HATAY ILI TALASEMI ILE
MUCADELESI MAKRO
CALISMA ORNEGI

STRUGGLE WITH THALESSEMIA IN HATAY:
WORKING SAMPLE MACRO

Amagc: Bu calisma ile talasemi hastasi bebek dogumunun dnlenmesi
amaclanmaktadrr.

Yontem: Calisma da okul egitimleri, farkli kurumlarla egitim calismalar
gerceklestirildi. Cift tasiyic ailelerle yGz ylze gorusmeler ev ziyaretleri ile
gerceklestirildi.

Bulgu: Kalitsal kan hastaliklarindan Hemoglobinopatiler ilimiz icin onemli
bir halk saghgr sorunudur. 2011 yiinda Hatay ilinde 1072 cift taslyici evii
ve 2000'nin uzerinde hasta sayisi tespit edilmistir.

Sonug: Calisma sonucunda Hemoglobinopati Tani, Kontrol ve egitim
Merkezi kuruldu, il Hemoglobinopati Stratejisi kitabi yazilarak 2017
yilinda hasta bebek dogumunun sifir olmasi yonunde ¢oklu calismalar
kurumsallastirid.

Hemoglobinopati, Talasemi, cift taslyicr aile, taslyici,
toplumla sosyal hizmet.

This study is intended to prevent the birth of babies suffering from
thalassemia. At work, school education, educational studies were
performed with different institutions. Married couple registered with
home visits with families face to face interviews were carried out.
Abnormal haemoglobins hereditary blood diseases for our province is a
major public health problem. in the province of Hatay 1072 couples with
both partners being haemoglobinopatic carrers and over 2000 patients
in 201 1. Provincial Strategy Hemoglobinopathy book written in 2017,

is zero in the direction of the birth of sick babies, multiple studies were
institutionalized.

Haemoglobinopathies,carries family,Social Work with
community

Anormal hemoglobinler ve talasemiler, dunyada ve ozellikle Glkemizin de
yer aldigr Akdeniz kusaginda karsilasilan en yaygin kalitsal hastaliklardan
bir tanesidir. Ddnya Saglk Orgdti'ntn  yayinlanna goére dunyada
talasemi ve anormal hemoglobin tasiyici sikigi % 5,1°dir ve yaklasik 266
milyon tastyici vardir.(WHO, 1994,S.1-62) Halk saghigi sorunu olan anormal
hemoglobinlerin  baslicalar HbS, HbE, HbD, HbC ve HbO-Arab’drr.
Hemoglobinopatiler icinde Turkiye’de en sik gorulen hemoglobin tipi
hemoglobin S'dir. (Kiling,2006,s.23)Turkiye genelinde siklik % 0,37-0,6
arasinda iken, ozellikle Cukurova bolgesinde bazi yorelerde bu  siklik
% 3-44 arasinda saptanmistir.(Ozsoylu S.Sahinoglu M.1975 s.25)
Talasemi, dnceleri sadece Akdeniz tlkelerinde yaygin oldugu sanildigindan,
adl Yunanca “Thalas” (Akdeniz) s6zcugunden gelmektedir. GUnumuzde
ise Kuzey Afrika, Ortadogu, Hindistan, Cin, Guneydogu Asya gibi
malaryanin sik oldugu ulkelerde, Avrupa ve Amerika'da yuksek oranlarda
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gozlenmektedir.(Bunn  HF.1986s.60-61)  Ulkemizde gorilime — sikiigi
bolgesel farkliliklar gostermekle birlikte  90,6—12 arasinda oldugu
gosterilmistir (Arcasoy A. Canatan D.2002 s.13-17).

Hemoglobin (Hb) molekulint olusturan globin zincirlerinden birinin veya
daha fazlasinin yapiimamasi veya az miktarda yapilmasi ile karakterize olan
ve genetik gecis gosteren n bir grup hastaliga talasemi adi verilmektedir.
Beta globin zincirinin az yapimasi (3 +) veya hi¢ yapimamasi ile giden
talasemilere (R0) beta talasemiler adi verilir.(GUmruk F.Altay C.1995s .
7-16) Belirtiler ilk 6 aydan sonra kansizlik (anemi) olarak kendini gosterir.
Bu cocuklarnn yasam boyu 3-4 haftada bir kan nakline ihtiyaclan vardir.
Anemiyi duzeltmek icin yapilan konsantre kan transfuzyonlar cocugun
yasamini uzatirken, vucutta demir birikimine yol acar ve cesitli organlarin
fonksiyonlar bozulur. Hemoglobinopati hastaligi hastayr dmur boyu
hastaneye bagimii kilan, yasam kalitesini dusuren ve ekonomik gerilemeye
yol acan bir hastaliktir.(web.www.talasemi federasyonu.org.tr)

Turkiye'de yaklasik 1.300.000 talasemi taslyicisi oldugu ve 4000 hasta
birey bulundugu bildiriimektedir. Bu hastalarn buytk bir kismi erken yasta
kaybedilmektedir. Bu hastaligin tedavisinde genel olarak kan transflzyonlar
ve demir selasyonu kullaniimaktadir.(Canatan D,Kése MR,Ustundag
M,Haznedaroglu D,0zbas S,2006. S.9)

Dunya Saghk Orgutt (DSO), hemoglobinopati kontrol programiarin,
1970°li yillarda Akdeniz bolgesinde uygulamaya baslamistir. Akdeniz'de
ilk kurulan “Talasemi Kontrol Programi” Sicilya’da uygulanmis ve basaril
olunmustur. Sicilya’da beta talasemi sikligi % 5-9 ve HbS % 2 oraninda
gorulmektedir. Sicilya boélgesi saglk yonetimi doktor, hemsire, teknisy-
en ve sosyal calismaciarin gorev aldigr 14 merkezde ve Palermo’da bir
prenetal tanimerkezi olusturarak korunma programini baslatmislardir. 1984
yilinda bolgesel kayit sistemi olusturulmustur. 1982-1989 vyillart arasinda
hasta dogumunun % 55 oraninda azaldigi bildiriimistir. 1990’larda hasta
dogumu sifirlanarak aile ve hastalara finans destegi ve is bulma sorunlari
On plana ¢kmistir. 2000°li yillarda bu sorunlann da ¢ozuldugu bildiriimistir.
talya’da Ferrara’da, Sardinya’da, Yunanistan, ingiltere ve Kibns'ta 1970li
yillarda baslayan calismalar ile 10 yilda basaril sonuclar alinmistir.(Bozkurt
G.2002 S.41).

