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Hemofili Rehberi

Hemofili, kanin pihtilasmasinin gecikmesi veya yeterl
olmamasi ile sonuclanan genetik gecisli kronik bir kanama
hastaligidir.! Bu durum, hastanin glinlik hayatinda gozle
gortlmeyen kendiliginden gelisen kanamalarla
karsilasabilecedi veya her tlr carpma ve darbe sonrasi
gozle gorulmeyen kanamalarin olusabilecedi anlamina
gelmektedir.

Nadir rastlanan bir durum oldugu icin hemofili hakkinda bir¢ok yanlis bilgi ve yanlis
bilinen dogrular paylasilmaktadir. Bu durum, hemofili hastalarinin gereksiz yere
endiselenmelerine, gliven ve 6z saygl kaybina neden olmakta, kisilerin hayatlarini
zorlastirabilmektedir. Ogretmenlerimizin, cocuklar hem okula hem de hayata
katilmaya tesvik ederek, onlara guven vermede ve yanlis bilinen dogrulari ortadan
kaldirmada oldukca 6nemli rolleri bulunmaktadir.?

Bazi temel bilgileri goz ontunde bulundurarak hemofiliyi glvenli bir sekilde takip
etmek ve kucuk yaralanmalari yonetmek oldukc¢a kolaydir.

Hastalarin tedavisinde ila¢ uygulamalari, cocugun ebeveynleri veya tedavi gordugu
hemofili tedavi merkezindeki bir saglik meslegi mensubu tarafindan yapilmaktadir.
Yasli self-infuzyon (kendi kendine ila¢ uygulama) icin uygun olan égrenciler ise
tedavilerini kendileri uygulayabilmektedir.?

GUnumuzde butun 6grenciler gibi hemofilik cocuklar da okul hayatlarini mutlulukla
surdurmelidir. Onlar da gunluk aktivitelere katilip okul gezilerine ¢ikabilir ve temas
gerektirmeyen sporlari yapabilirler.

Galistiginiz okul, yuva ya da kreste hemofilik bir 6grenci varsa, bu kilavuz sayesinde
bilmeniz gereken temel bilgilere ulasabilirsiniz.




Hemofili Nedir?

Hemofili, genellikle kalitsal olan ve nadir gérilen bir pithtilasma
bozuklugudur. Pihtilasma faktorii adi verilen belirli bir proteinin kanda
daha az bulunmasi veya tamamen eksik olmasi anlamina gelmektedir.
Bu durumda;

- Yaralanmalardan sonra kanin pihtilasmasi daha uzun stirmektedir.

- Darbeler ve carpmalar cilt altinda, eklemlerde ve kaslarda gozle
gorulmeyen kanamalara neden olabilir.

- Siddetli kafa travmasi durumunda, kafatasinda kanama meydana gelebilir
ve bu durum beyinde baskiya neden olabilir.*

Diinya Saglik Orgiitii verilerine gére diinyada yaklasik 500.000 kayitl
hemofili hastasi vardir.

Tirkiye'de ise yaklasik 7.000 hemofili hastasi oldugu tahmin edilmektedir.®

Hemofilinin en sik goriilen iki tipi vardir, olgularin yaklasik %80'ini
olusturmaktadir:

1. Hemofili A — FVIII (Faktor 8) eksikligi

2. Hemofili B — FIX (Faktor 9) eksikligi*

Hemofilik bireylerin cogunda “hemofili A” hastaligi gérilmektedir.




Hemofili Bulasici
Bir Hastalik Midir?

Hayir. Hemofili bulasici bir hastalik degildir, kalitim yoluyla gecer.

Bir erkegin veya kadinin biyolojik cinsiyeti, iki spesifik kromozomun varhgi ile
belirlenmektedir: X ve Y. Kadinlar iki X kromozomuna sahipken, erkeklerde bir
X ve bir Y kromozomu vardir.

Hemofili, X kromozomu Uzerinde bulunan genin bozukluguna baghdir ve bu nedenle cogu
durumda ebeveynler, ailelerinde hemofili aktarimi oldugunun farkindadir. Bir kadin, X
kromozomlarindan birinde hemofili geni tasiyorsa ogullarinin her birinin hemofili hastasi olma
olasihgi %50’dir. Her kiz ¢cocugu ise %50 ihtimalle kendisi gibi tasiyici olabilir.

