelikten dnce anne babanm mutam‘onlmnm belirlenmesi gerebonektedir.
Anme babadaki bu rutasvonlenm bulemp bulurmemasma gore feineem hezta va da saglikh olduz belirlenabilir. Anme-babalar
gocuk vepmayt digindiklerl andan ftibaren hamilelifi beklemeden bir Genetik Hasalklar Tam ve Tedavi Merkezine
bapnnmahdrr. Premats] tam véntemler sommounda cocuk sashid ise hamilalik devam edebilir va da bebek hasta ize harmilalize
zan vermeye karar verilehilir.

Een (hasta adi) Exlilic Oncesi Hemnelohingpati Taremas yaptrdm
Supheli Tazmo oldogumn Garendim. Bu kosuds gerskli danismaniiin aldwn { Eigi kendi glyams), e vazacak ) (Yukends
belirtilen hususlan CEUDTUM, ANMLADIN, KABUL EDTYORLURL)

VEYA

Ben (haszta adi) ve nisanhm (adi sovads) E1.11L1k. Dncesl
Hemaslobingpat Tararman vaphrdik. Tkimizin de Sipheli Tasmia oldofmmen §Erandik. Bu komida gerekli
aldik. Fiskderi kopusunda bilzilendinibdile (Eigilar kendi gh,amﬂevazamkla: } {Yukands belirtilen busmslan DKL'D‘L'b.L

ANLADIMN EABUL EDIVORUZ)

Adh Sovads Adh Sovadi
Imza, Tarih Imza, Tarih
Konu ile ilzili kanumi

deyanaldar:
1-3560 ol EALITS AL HASTALIET ARLA MIUCADELE AWML