Hemoglobinopatili yillk dogan hasta sayisi 332.000 olup, bunlarin
275.000'i orak hucre anemili ve 56.000 Talasemi’li dogmakta, 30.000'i
duzenli transfuzyon alir iken, 55.000°i alfa Talasemi ye bagl perinatal
donemde kaybedilmektedir. Dogumlarin % 75°i endemik bolgelerde, %

13U ise goclerden dolayi diger bolgelerdedir (Canatan D.2008 S.18).
Ulkemizde Cukurova, Akdeniz kiyi seridi, Ege ve Marmara bolgelerinde
Talasemi tasiyicigi cok sk gordimektedir. I Anadolu, Dogu ve
Guneydogu Anadolu’da yeterince arastirma merkezi olmadigindan bu
yorelerdeki kesin sayr bilinmemektedir. Saglikli Turk populasyonunda beta
Talasemi tasiyic sikhigr % 2,1°dir. Tarkiye'de yaklasik 1.300.000 taslyici
ve 4000 civarnda hasta oldugu Saglik Bakaniigi tarafindan bildirilmistir.
(Genelge 2005)

Turkiye'de cok sayida hemoglobin varyantinin gorulmesi, Anadolu’da yillar
boyunca cok cesitli irk ve kulturlerin yasamasindan ve akraba evliliklerinden
kaynaklanmaktadir. Turkiye'de yapilan her 5 eviilikten biri akraba eviiligidir.
Akraba eviilikleri en cok (%70) birinci dereceden akrabalar arasinda
gerceklesmektedir (Altunsu Tanju 2008) .

Hemoglobinopati Tani ve Tedavi Merkezi, 2004 yilinda da Antakya ACSAP
Merkezi blnyesinde kurulmustur. Daha énce alinan Il Hifzissihha Kurul
Karari 03.12.2004 yilinda yenilenmistir.

2011 yiinda Hatay ilinde 1072 cift taslyicl evli ve 2000'nin Uzerinde has-
ta sayisi mevcut idi. Mevcut durum neticesinde hemoglobinopatiler
konusunda halihazirda yuaratdlen tbbr yaklagimlann  yaninda, sosyal
hizmet uygulamalan  kapsaminda degerlendirilerek  hasta bebek
dogumunun  6nlenmesi  calismalan  yapmak ihtiyact  dogmustur.
Sosyal Hizmet Uygulamalarinin Toplumla Calisma (Makro mudahale)ilkeleri
kapsaminda mudahale plani hazirlanmistir. Mevcut sorunun ¢ozimune
yonelik olarak ¢ ayr mudahale plani hazirlanmustir.

ilk planlama 2010 yilinda tasiyici ailelere yonelik olarak yapimistir. Bu
kapsamda hazirlanan proje Dogu Akdeniz Kalkinma Ajansi'na sunulmus
ve Sosyal Kalkinma Mali Destek Programi kapsaminda kabul edilmistir.
‘Hemoglobinopati (sickle cell anemi ve talasemi) Hastaligi Cift Tasiyicl
Evii Ciftlerin Prenatal Tani, Genetik Danismanlik, Cocuk Dogurma ve
Hamilelik ile ilgili Egitim Verilmesi” adr ile 2011 Mart ayinda uygulanmaya
baslanmistir. Taslyici aile; hem kadinin hem erkegin taslyicl olma durumu-
dur. iki tasiyicr bireyin eviiliginden dogacak olan cocuklarin %25 olasilikla
talasemi hastasi olma riski bulunmaktadir.%50°sinin talasemi tasiyicisi
ve 9%25’inin tamamen saglikli birey olma olasiigi bulunmaktadir. Taslyici
ailelerin pek cogu dogurganlik yasindadir. Bu nedenle oncelikle tasiyici




ailelerin egitimlerinin yapiimasinin hastalikla mucadelede énemli oldugu
dusunulmastar.

Hatay il Saglk Mudurlugu'nun kayitlanna gére Hatay ilinde tespit edilen
hemoglobinopati taslyicisi birbiriyle evli 1072 aile (2144 kisi) bulunmaktaydi.
Kayitl 1072 cift tastyici evii ailenin 1065'ine(%99, 3) ulasildi. Bir Sosyal Hizmet
Uzmani ve 4 egitimli hemsireden olusan iki ayr gezici ekip olusturuldu,
tum taswyicllarin ev adresleri tespit edilerek, kurulan ekip tarafindan
evierinde ziyaret edildi. Tasiyicl ciftlerden aydinlatimis onam alindiktan
sonra, sosyo-demografik ozelliklerini sorgulayan bir anket formu uygulandi.
Anket uygulandiktan sonra tastyic ciftlere kalitsal kan hastaligi, prenatal
tani, genetik danismanlik ve hamilelik ile ilgili bilgiler aktarildi.

07.04.2011 tarininde 1 Saghk Mudurliga toplanti salonunda proje
aclis  toplantisi  gerceklestiriimis  olup,  yaklagik 200  katlimciya
Hemoglobinopati hastaligi, proje ve hastaligi dnleme faaliyetleri hakkinda
bilgilendirme yapilmistir.

Proje Kapsaminda;

07.04.2011 tarihinde I Saghk Mudarligd toplanti salonunda
proje acilis toplantisi  gerceklestiriimistir.  Yaklasik 200  katilimciya
Hemoglobinopati hastaligi, proje ve hastaligr dnleme faaliyetleri hakkinda
bilgilendirme yapildi.