Ancak vakalarin yaklasik Ugcte biri, yeni bir mutasyon nedeniyle kendiliginden meydana
gelmektedir ve bu nedenle aile 6ykisi olmayabilir.?

Pihtilasma faktorleri ile ilgili genleri yalnizca X kromozomu tasir. X kromozomunda anormal gen
tasiyan bir erkekte hemofili hastaligi olacaktir. Bir kadinin hemofili olabilmesi ¢ok nadirdir ve her iki
X kromozomunda anormal gen tasimasini gerektirir. Kendisi hemofili olan erkegin dogacak tim
erkek cocuklari saglkl olacakken, dogacak tiim kiz cocuklari ise taslyici olacaktir.®
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Hemofili Belirtileri Nelerdir?

Belirtilerin cesidi ve sikligi hemofilinin alt tipine gore degisir ve bireyler arasi farklilik gosterebilir.

@ Hafif Hemofili2 @ & Orta HemofiliZ | @ @ & Agir Hemofili

Kandaki faktor aktivitesinin Kandaki faktor aktivitesinin Kandaki faktor aktivitesinin
%5 ila %50 arasinda olmasidir. %1 ila %5 arasinda olmasidir. %1’den az olmasidir.
(Normalde %50-%150 arasindadir)

Biytk bir yaralanma veya Biytk bir yaralanma veya Biytik bir yaralanma veya
ameliyattan sonra alisiimadik ameliyattan sonra alisiimadik ameliyattan sonra alisiimadik
derecede uzun bir kanama derecede uzun bir kanama derecede uzun bir kanama
doénemi gordlir. doénemi gordlir. doénemi gordlir.
ic kanama goriilebilir ve ic kanama gérilebilir ve
morarmalar daha belirgin morarmalar daha belirgin olabilir.
olabilir.

Belirgin bir sebep olmaksizin
eklemlerde veya kaslarda
kendiliginden kanama goértilebilir.

Gunlik darbeler ve carpmalar hepimizde bulunan kiiclik kan damarlarina zarar vererek
morarmalara sebep olmaktadir. Hemofilik olmayan kisilerde kanama, cogu zaman biz
daha basladigini bile anlamadan durmakta ve hasar onarilmaktadir.

Bununla birlikte, agir tip hemofilisi olan bireylerde kanama
basladiginda, durmasi cok daha uzun sirmektedir. Kliglik
yaralanmalar ve carpmalar bile kaslarda ve eklemlerde

kanamaya neden olarak sisliklere ve agriya neden olabilir.! p

Bu nedenle agir tip hemofilisi olan kisilerin yasadigi bu tarz
kanamalar muhakkak tedavi edilmelidir.

Hafif veya orta hemofilik cocuklarda bile kanama
gortilebilir ve orta hemofilik cocuklarin bir kismi agir
hemofiliklerle ayni tedaviyi alabilir.

Her cocugun durumu, ebeveynleriyle, onlarin bakimi
ile ilgilenenlerle ve hematoloji uzmani
ile ayri ayn tartisiilmalidir.




Okulda/Kreste Hemofili Olmak

Her ¢ocuk gibi kuskusuz hemofilik cocuklarin da okula baslamasi hayatlari icin
onemli bir adimdir. Diger taraftan, bir 6gretmen icin de sinifinda hemofilili bir
o6grencinin olmasi ona 6nemli bir sorumluluk getirir. Bu siirecin en saglkli
sekilde atlatilmasi icin iyi bir aile-cocuk-6gretmen is birliginin kurulmasi
gerekmektedir. Aile, dncelikle cocugun okulda dikkat etmesi gerekenleri,
hangi oyunlara katilabilecegini, kendini yaralanmalardan nasil koruyabilecegini
cocug@a anlasllir bir dilde anlatmalidir. Ayni zamanda 6gretmenlerle iletisime
gecerek hemofilinin ne oldugunu, hangi kanamalarin tehlikeli oldugunu
anlatmalidir.® Tedavilerin diizenli uygulanmasi ile hemofilinin, cocugun egitim
hayati tizerine ciddi bir etkisinin olmasi beklenmemektedir.

Hemofili hastasi olan ¢cocuk diger cocuklardan izole edilmeden kollanmali, cocugun
hastaligina iliskin duygularini anlatmasina izin verilmeli ve sosyal beceri kazandigi,
basar duygusunun gelistigi okul doneminde aile icinde ve okulunda ihtiyaci olan
destegdi gormelidir."

Tedavilerin diizenli uygulanmasi ile hemofilinin, cocugun egitim hayati Uzerine ciddi bir
etkisinin olmasi beklenmemektedir.?

Okulda alinmasi gereken onlemler

Cocugun ihtiyaclarini karsilamak icin okulda yapilmasi gereken 6zel diizenlemeler hakkinda
ebeveynler, cocugun bakimi ile ilgilenenler veya hemofili hemsiresi ile konusulmalidir.
Asagidaki konulara dikkat edilmelidir:

- Gerektigi durumda ilag uygulanabilmesi icin ebeveynlerin ve cocugun bakimi ile ilgilenenlerin okul
binalarina erisimi acik olmahdir.

»  Okul binalarinda bulundurulan her tirli ilag ve ekipman givenli bir sekilde saklanmalidir.
Gerekirse ilaglarin soguk kosullarda saklanmasi saglanmalidir.

- Kesici aletler ve tibbi atiklar ortalikta birakilmamali ve giivenli sekilde imha edilmelidir.
- Cocugun kanama bozuklugu kartinin bir kopyasi okul dosyasinda da bulundurulmalidir.

Cocugun ebeveynlerinin/bakimi ile ilgilenenlerin, hematologunun, hemsiresinin ve tedavi
merkezinin iletisim bilgileri ainmalidir.

«  Cocugun koltuk degnegi ve engelli tuvaletine erisim gibi ihtiya¢ duyabilecegi ek destekler icin
ebeveyni ile gorusulmelidir.

Hemofilinin okula devamlilik tizerine etkisi

Hemofilik cocuklarin diizenli olarak okula veya krese gitmesi dnemli olsa da yasadiklari kanamalardan
sonra iyilesme doneminde veya hemofili klinigi randevusuna giderken, okula devam edemedikleri
zamanlar olabilir. Cok nadir durumlarda tekerlekli sandalye veya koltuk degnegi gibi desteklere ihtiyag
duyabilirler. Bu durumlarin farkinda olmak ve dncesinde gerekli dnlemleri almak fayda saglayacaktir.
Devamsizligi olan bir cocuga kacirdigi dersleri tamamlamasi ve normal okul rutinine geri dénmesi icin
yardim etmek hemofilik cocuk ve ailesi icin cok dnemlidir. Cocugun okul devamsizligi hemofili nedeniyle
“tibbi nedenli devamsizlik” olarak isaretlenir. Dolayisiyla devamsizlik kayitlarini etkilememektedir.

Hemofilinin cocukluk cagi asilari lizerine etkisi

Okul denilince akla gelen en 6nemli noktalardan birisi de asi konusudur.® Ulkemizde ¢ocukluk dénemi
asl takviminde difteri, bogmaca, tetanoz, cocuk felci, hepatit A, hepatit B, Haemophilus influenzae Tip B
(Hib), ttberkiloz, kizamik, kabakulak, kizamikc¢ik, sucicegi ve zatlirre olmak Uzere 13 hastaliga karsi rutin
as! uygulanmaktadir.” Hemofili hastasi cocuklarin “tam asili” olmasini engelleyen bir durum yoktur. Bu
nedenle hemofili hastasi cocuklar icin asagidaki 6neriler mevcuttur:

- Asilama duizenli olarak yapilr.

- Asi kas icine degil deri altina yapilr.

- Asi yerine 10 dakika basi uygulanir.

«  Hepatit A ve B asllari ise mutlaka yapiimahdir.”