11.04.2011 tarininde AC/SAP Sube Muduru tarafindan proje ekibine
Hemoglobinopatiler, teshis, tedavi, yaklasimlar ve dnleme konulu egitim
verildi.

19.04.2011 tarihinde Samandag Kaymakamiigi ziyaret edildi.

27.04.2011 tarihinde AltinbzU Kaymakamiigr ziyaret edilerek, Ataturk
ilkégretim Okulu Toplant salonunda yaklasik 150 katiimcr bilgilendirildi.

8 Mayis Dunya Talasemi GUnu nedeniyle Arkeoloji Muzesi 6nunde
proje standr acilarak halka bilgilendirme yapilarak brosur dagitimistir.

31.05.2011 tarihinde Reyhanli Kaymakamligr ziyaret edilerek
Halk Egitim Merkezi Toplanti Salonunda yaklasik olarak 200 katilimci
bilgilendirildi.

03.06.2011 tarihinde ilimiz valisi sayin M. Celalettin LEKESIZ
baskanliginda toplanti gerceklestirildi. Toplantiya, Vali Yardmailan, il Sagiik
Mddard, il Milli Egitim Muddra, i MUftist, Alevi Seyhi ve Saglik MUdarligu
personeli katildi. Toplantida Talasemi hastaligi ile mucadele tum yonleri ile
ele alindi.

20.09.2011 tarihinde iskenderun Kaymakamiigi ziyaret edilerek
yaklasik olarak 150 katilimci bilgilendirilmistir.

08.12.2011 tarihinde Talasemi hastalarina yonelik olarak ozurlt
maaslar ve evde bakim Ucretleri ile ilgili bilgilendirme toplantisi yaklasik
150 kisilik katlimayla Hatay il Saglk Mudurltgu Toplant Salonunda
gerceklestirilmistir.

Proje surecinde yazili ve gorsel basinda Talasemi hastaligi ve proje hakkinda
bilgiler yer almis olup toplumda farkindalik yaratimaya calisiimistir.

Proje kapsaminda AC-SAP Subesi tarafindan Altindzu, Antakya, Belen,
Dortyol, Erzin, Hassa, iskenderun, Kirikhan, Kumiu, Reyhanli, ilcelerinde
285 6gretmen, 541 Din goreviisi ve 180 okul mudurune yonelik egitimler
veriimistir.

14.03.2012 tarininde kayith 1072 cift tasiyici evii ailenin 1065'ine(%99,3)
ulasilarak calismamiz  tamamlandi. Calismadan elde edilen bilgiler
SPSS 11,5 programina yuklenerek istatistiksel analiz yapilarak Balkan
Medikal Journal 2013 Aralik sayisinda yayinlanmistir.  Elde edilen
bulgulardan bazilarr asagidaki gibidir.

Tablo 1. 1065 cift taslyic ailenin Hatay ili genelindeki dagihmi
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Tablo 2. Kadinlarn yas gruplarina goére dagilimi

Yas Grubu Yizde (%)
26-30 226 21.2
36-40

Tablo 3. Hemoglobin elektroforezi yaptirma durumu

Hemoglobin elektroforezi YUzde(%)

20.2

Tablo 4. Taslyict Oldugunu Bilme Durumu

Taslyicihgl bilme YUzde(%)

Tablo 5. Dogum Oncesi Prenatal Tani Yaptirma Durumu (1. Gebelik)

Prenatal Tani Yaptirma Durumu  SSayi Yuzde(%)
Hayir 506 61.1
Toplam 828 100.0

Tablo 6. Prenatal Tani yaptirmama nedeni

Prenatal Tani Yaptirmama Nedeni  SSayi YUzde(%)
Ekonomik sikinti nedeniyle 75 17.1
Esim engel oldu 34 7.8

Yurdttlen calisma sonrasinda sonug raporu yazilarak il Sagiik
Mudurldgune sunulmustur.

Tedavi Hizmetlerine Yonelik Saglik Sistemi mevcut
Genetik Danismanlik yetersiz
Prenatal tani olanaklarr kisith olarak gozlenmistir.

Hemoglobinopatiler konusunda egitim, taslyici ve toplum taramasi, eviilik
oncesi ciftlere tarama ve genetik rehberlik hizmeti veren, hemoglobin
elektroforezi veya kolon analizi yontemlerinin uygulanabildigi
merkezlerdir.

Mevcut durum: ilimizde AC-SAP Merkezi, 2 pratisyen hekim,2 hemsire, 1
sOzlesmeli tibbi teknisyen ve 1 sozlesmeli bilgi islem personeli ile bu
hizmeti yaratmektedir.

AC-SAP Merkezine bagl olarak hizmet veren Hemoglobinopati Tani
Merkezi’'nin egitim ve danismanlik hizmetlerini artirmaya yonelik olarak
yeniden yapilandinimasi uygun olacaktir. Bu amacla Talasemi Egitim
Merkezi olusturulmalidir. Olusturulacak merkez, gorsel sunumiarin
izlenmesine olanak saglayan, teknik yeterlilige sahip, en az 2 egitim odasl
bulundurmalidir.

Calisan donanimli personel sayisinin artirilarak Hemoglobinopatiler konu-
sunda egitici egitmen egitimlerine tabi tutulmalidir.




Talasemi egitim merkezi, tespit edilen cift taslyici eviilerin egitimi yaninda,
olusturacaklar egitim plani ile ilimiz Aile Saghgr Merkezlerinde calisan
hekim ve yardma saglk personeli, okullar,din adamlar ve kanaat
onderlerinin egitimlerini organize etmelidir.

Hemoglobinopati Tani Merkezinde tespit edilen taslyici ciftler Talasemi
Egitim Merkezine yonlendiriimeli ve bakanligimizca gelistiriimis olan
‘Hemoglobinopati Cift Tasiyici Takip Formu” 6n bilgileri doldurularak
ilgili - Aile Saghgr Merkezine goénderilmelidir.  Ciftlerin - takibi ilgili - Aile
Hekimi tarafindan devam ettiriimeli, gerceklesen gebelikler ayni formile kayit
altina alinmalidir. Hemoglobinopati Cift Taslyici Takip Formu Aile Hekimligi
sistemi icerisine entegre edilmelidir.