Okul gezileri ve etkinlikler

Hemofilik cocuklarin yapmamalari gereken aktiviteler yerine katilabilecekleri etkinliklere
odaklanmalari daha 6nemlidir.

lyi bir planlama ile hemofilik cocugun okul gezileri de dahil tiim sosyal aktivitelerden keyif
almamasi icin hicbir sebep yoktur. Okul gezileri planlanirken asagidaki durumlar gz 6niinde
bulundurulmaldir:

- Dizenliilac uygulama imkani — (Ogrenci kendi kendine ilac uygulayabilir mi? Gezide cocuga
ebeveyni/vasisi refakat edebilir mi?)

- Okuldaki 6grenci sayislyla, personel sayisi oraninin paralel olmasina 6zen gosterilmesi

. llaclara/tedavi merkezine erisilebilirlik (ihtiyac durumunda)

- llaclarin sogukta saklanmasi (gerekli ise)

. Cocugun kanama bozuklugu kartinin bir kopyasinin saklanmasi

«  Cocugun hematologunun, hemsiresinin ve en yakin hemofili tedavi merkezinin bilgilerinin
kaydinin bulunmasi

Ayrica, yurt disi gezileri icin sunlar da g6z 6ninde bulundurulmalidir:

- Seyahat/saglik sigortasi diizenlemeleri

- Gumrik gecisi ve herhangi bir tibbi gereklilik icin kendisini izleyen hekimin tibbi beyan
mektubu

- Gidilecek llkedeki tedavi merkezlerinin detaylari

Spor ve fiziksel egzersiz

Okulda duizenlenen etkinliklerin coguna hemofilik cocuklar da katihm saglayabilir. Tek istisna, bas
ve boyun travmasi riskinden dolayi karate ve boks gibi temas sporlari olacaktir. Takim sporlari
oOzguven olusturmaya yardimci olmaktadir. Yiizme ise diisik riskli ve ideal egzersiz olarak kabul
edilir.

Beden egitimi dersleri icin zaman cizelgeleri ve fiziksel temas icerebilecek herhangi bir spor veya
etkinlige katim hakkinda ebeveynler bilgilendirilmelidir. Bazi cocuklar, maclara katilamasalar bile
temas sporlari icin tim 1sinma aktivitelerine katilmayi tercih edebilirler. Bu tercihlerini aile ve
cocukla konusmak en iyisidir.
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Spor/egzersiz yaralanmalarinda yapilacaklar®

Her ne kadar cocuklar eklem veya kas kanamasinin farkina varip dgretmenine bildirebilse de
yasca kiiclik olan, kanama deneyimi az olan cocuklar erken belirtilerin farkina varmayabilir. ilk
olarak yapilmasi gerekenler:

- Herhangi bir biylik yaralanma belirtisi olup olmadigini kontrol etmek

- Etkilenen bdlgeyi ylikselterek dinlendirmek, 10 dakika boyunca buz veya soguk paket
uygulamak ve kanama durumunun devam etmesi durumunda bu islemi her 10 dakikada bir
tekrarlamak

- Kesik ya da burun kanamasi gibi dis kanamalar 10-15 dk. boyunca yapilan tampona ragmen
devam ederse aileyle iletisime ge¢mek

- Ambulansin cagrldigi durumlarda acil yardim ekibini 6grencinin hemofili oldugu hakkinda
bilgilendirmek ve eger mimkiinse bir saglik kurumuna yoénlendirmek

Ogretmenlerin Ailelerle iletisimi

Hemofilik cocuklarin yasitlarindan ayrilmadan egitim gormeleri ve kanama bozuklugu olmayan
cocuklarla ayni ortamda bulunmalari, daha saglikli bir yasam stirmeyi 6grenmeleri acisindan
énemlidir. Ogrencileriniz arasinda hemofilik cocuklar varsa onlarin aileleriyle iyi iletisim kurmaniz
tim taraflarin yararina olacaktir. Okul baslamadan 6nce bu ailelerle bir araya gelerek 6grencilerin
saghk durumuyla ilgili detayli bilgi alabilir, kanama durumunda yapilmasi/yapilmamasi gereken
seyleri 6grenebilirsiniz.