Mevcut uygulamada kullanilan onam formunda yer alan “basta tasiyici
ciftler olmak Uzere tum ciftlerin dogum oncesi metotlardan yararlanmasi
onerilir” ibaresi yerine yeni bir form gelistirilerek, tim egitimlere ragmen
eviilik kararindan vazge¢meyen ciftlerin prenatal tani islemlerini mutlaka
yaptirmalarr yonunde egitim verilmelidir.

Olusturulacak Talasemi Egitim Merkezi calismalar icerisinde yeni evienen
ciftlere yonelik ev ziyaretleri de yer almalidir. Merkez yeni evienen her tastyici
cifte ev ziyaretleri duzenleyerek, egitim vermeli, hazirlanan bilgilendirici
materyal ile iletisim bilgilerini iceren dosya teslim edimelidir. Hastaligin
onlenmesinde yeni evlienen taslyic ciftlerin dnemi buyudktar. 2011 yilinda
ilimizde 302 taslyici cift evienmistir.

Prenatal tani sureclerinin anlatmi ve takibi énem arz etmektedir. Ote
yandan prenatal tani islemlerinin nerede yapilacagi netlestirilerek, islemin
yapilacagr merkez veya merkezlerle isbirligine gidilerek gebelerin randevulari
bizzat alinmalidir.

ikinci basamak kuruluslan, blnyesinde hemoglobinopatiler konusunda
egitim ve genetik rehberlik hizmetlerine yonelik bir tnite, kan merkezi veya
istasyonu, en az 5 yatakli tedavi Unitesi ile arastirma laboratuar bulunan
hemoglobinopati tani ve tedavi merkezidir.

ilimizde, Antakya devlet hastanesi binyesinde hizmet verimektedir.

Uctinct basamak kuruluslar, hemoglobinopatiler konusunda molekdiler
duzeyde laboratuar hizmetleri ve \veya prenatal tani unitesi ve\veya

kemik iligi nakil Unitesi iceren mutasyon analizi, dogum oncesi tani ile
kemik iligi transplantasyonu hizmetlerinden tumunu veya herhangi birini
vermek suretiyle ileri tetkik ve tedavi yapan merkezlerdir.

llimizde  Mustafa Kemal Universitesi tani

gerceklestirmektedir.

prenatal islemlerini

Prenatal tani sUrecinde karsilasilan en dnemli sorun uygulanacak yontem
ile ilgilidir. Amniosentez ve CVS (chorion villus sampling-kor yon villus
orneklemesi ) siklikla uygulanan iki yontemdir.

Amniosentez gebeligin 16-20.haftasinda, CVS gebeligin 9-12. haftasinda
uygulanmaktadir.

Mevcut yonetmelikte uygulanacak yontem ile ilgili ibareler acik degildir.
Ancak test sonucunun “hasta” olarak gelmesi halinde cerrahi mudahale
icin bebegin haftasi 6nem arz etmektedir. 16.haftasinda Amniosentez
yapilan gebenin sonuclar yaklasik 4 hafta sonra gelmektedir.20 haftalik bir
bebegdin kurtaji pek cok anne ve bizim icin kabulU zor bir stre¢ olmaktadir.
Tani yontemi olarak erken haftalarda yapilabilen yontemin tercin edilm-
esi ya da test sonuclarinin erken degerlendiriimesi konusunda calismalar
yapiimaldrr.

Yonetmelikte Ozel hastanelerinin durumu net degildir.
Amniosentez islemini yapmalarina mani bir durum yoktur. Ancak
hemoglobinopatilerin dnlenmesi calismalarinda kurumsallasabilmek icin
testlerin standart kazanmasi gerekmektedir.

islem 6zel merkezlerde yapilsa dahi, génderilen laboratuarin genetik tani
onayl olmasi gerekmektedir. Bu hususta hizmet standardi belirlenmelidir.
Preimplantasyon  tani  yontemi  (PGD)  genetik  hastaliklarin
onlenmesinde 6nemli  bir yéntemdir. Ancak maliyetinin  yuksekligi
uygulama sikigini azaltmaktadir.

Preimplantasyon  tani  yonteminin  sosyal guvenlik  kapsaminda
degerlendiriimesi, hastalik maliyetleri ile karsilastinimasi uygun olacaktir.

Her yil 8 ile18 arasi hasta bebek dogumunun gerceklestigi ilimizde,
halkimizin Talasemi hakkinda yeterli bilgiye sahip olmadigi, ancak verilen
egitimler sonrasinda konuya hassasiyetin arttugi gozlenmistir. Talasemi

35

TIbbi Sosyal Hizmet Dergisi



TIbbi Sosyal Hizmet Dergisi

hastaligini dnleme faaliyeti olarak yuruttugumuz proje, ilimiz idarecileri ve
halki tarafindan sahipleniimistir. Ozellikle 137 gebe ile yapilan calismalar
olumiu sonuclar vermistir.  Saglk calisanlar olarak bizlerin, yapilacak
calismalar ile Talasemi hastaliginin énlenebilecegine olan inancimiz daha
da artmistir.

Bu sonuc¢ raporunun ardindan 22.03.2012 tarininde Sayin Valim-
iz M.Celalettin LEKESIZ'in baskanlginda’ Kalitsal Kan Hastaliklarnin
Onlenmesine Yonelik Istisare Toplantisi” yapimis, 2012 yilinin ilimizde
Talasemi MUcadele Yilr olarak kabul edilmesi kararlastinimistir.

Talasemi Merkezi yeniden yapilandiniarak, 30 Mart 2012 tarininde Hatay
Halk Saghgi Mudurlugu Hemoglobinopati Tani, Kontrol ve Egitim Merkezi
(HETKEM) adini almis, talasemi hastaligi ile mucadelede kayit, tarama,
genetik danismanlik, takip ve egitim faaliyetlerinin yardatulmesi konularinda
hizmet vermek amaciyla yeniden yapilandirimistir.