Ayrica ailelerin de okul politikalari/kurallari hakkinda bilgi sahibi olmasini saglayabilirsiniz.
Ogrencilerin aileleriyle bir araya geldiginizde okulda olusabilecek olasi kanamalari nasil idare
edeceginizi beraber planlayabilir, ebeveynlerden kanama bozuklugunun ydnetimini, tedavisini,
ogrencinin yapabilecegdi ve yapamayacagi seyleri detayl bir sekilde anlatmalarini isteyebilirsiniz.
Kanama belirtilerini (6rn. 6grencinin yluriimede zorluk cekmesi, kol veya bacaklarini aktif
kullanmamasi, eklemlerinde sisme gorulmesi) 6grenerek ders aralarinda, spor veya oyun sirasinda
olusabilecek kanamalari erkenden kontrol altina alinmasina destek olabilirsiniz. Ogretmenlerin ve
okul gorevlilerinin bu durumun farkinda oldugunu ve acil durumlarda neler yapilmasi gerektigini
bildigini goren aileler, cocuklarini okula gonderirken daha rahat hissedecektir.

Hemofilik cocuklarin aileleri ile iletisiminizi artirarak 6grencinin okul hayatini kolaylastirabilirsiniz.
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Kanamayi Tanima ve Yonetme

Hemofilik cocuklar, giinliik hayatinda gozle goériilmeyen spontan kanamalarla karsilasabilirler.
Kanamaya sebep olabilecek bir¢cok durum olabilir. Boyle durumlarda yasca daha biiyiik olan
hemofilik cocuklar, viicutlarinda hissettikleri herhangi bir rahatsizhigi “sisme”, “isi artis1”
"uyusma" ve “karincalanma” gibi kelimeler kullanarak aciklayabilirken kiiclik cocuklar bunu

yapamayabilirler.

Gorundrde bir neden olmaksizin aglayan veya sikintili goriinen kiiglik hemofilik cocuklarin daima
farkinda olun. Bir kanamadan dolayi aci ¢ekiyor olabilirler ve sizin yardiminiza ihtiyag duyabilirler.

En sik goriilen kanamalar®

Hemofilik cocuklarin cogu, zamanla kanama olup olmadigini anlamalarini saglayacak belirtileri
kendileri taniyacaktir; ancak sorunlari icin strekli olarak dikkatinizi cekmek istemeyebilirler.
Kiglk ¢ocuklarda oldugu gibi yakindan gézlemleyin, normalden daha sessiz davranislarin veya
kisith hareketlerin farkinda olun.

Cocukta kanama olduguna dair bir stipheniz varsa ¢cocugun ebeveyni/bakimi ile ilgilenen kisiyle
veya hemofili tedavi merkezi ile iletisime gegin.

Genel kesikler, siyriklar ve morluklar’

Hemofili hastalarinin kani “daha seyreltik” degildir ve herkesten daha fazla veya daha hizli
kanamaz. Burun kanamalari, kesikler ve siyriklar ile gorulebilecek kanamalar, temel ilk yardim
onlemleri ile yavaslayacak ve duracaktir.

Cocukluk doneminde sikga gorilen kiiclik kesikler, siyriklar ve morluklar, 6zellikle profilaksi
(koruyucu tedavi) alan gocuklar icin dnemli bir soruna neden olmamaktadir. Cocugun bu tedaviyi
alip almadigi 6grenilmelidir.

Herhangi bir kanama durumunda olagan onlemleri alin (eldiven takmak, enjeksiyonluk su ve
kagit havlularla temizlemek gibi).

Kesikleri ve siyriklari bant ve/veya bandajla kapatin ve birka¢ dakika dogrudan baski uygulayin.
Kesik derinse ve dikis gerekiyorsa Uzerini 6rtlin ve tedavi icin hemofili tedavi merkeziyle iletisime

gecin.

Cocukta agrih morluklar goriliyorsa dikkat edilmelidir. Bu durum, altta yatan daha derin bir
kanamaya isaret edebilir. Kafa travmasi veya cinsel organ yaralanmalarindan kaynaklanan
morluklar ciddi sorunlara yol acabilir ve hemen tedavi icin hastaneye basvurulmalidir.

Kan sulandirici ilaglar pihtilasmay etkileyebileceginden
kullanmadan 6nce bir hekime danismalisiniz.




Burun kanamalari®

« Cocuk dik otururken, kanama goriilen burun deligine 10-20 dakika boyunca siki bir baski
veya en fazla 5 dakika boyunca burun kopriisiine bir havlu icinde buz torbasi uygulayin
(Gerektigi durumlarda her ikisini birden yapabilirsiniz).

- Kanama durmazsa cocugun ebeveyni/bakimi ile ilgilenen kisiyle veya hemofili tedavi
merkeziyle iletisime gecin.

Agiz ici kanamalar®

Agiz ici kanamalari yonetmek daha zordur ¢linki olusan pihtilar ya dil ya da yiyecek tarafindan
yerinden oynatilma veya tikurik ile yikanma egilimindedir. Cocugun bir buz kiipd emmesi ise
yarayabilir; ancak genellikle agiz icindeki kanamanin hemofili tedavi merkezinde tedavi edilmesi
gerekmektedir.

Sallanan ve disen disler cocuklugun dogal bir siirecidir. Bu durumlari hizlica kontrol alina almak
icin, meyveli cubuklu dondurma bulundurmak ¢ocuk icin faydali olabilir.

Agiz ici kanamalari durumunda yapilmasi gerekenler;™

. Steril eldiven takilmali,
- MUmkilnse kanama bolgesine soguk bir bezle 20 dk. boyunca basing uygulanmali,

- Kanama durmazsa aileyle irtibata gecilmelidir.

Yiiz, boyun veya bogazdaki herhangi bir kanama acil bir
durum olarak degerlendiriimelidir ve hemen ebeveyn/bakim
veren ve hemofili tedavi merkezine haber verilmelidir.

Kas ve eklem kanamalarni?3

Blyuk cocuklarin kanama olup olmadigini size sdylemesi beklenmektedir.

Kiglk cocuklar ise lizgiin gorlinerek, topallayarak veya bir uzvunu kullanmayarak/koruyarak bir
sorun oldugunu gosterebilir. Eklem kanamalarinin en sik gorildugu yerler diz, dirsek ve ayak
bilegidir.

Eklem veya kas kanamalari, cocugun ebeveynine/bakimi ile ilgilenen kisiye haber verilmeli ya da
en kisa surede bir hemofili merkezinde tedavi edilmelidir.

Kas ve eklem kanamasi belirtileri:

- Kanamanin oldugu bolge sert, sicak veya sismis hissedilebilir.
. Uzuv genellikle agrl ve serttir, uzatilirken zorlanilir.

- Kanayan bolge karincalaniyor gibi olabilir.

- Uzuvlar gorlnuste esit olmayabilir.

- Belirgin bir yumru, sisme veya morarma olabilir.

- Kizariklik gortlebilir.

- Etkilenen eklem veya kas Uzerinde isi hissedilebilir.

- Hareket kaybi veya bozuklugu gorilebilir.

- Belirgin bir isaret olmayabilir; ancak her zaman ebeveyni/bakimi ile ilgilenenler ile iletisime
gecin veya hemofili tedavi merkezinden yardim isteyin.




Kafa yaralanmalan??

Herhangi bir kafa travmasi ciddi sonuclar dogrulabilir. Kafatasinda gorilen kanamalar, beyne
tehlikeli bir baski uygulayacaktir. Yaralanma ciddi bir kanamaya neden olmasa da gliniin geri
kalaninda yine de ¢ocugu yakindan takip edin. Ebeveynleri/bakim verenleri bilgilendirin; boylece
siz veya onlar, ciddi bir durumun isaretlerini kagirmazsiniz. Stipheniz varsa hemofili tedavi
merkezinden yardim alin.

Kiiciik kafa travmalan

Cocuklar genellikle kafalarini ¢carparlar. Cocugun genel durumu iyiyse, uyku hali yoksa ve aci
hissetmedigini sdyllyorsa gorilen sisligin kanamaya neden olmasi olasi degildir ve muhtemelen
tedavi edilmesi gerekmez. Yine de cocugu dikkatle izleyin ve sipheniz varsa yardim aln.

Kafa carpmasi, morarma veya sismeye neden olacak kadar sertse her zaman ebeveynler veya
hemofili tedavi merkezi tarafindan tedavi edilmelidir.