Hetkem, Hasta ve dift tasiyicr kayitlar, tarama ve genetik danismanlik
hizmetlerinin gelistiriimesine ek olarak cift tasiyici ciftlere ev ziyareti, gebelik
takibi ile prenatal (dogum oncesi) tani testi uygulanmasinin saglanmasi ve
sonuc takibi, saglik calisanlarina konu ile ilgili egitim verilmesi, halkin kalitsal
kan hastaliklar konusunda bilgilendiriimesine yonelik etkinlikler yapiimasi
ve egitimler duzenlenmesi, hastalara psikososyal destek veriimesi gibi faali-
yetler yaratmekte olup ilgili diger kurumlarla isbirligi icerisinde calismalarin
surdUrmektedir.

Hatay ilinde 2004 yili il Hifzissihha Kurul Kararn yenilenerek ‘eviilik éncesi
Hemoglobin elektroforezi yaptinimasi’ zorunlu hale geldiginden ve
uygulamaya baslandigindan beri, Hatay ilinde resmi nikah yaptiran ciftlere
hemoglobin elektroforezi testi uygulanmistir. Ancak kayit disi evli olan
ciftlere de ulasip tarama testi yapiimasini saglamak, butun Talasemi ve
Orak Hucreli Anemi hastalarina ve cift tastyicr olan anne-baba adaylarina
ulasmak amaciyla, buttn ilcelerde her aile hekimi baskanliginda bélgede
gorevli olan égretmen, muhtar ve din goreviisinden olusan komisyonlar
aracihgi ile Halk Saghgr Muduarligumuz tarafindan calismada yaratulmas,
tespit edilebilen resmi nikahi olmayan ciftlere Talasemi testi yapilmistir.
Komisyon calismalarinin sonucu olarak her bolgede daha guvenilir en-
vanter cikariimaktadir. Oncelikli olarak komisyon Gyelerinin hastaliklarla ilgili
bilgi sahibi olmasini saglamak tzere, 258 aile hekimi, 369 ogretmen, 276

din goreviisi, 205 muhtar ve 20 saglik calisanina egitim verilmistir. Ardindan
Hatay ili Acil servislerinde calismakta olan hekimler ile Kadin Hastaliklari
ve Dogum uzmani hekimlere yonelik Talasemi ve Orak Hucreli Anemi
hastaliklarr ile ilgili bilgilendirme toplantisi yapilmistir.

Toplum farkindaliginin - artinimasi  amaciyla duzenlenen  etkinliklerde
kullaniimak tzere 100.000 adet el brosurd, 3 farklr icerikte 4000 adet afis,
5000 egitim CD’si hazirlanmistir.

8 Mayis Dunya Talasemi gunu etkinlikleri kapsaminda duzenlenen torende
2012 yili Hatay Talasemi hastaligi ile mdcadele yili ilan edilmis, ilimiz \Va-
lisi Sayin M. Celalettin LEKESIZ tarafindan yapilan basin agiklamasi ile ka-
muoyuna duyurulmustur. Etkinlik kapsaminda 6, 7 ve 8. sinif dgrencileri
arasinda Talasemi ve Orak hucreli Anemi hastaliklari ile ilgili resim yarismasi
duzenlenmis, dereceye giren ogrencilere odulleri ilimiz Valisi tarafindan
veriimistir.

Tedavi merkezlerimizde takip ve tedavileri yapilan hasta ve ailelerinin rol
aldigi talasemi ve orak hucreli anemi hastaliklar tanitm filmi cekilmis
olup, 8 Mayis Dunya Talasemi GUNU etkinlikleri kapsaminda goster-
ime sunulmustur. Etkinlikler kapsaminda Antakya, Samandag, Kirkhan,
iskenderun ve Reyhanli ilcelerimizde 51 adet duyuru panosunda Talasemi
hastaligi ile ilgili bilgiler yer almustir. Tim Aile Saghgr Merkezleri ile Toplum
Saghgr Merkezlerine brosur génderilmis ve afisler asiimustir.

Hemoglobinopatiler konusunda egitim CD’si hazirlanmis olup, ilimizdeki
butun dernek, sivil toplum kuruluslar ve okullara gonderilmistir.

Her ayin ilk (¢ is gund Antakya ve Iskenderun alisveris merkezlerinde
bilgilendirme stantlan aciimakta ve brosur dagitiimaktadir.

5 Eyltl 2012 tarihinde Halk Saghgr Haftasi etkinlikleri kapsaminda kent
muzesi 6nunde stant kurulmus, taslyici olup olmadiklarni 6grenmek
isteyenlerden kan alinmis, sonuclarin telefonla kendilerine bildirilmistir.
Tum calisanlarina izletimek Gzere 52 adet tanitim filmi ile asimak ve
dagitimak tzere 15’er adet afis, 500’er adet el brosurt Hatay ilindeki tim
kamu kurum ve kuruluslarnna gonderilmistir.

iktidar parti ve muhalefet partiler basta olmak Czere siyasi parti genel
mudurlUkleri, genclik kollart ve kadin kollan teskilatlarinin her birine 1 adet
tanitim filmi, 15 adet afis, 200 adet el brostru gonderilmistir.

ilce muftdliklerine 500 adet afis, 5.000 adet el brostirti, muhtarliklara 500




afis ve 2500 el brosurt gonderiimistir.

Halka hastaliklan tanitmak ve biling olusturmak amaciyla yerel TV ve
radyolarda canli yayinlar ddzenlenmistir. Haber programlarinda ve yerel
gazetelerde Hemoglobinopati ile ilgili haberler yapilmistir. Ulusal radyo
olan TRT FM’de canli roportaj yapilmistir.