Ciddi kafa travmalan

Ciddi travma genellikle kafaya sert bir darbenin sonucunda gortlir. Herhangi bir cocugu bilingsiz
birakan bir yaralanma 6zellikle hemofilisi olanlar icin ¢cok ciddidir. Kafanin darbe aldigi hemen
anlasiimayabilir.

Ciddi bir kafa ici kanamanin belirtileri:

- Surekli veya kotlilesen bas agrisi

- Bulanti ve/veya kusma

- Uyku hali veya anormal davranis

- Bir veya daha fazla uzuvda gl¢suzluk

- Sakarlik veya zayif koordinasyon

- Boyun sertligi veya agri

- Bulanik veya cift gérme

- Sasilik

- Denge kaybi

- Havale, nébet veya kasilma




Karin yaralanmalari?

Cocugun karnina herhangi bir darbe gelmisse, bu durum yakindan izlenmelidir. i¢ travmayi ve kanamayi
tespit etmek zordur. Ebeveynler ve bakimlari ile ilgilenenler derhal bilgilendirilmelidir. Tibbi miidahale
gerektirebilecek belirtilere kargi dikkatli olunmaldir.

Karin kanamasi belirtileri:

- Siyah, kanli veya katran benzeri diskilama

- Kirmizi veya kahverengi idrar yapma

- Agn

- Kusmukta kan (siyah veya kirmizi renkte) olmasi

Cocukta bu belirtilerden herhangi biri varsa
miimkiin olan en kisa siirede, en yakin hastaneye veya

hemofili tedavi merkezine basvurulmahdir.




Ozet: Dikkat Edilmesi
Gereken 3 Onemli Nokta

cocuk bir rahatsizlik hissinden bahsediyorsa etkilenen

Cocugun viicudunun herhangi bir yerinde sislik varsa veya
bolgeye buz torbasi uygulayin.

——

Kan sulandirici etkisi olan ilac¢lar pihtilasmayi etkileyebilir.
Bu nedenle kullanmadan 6nce mutlaka bir hekime

danismalisiniz.

Endise ettiginiz herhangi bir durum olur ise, cocugun
% ebeveynini/bakimi ile ilgilenen kisiyi arayin

ve/veya

hemofili tedavi merkezini arayarak bilgi alin.

Hemofilik cocuklara diger cocuklar gibi davraniimalidir. Sadece
kanamalari tanimayi 6grenebilmeniz icin biraz daha dikkatli
olmaniz gerekmektedir.

Revirde gorev alan hemsirenin nelere dikkat etmesi gerektigini

bilmesi icin elinizdeki bu rehber onunla da paylasiimaldir.




Sik Sorulan Sorular®

Cocuga hemofili tedavisi icin kullandigi ilaclari uygulamam
istenecek mi?

Hayir. Hemofilik cocuklar hentiz kendi ilaglarini uygulayamiyorsa tedavileri ebeveynleri veya
okula/krese gelecek olan saglik meslegi mensuplari tarafindan uygulanir.

Herhangi bir 6zel egitim veya bilgiye ihtiyacim olacak mi?

Hayir. Bu rehberde yer alan onerileri dikkatle inceleyin. Daha fazla bilgi edinmek isterseniz, lltfen
Faydali Kaynaklar bolimune bakin.

Sinifta hemofilik bir cocuk olmasi okuldaki diger kisiler icin
herhangi bir risk olusturuyor mu?

Asla. Hemofili bulasici bir hastalik degildir.

Cocugun aldigi bir darbe, kanayan bir yaraya neden olursa,
normalde yaptiginiz gibi ilk yardim tekniklerini uygulayin.

Cocuklar ilag enjeksiyonlarini kendileri yapabiliyorsa kullandiklar
ilaclarin glivenli bir sekilde imha edilme prosedurini bileceklerdir.

Hemofilik bir cocuga en iyi
nasil yardimci olabilirim?