Bu kapsamda evlilik ¢cagina gelmemis 6grenim goéren genclerin egitimleri
planlanmis ve proje halinde hazirlanarak Dogu Akdeniz Kalkinma Ajansina
sunulmustur. ““Hatay Talasemi ile Savasiyor” adli proje, Dogu Akdeniz
Kalkinma Ajansi’nin Sosyal Destek Programi kapsaminda desteklenmis ve
Milli Egitim Mudurlugunuan ortakligi ile yaratalmustdr.

Zorunlu egitimin 8 yil oldugu gunlerde 8. siniflara yonelik yapilan plania-
ma, uygulama asamasina gelindiginde 9.siniflar da eklenerek Hatay ilinde
52.375 dgrenciye egitim verilmistir.

Proje kapsaminda Antakya ve tim ilce Toplum Saghgr Merkezlerinde
gorevli 12 Doktor ile merkez ve tum lice Milli Egitim Mudurliklerinde
gérevli 12 milli egitim calisani gérev almistir. 8.sinif 27649, 9.sinif 24406
ogrenciye egitimler egitmen doktorlar tarafindan verilmektedir. Egitimler
03 Aralik 2012 tarininde tum ilde es zamanl olarak baslamistir.  Proje
kapsaminda 52 bin 6grencinin egitimleri gerceklestirilerek, Mayis ayinin so-
nunda tamamlanmistir. Proje kapsamda egitim modulU olusturulmustur.
Bu kapsamda vyerel aktorlerin yer aldigr ‘Talasemiyi yok et'muzikli
tanitim filmi cekilmistir. Ogrenciler tarafindan, ailelerine okumak Gzere
‘sayin veli” mektubu hazirlanmis ve zarf icerisinde ailelere gonderilmistir.
Hemoglobinopati hastaligi ve &nlenmesi  konularni iceren  sunum
hazirlanmistir. Okul egitimleri Soru- Cevap bolumu ile sonlandiriimistir.

Okul Egitimleri ile amaclanan; toplumun talasemi konusunda bilg-
ilendirilerek, evlilik asamasina gelmeden tedbir alinmasini saglamakir.
Egitimlerde 6grencilerimiz de dahil isteyen herkes Hemoglobinopati Tani
Kontrol ve Egitim Merkezi'ne basvurarak ucretsiz olarak test yaptirabilecegi
ve talasemi hastaliginin bulasici bir hastalk olmadigr da vurguland..
Egitimler sonrasinda égrenciler gruplar halinde merkezimize gelerek kan
testi yaptirdilar. Tastyict bulunmalar halinde merkezin doktorlar tarafindan
yeniden bilgilendirildiler.

Hastaligin énlenmesi konusunda calismalar yaratultrken, hizmet veren
kamu ve ©Ozel kurumlarin da hizmetlerinin gozden geciriimesi, yeniden
yapilandinimasi,  isbolimu ve koordinasyonun saglanmasi gerekligi
ortaya cikti. Bu nedenlerle ‘Hemoglobinopati Tani, Kontrol ve Egitim
Merkezi ‘kuruldu. Merkez taslyici oldugu tespit edilen bireylere yonelik
verdigi egitimlerin disinda, taslyict gebelerin takibi, ev ziyaretleri, universite
ile isbirligi gibi yeni uygulamalar yapmaya basladi.

Kurumlar arasi isbirligi ve koordinasyonun iyi islemesini saglamak tzere
il Hemoglobinopati Stratejisi hazirliklan baslatidi. Plan cercevesinde nihai
amac olarak 2017 yilinda sifir hasta bebek dogumu hedeflenmistir.  Bu
calismanin amaci; Hatay ili genelinde birbiriyle evli tastyici iftlere ulasarak,
onlarn demografik ve ailesel dzelliklerini incelemek, tasiyic ciftlere gebelik,
dogum, prenatal tani ve genetik danismanlik egitimi vererek hasta cocuk
dogumunu tamamen engellemektir.

Hemoglobinopati kontrol programi ile tani ve tedavi merkezleri yonetmeligi
geregince Hemoglobinopatilere yonelik;

* Egitim
* Tarama
* Genetik Danisma
* Dogum Oncesi ve sonrasi tani
* Hastalann tedavilerine iliskin her turlu faaliyetler
* Tani ve tedavi merkezleri
e Kayit, Dbildirim, sevk ve izin
yaruatulmektedir.

Tum bu faaliyetlerin etkin bir sekilde yerine getirilebilmesi icin her
basamaktan saglik hizmeti sunucularnin isbirligi icinde olmasi gerekir.
Bu koordinasyonu saglamak icin, kamu sektorunun ve ozel sektorun
cesitli kurum ve kuruluslarini, idareleri, sektor temsilcilerini ve Gniversitenin
ilgili bolamlerini icine alan yeni yonetsel ve drgutsel yapi zorunlulugu
ortaya clkmustir. Bu zorunlulugun somut ¢iktisi Il Hemoglobinopati Kontrol
Stratejisi ve Eylem planidir. i1 Hemoglobinopati Kontrol Stratejisi ve
Eylem Plani hazirlik calismalari, 5018 sayilh Kamu Mali Yonetimi ve Kontrol
Kanununun ilgili maddesi cercevesinde baslatiimistir. il Hemoglobinopati

Kontrol Stratejisi; stratgjik gelisme eksenlerinin, stratejik amag ve
hedeflerin operasyonel bir plana dénusmesini saglayarak, Hemoglobinopati

islemlerini kapsayan hizmetler
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hastaliginin énlenmesi faaliyetlerini acik ve anlasilir kavramiar halinde
sunacaktir.

il Hemoglobinopati Kontrol Stratejisi hazirlik calismalanna  asagidaki
sorulara yanit aranarak baslanmistir.

Talasemi ile mucadele surecinde neden bir “Strateji ve Eylem Plani"na
intiyagc  duyduk? Calismalanmizi  yazili/basili - bir plan  yoklugunda
yuraturken karsilastigimiz zorluklar nelerdi?

Boyle bir plant hazirlayarak neleri basarmayi hedefliyoruz? Strateji ve Eylem
Planini ile bu plan ortaya cikacak? Ayrica, planin uygulamasindan oncelikli
olarak hangi kurum/birim sorumiu olacak?

Yukandaki sorulara yanit aradigimiz tarinte ilimizdeki Hemoglobino-
patili hasta sayisi 1905'e ulasmis bulunmaktaydi. ilimizde, 10.08.1994
tarininden bu yana Il Hifzissihha Kurul Karari ile eviilik 6ncesi test olarak
bilinen hemoglobin elektroforezi testi zorunlu olarak yapiimaktadir.

il Hemoglobinopati Strateji Plani hazirliklarina alt ve st komisyon Uyeleri
pelirlenerek baslanmistir.5 ay stren calismanin ardindan 2013 yilinda
basimi gerceklesmistir. Planda , " Hemoglobinopati hastasi bebek
dogumunu  dnlemek’ nihai amacg olarak belilenmis, bu nihai
amaca ulasmak icin de 4 stratejik amac belilenmistir. Planin izleme
degerlendirmesi, Ust ve alt komisyon Uyelerince uygun gorulen performans
kriterlerinin G¢ aylik periyotlarla takibi ile mumkun olacaktir. Bu calisma ile
Hemoglobinopati olgularinin sayisinin azaltimasinda en etkin yontemler
tastyicilanin - tespit edilmesi, tasityicllara genetik danismanlik - verilmesi
ve prenatal tani metotlarinin kullaniimasi ile hemoglobinopatili bebek
dogumlarinin dnlenmesidir. Bu yontemlerin kullaniimasi ile bircok Ulkede
hemoglobinopatili bebek dogumlar azaltimistir. Hatay ilinde hazirlanan
strateji plani ile talasemi hastasi bebek dogumlarnin  énlenmesi
amaclanmustir.

Belirlenen nihai amag, 4 stratejik amag ve 8 hedef asagida gorulmektedir.
B2013-2017 Hatay ili Hemoglobinopati Kontrol Stratejisi ve Eylem
Planinin nihai amaci, llimizde Hemoglobinopati hastasi bebek dogumunu
Onlemektir. Bu nihai amaca ulasma yolundaki stratejik hedefler:

ilimiz halkini hemoglobinopati hastasi bebek sahibi olma  riskinden
korumak Hemoglobinopati Tani Kontrol ve Egitim Merkezinin yeniden
yapilandinimasi

Dogum oncesi tanida isbirligi, koordinasyon ve standartlarin belirlenmesi
Hemoglobinopati hastalarinin  teshis ve tedavi hizmetlerinin  kalitesi
arttinlarak hizmet sunumu saglamak olarak belirlenmistir.

Tablo 7. Dogum Yillarna Gére Hatay il Hemoglobinopatili
Hasta sayisi (20.12.2012 itibariyle)
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Tablo 8. Hemoglobinopati Tani, Kontrol ve Egitim Merkezi Temel
Gostergeleri

TEMEL GOSTERGE Biim MEVCUT

DEGER

Cift 1530

Kisio 111
Kisi Bilinmiyor
Gift 7%

Kisi 187 2

SORUMLU
KURULUS

Gift Tasiyicr Cift Sayisi HETKEM

Tek Tastyicr Sayisi HETKEM

Ev Ziyaretinde Bulunulan Cift Taslyici
Evii Sayisi

HETKEM

1.2012 yilina ait dogan hasta sayisi

2.01.06.2012 tarinhi ile 20.12.2012 tarinleri arasinda gerceklesen ev ziyareti
3.30 Mart-20 Aralik 2012 dénemi takip edilen toplam cift tasiyici evii gebe
sayisi




Tablo 9. 20 Aralik 2012 tarihi itibariyle cift tastyici evii gebelere ait 1-20.12.2012 tarihi itibariyle gebeligi devam edenler.

gostergeler 2- 30 Mart 2012 tarihi ile 20 Aralik 2012 tarihi arasinda gebeligi
sonlandirlaniar.
1- Gebeligi Devam Edenler 3- 30 Mart 2012 tarihi ile 20 Aralik 2012 tarihi arasinda dusukle sonlanan
gebe sayisl.
4- 30 Mart 2012 tarihi ile 20Aralik 2012 tarihi arasinda prenatal taniya
2- Gebeligi Sonlandinianiar giden gebe sayisi.

5- 20 Aralik 2012 tarinhi itibariyle randevu tarinini bekleyen gebe sayisi.
6- 30 Mart 2012 tarihi ile 20 Aralik 2012 tarihleri arasinda taniya gitmeyen

4- Prenatal Taniya Giden Gebe Sayisi gebe sayis.

6- Prenatal Taniya Gitmeyen Gebe Sayisi

Tablo 10. Dogum Oncesi Tani Gostergeleri

GOSTERGE BIRIM  MEVCUT ULASILMAK ISTENEN TARIH SORUMLU
DEGER  PERFORMANS HEDEFLERI KURULUS

Taniya basvuran gebe sayisi Kisi 1751 Tum Cift Tasiyicl Evii gebeler 2013-2017 HETKEM
Taniya basvurmayan gebe sayisi Kisi 26 0 2013-2017 HETKEM
MKU yapilan tani sayisl Kisi 108 Tum gebeler 2013-2017 HETKEM
il disi merkezlerde yapilan tani sayisi Kisi 59 0 2013-2017 HETKEM
Ozel merkezlerde yapilan tani sayisi Kisi 7 il Hifzissihha Kurul kararinin uygulanmasi 2013-2017 HETKEM

Taniya basvurmayan gebelerin gerekcelendiriimesi  Kisi Form hazirlanarak Uygulamaya gecilmesi 2013-2017 HETKEM

Tani Yontemi; CVS Islem Kayit altina alinmasi 2013-2017 HETKEM
sayisi

Tani Yontemi; Amniyosentez islem Kayit altina alinmasi 2013-2017 HETKEM
sayisi

Tani yontemi CVS/ Amniyosentez Islern Kayit altina alinmasi 2013-2017 HETKEM
sayisl