Her cocuga yaptiginiz gibi, onlarin da yaninda olun. Cocugu iyi taniyin,
givenini kazanin ve onunla diizenli olarak konusmak i¢in zaman
ayirin. Cocuk ve aile ile iliskiniz ne kadar iyiyse cocuga o kadar
fazla destek ve guiven ortami saglayabilirsiniz. Cocuklari hem
okul icinde hem de okul disinda hayatin her alanina katiimaya
ve bundan zevk almasina tesvik etmek icin her turll cabayi
gosterin. Olasi kanama durumunda, nelere dikkat etmeniz
gerektigini, ebeveynleriyle veya bakimlari ile ilgilenen kisilerle
veya hemofili tedavi merkezi ile nasil iletisime gececeginizi ve
temel sinif ici ilk yardimi mutlaka 6grenin.




Hemofili Terimleri: Sozliik

APTT Testi — Aktif Parsiyel Tromboplastin Zamani Testi. Kandaki faktérlerin aktivasyonu
sonrasli pithtilasma stresini 6lcen test.

Artropati — Hemofili ile birlikte gortlen ek rahatsizliklardan birisi olan Artropati, eklem ve
kaslarin hareket zorlugunu ve bozuklugunu ifade eder. Yas ilerledikce genelde birden fazla
eklemde gordlur.

BU Bethesda Unitesi — inhibitsr aktivitesini ifade eden 8icii birimi,

Edinsel Hemofili A — Genetik bir bozukluga bagli olmayan, yani dogustan gelmeyip
sonradan ortaya c¢ikan bir hemofili hastaligi taraddr.

Faktor - Pihtilasma faktorl normal kan pihtilasmasi icin gerekli bir proteindir. Birkag tip
pihtilasma faktoru vardir. Bu proteinler kan pihtilasmasina yardim etmek tizere trombositlerle
birlikte cahsir.

Hedef Eklem - 6 ay icerisinde 3 kez veya daha fazla kanama olan eklem.
Hematom - Deri alti ve kas icinde olan kanamalardir.
Hemartoz - Eklem ici kanama.

Hipertansiyon — Sistolik kan basincinin stirekli olarak 140 mmHg ve diastolik kan basincinin
da 90 mmHg'den yiksek olmasidir.

IV Enjeksiyon - ilac uygulamasinin damar icine yapilmasi.
Periferik Veno6z Yol - Tedaviyi periferik damarlara uygulayabilme.

Port — Ameliyathanede bir doktor tarafindan deri altina yerlestirilen damardan sivi/ilag
vermek veya kan almak icin kullanilan kicuk bir cihaz.

Profilaksi — Kanamalar 6nlemek amaciyla diizenli tedavi uygulanmasi.

PRICE - (Protection-korunma, Rest-istirahat, Ice-buz, Compression-baski uygulama,
Elevation-yukarida tutma) uygulamasi, agri yonetimi icin kullanilan bir yéntemdir.

Subkiitan Enjeksiyon - ilac uygulamasinin deri alti yolla yapiimasi.

Ta§|y|C| — X kromozomlarindan birinde hemofili pihtilasma geni olan kadin.




Faydali Kaynaklar

Tiirkiye Hemofili Dernegi
https://turkhemoder.org/

Hemofili Dernekleri Federasyonu
https://www.hemofilifederasyonu.org/

Hemofilikler Hayatin Icinde — Hem de Nasil!
http://hemdenasil.com
https://www.instagram.com/hem_de_nasil/
https://www.facebook.com/hemdenasilcom/
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Hemofili tedavisinde kullanilan ilaglar yan etkilere neden olabilir. ilacinizin Kullanma Talimatinda yer alan
veya almayan herhangi bir yan etki meydana gelmesi durumunda hekiminiz, eczaciniz veya hemsireniz
ile konusunuz. Ayrica karsilastiginiz yan etkileri www.titck.gov.tr sitesinde yer alan “ilag Yan Etki Bildirimi’
ikonuna tiklayarak ya da 0 800 314 00 08 numarali yan etki bildirim hattini arayarak Turkiye
Farmakovijilans Merkezi (TUFAM)'ne bildiriniz. Meydana gelen yan etkileri bildirerek kullanmakta
oldugunuz ilacin guvenliligi hakkinda daha fazla bilgi edinilmesine katki saglamis olacaksiniz.

"

M-TR-00002873