1.30.03.2012-20.12.2012 tarihi arasinda prenatal taniya giden gebe sayisl,
2.30.03.2012-20.12.2012 tarinleri arasinda taniya gitmeyen gebe sayisl,
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Hemoglobinopati ile mucadeleye basladigimiz 2010 yili son ¢eyreginde,
il saglk mudurliga verilerinin yeterli olmadigi tespit edildi. Il Saglik
Mudarlagu ilgili birimleri, calisma prensibi geregi, her ay tespit edilen taslyici
ciftleri bakanhga bildirmekte idi. Ancak, mevcut cift taslyiclann ikamet ve
iletisim adresleri, sahip olduklar saglikli ve hasta cocuk sayilar, gebelikte
preimplantasyon tani yontemlerine basvuru yapip  yapmadiklari,
tani yontemlerinden haberdar olup olmadiklari ve hayatta olup olmadiklari
yonunde verilerimiz  bulunmuyordu. Hastalar hakkinda ise, yalnizca
tedavisini ilimiz hastanelerinde surdUrenlerin  bilgileri  mevcut idi.
Ancak Adana ilinin yakin olmasi ve aliskanliklar nedeniyle pek cok hasta
tedavisini orada sdrddrdyordu. Olim bildirim sisteminde hemoglobinopati
secenegdi olmadigindan kaybedilen hastalar kayittan dustlemiyor ve hasta
sayisi mevcuttan daha yuksek gortnuyordu.

Yapilan degerlendirme toplantilari ile ttm bu olumsuzluklann gideriimesi
amaclyla mudahale plani hazirlandi. Sosyal Hizmet mesleginin makro
mudahale ilkeleri 1siginda sorun tum boyutlar masaya yatnldi. Genetik
gecisli yaygin bir hastalik olan hemoglobinopatinin dnlenmesinde birey ve
gruplarla calismanin yeterli olmayacagi, toplumun her kesimini hedef alan
planlamalarin yapiimasi gerektigi aciktl.

Bireylerle ya da gruplarla dogrudan uygulama gerceklestiren sosyal
hizmet uzmanlar, muracaatgilann karslanmayan intiyaclarn dogdugunda
ya da hizmetlerde bosluklar olustugunda toplum gelisimi etkinliklerinde
yer alirflar. Ornegin toplumda ergen yasta hamilelikler cogaldiginda okul
sosyal hizmeti alaninda calisan uzmanlar okul sisteminde cinsellik
egitimi programlarinin hazirlanmasinda rol alabilirler. Toplum ¢alismasinda
sosyal hizmet uzmaninin etkinlikleri, bir veya daha fazla sorun icin
vatandaslarin  organizasyonunu tesvik etmek ve harekete gecirmek,
sorunun dogasini tanimlamak, ilgili gruplarin calismalarini koordine etmek,
gerceklestirilebilir amaclar formule etmek, halkla iliskiler ve toplum egitimi
calismalarinin icinde olmak, arastirma yurdtmek, planlama, mali kaynaklari
tanimlamak, bir amaca ulasmak icin stratejiler gelistirmek ve kaynak kisi
olmaktir.(Zastrow, 2004)

Rothman ve Tropman(1987:3-26)toplumia calisma modellerinden
sosyal planlama modelinde, sosyal planlama, hem yerel hem toplumsal
duzeyde uygulanan, akilcr problem ¢cozme metotlan kullanilarak gelisme,
genisletme, sosyal hizmetlerin ve sosyal politikalarin koordinasyonu
seklinde tanimlanmaktadir.([Duyan ,Ozgur ve Ozbulut .2008, ss.151-152)

Sosyal hizmet mesleginin  bilgi  temelinde  toplumia  calisma
teorileri  incelenmis  ve hemoglobinopati  hastaligr ile  mucadele
stratejileri belilenmistir. YGratUlen calismalar, problemin tanimlanmasi,
iliskiler aginin belilenmesi, mevcut durumun masaya yatinimasi, alternatif
hizmet sunumlarnin degerlendiriimesi, planlama, uygulama ve sonuclarn
izlenmesi seklinde koordine edilmistir.

Ydrutulen calismalarda sorun ve c¢Ozum surecinde etkisi olan tum
paydaslar belirlenerek isbirligi yapilmistir. Cift tasiyici aileler, kamu ve
Ozel saglik kuruluslar, Universite, muaftaluk, alevi seyhleri ve kanaat
onderleri, muhtarlar, ogretmenler, mulki amirler, kamu  kurumiari,
belediyeler, talasemi dernegi, tabip odasi ve gonulltlerin katilimi ile ¢dzum
onerileri gelistiriimis ve sure¢ sosyal hizmetin toplumla calisma modelleri
Isiginda koordine edilmistir.

Calismalar esnasinda, ilimiz halkinin talasemi hastaligi hakkinda yeterli
bilgiye sahip olmadigi ancak verilen egitimler sonrasinda konuya
hassasiyetin arttugr gdzlenmistir. Calismalar ilimiz idarecileri tarafindan
sahiplenilmis ve calismalara gtc katmistir. ilimiz valisi ve esleri Sayin
Zehra LEKESIZ toplanti ve ev ziyaretlerine bizzat katlarak calismalarimizi
desteklemistir. ilimizin bolgesel farkliliklan géz éninde bulundurularak dini
liderler konu hakkinda bilgilendirilmis ve destekleri istenmistir. ilimizin sicak
iklim kusaginda olmasi, gunde dort aile ziyareti yapmayi guclestirmistir.
Ancak her yil 8 ile 18 arasi hasta bebek dogumunun gerceklestigi ilimizde,
onleme calismalarinin gerekliligine olan inancamiz artmistir. Hatay ilinde
yaratulen hemoglobinopati ¢alismalarnin ninai amaci 2017 yilinda hasta
bebek dogumunun sifir olmasi amaclanmis ve uygulamaya konulmustur.
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