TALASEMi VE HEMOGLOBINOPATILER

HEMOGLOBINOPATI KONTROL PROGRAMI
T.C. Saglk Bakanligi AGSAP Genel Mudirlig

Toplumlarin gelecegi o toplumu olusturan bireylerin nitelikleri ile dogrudan iliskilidir.
Toplumu olusturan bireylerin nitelikli olabilmesi ve Uretken yasayabilmesi her sey den 6nce
bu bireylerin saglikli olmalarina baghdir.

Bakanlik olarak calismalarimizda temel amag, Ulkenin kigisel ve toplumsal saglik, ihtiyac ve
sorunlarini gozumleyebilecek projeler Uretmek ve yuritmektir. Bakanligimiz rutin hizmetler,
programlarin surdurdlmesi ve iyilestiriimesi ¢alismalarinin yani sira yeni gereksinim
alanlarinda calismalar da planlamaktadir.

Ulkemizde Cukurova,Akdeniz kiyi seridi ,Ege ve Marmara bolgelerinde talasemi taglyiciligs
cok sik goérilmektedir. ic Anadolu,Dogu ve Glneydogu Anadolu’da yeterince arastirma
merkezi olmadigindan bu ydrelerde kesin bir rakam bilinmemektedir. Saglkli Turk
populasyonunda beta-talasemi taglyici sikhigr %2.1'dir. Turkiye'de yaklasik 1.300.000
taslyici ve 4000 civarinda hasta vardir. Saglik Bakanligi ve UHK son begs yllda Marmara,
Ege ve Akdeniz bdlgesinde ki 16 merkezin yaptigi tarama calismalarini toplamistir. Toplam
377.339 saglikli kisi taranmis olup, taranan kisi sayisi ile talasemi ve anormal hemoglobin
sikiginin illere goére dagiimi sdyledir. Adana: %3.7 (68460), Antakya: %4.6 (47755),
Antalya: %13.1 (19594), Aydin: % 5.1 (2209), Bursa: %1.7 (4040), Denizli: %2.6 (20000),
Diyarbakir: %3.6 (2830), Edirne: %6.4 (2610), Isparta: %2.4 (6654), Istanbul: % 4.5 (4944),
Izmir: %4.8 (97510), K.Maras: %0.7 (2398), Kirklareli: % 3.4 (2439), Mersin: %2.3 (40977),
Mugla: % 4.5 (52042) ve Urfa: % 6.4 (2913). Orak hucre dagilimi ise sdyledir; Adana: %10,
Antalya: %2.5, Antakya: %10.5, Diyarbakir: %0.5, Mersin: %13.6 ve Mugla: %0.5. Sonug
olarak, talaseminin sik goruldugu 16 merkezde son bes yil iginde 377.339 saglikli kisi
taranmis olup, ortalama talasemi tastyici sikligi %4.3 bulunmustur.
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Antalya Aydin Antakya Adana Denizli Edirne Istanbul izmir  Mugla icel

Turkiye'de cok sayida Hb varyantinin gorulmesi, Anadolu’da yillar boyunca gok gesitli irk
ve Kkultdrlerin yasamasindan ve akraba evliliklerinden kaynaklanmaktadir. Turkiye'de
yaplilan her dort evlilikten biri akraba evliligidir.(21.7) Akraba evlilikleri en cok (%70) birinci
dereceden akrabalar arasinda gerceklesmektedir. Bilindigi gibi akraba evlilikleri nadir
gbrulen otozomal ressesif gecigli hastaliklarin toplumdaki sikligini artirir.

Ulkemizde 30.12.1993 tarihinde 3960 sayili Kalitsal Kan Hastaliklar ile Miicadele Kanunu
clkmistir. Bu cergcevede Bakanligimiza baglh olarak Antalya, Hatay, Mersin ve Mugla’da
1994 yilinda talasemi merkezleri kurulmustur. 23.06.2000 tarihinde, Ulkemizde talasemi ve
hemoglobinopati konusunda calisan tum merkezler, vakiflar ve dernekler Bakanligimiz Ana
Cocuk Saglgi-Aile Planlamasi ve Tedavi Hizmetleri Genel Maduarlugu koordinatérligunde
Ulusal Hemoglobinopati Konseyini kurmuslardir.

NEDEN HEMOGLOBINOPATi KONTROL PROGRAMI?

Turkiye'de akraba evliliklerinin fazla olmasi ve akraba evliliklerinin %70inin 1. Derece
akrabalar arasinda yapilmasi, evlilik oncesi tarama testleri ile yeni hasta dogumunun
engellenebilmesi ve koruyucu hekimlik ile diger Ulkelerde kat edilen mesafeler goz dnune
alinarak Hemoglobinopati Kontrol Programi baslatimistir. Hemoglobinopati Kontrol
Programi hemoglobinopati taslyiciiginin sik gortldugu Konya, Karaman, Burdur, Isparta,
Izmir, Denizli, Manisa, istanbul, Bursa, Canakkale, Kitahya, Gaziantep, Kahramanmaras,
Antalya, igel, Hatay, Ankara, Tekirdag, Edirne, Diyarbakir, Bilecik, Kirklareli, Kayseri,
Sakarya, Kocaeli, Sanliurfa, Eskisehir, Batman, Duzce, Adana, Aydin, Mugla gibi riskli
illerde baslamistir.

Program kapsaminda, ulkemizde sik gorulen kalitsal kan hastaliklarindan talasemi ve orak
hucreli anemi basta olmak Uzere anormal hemoglobinlerin koruyucu saglik hizmetleri
kapsaminda 6nlenmesi ve mucadele edilmesine yonelik tedbirlerin ve bu hastaliklarin tani
ve tedavilerine yonelik faaliyetlerin usul ve esaslarini dizenlemek amaciyla Kalitsal Kan
Hastaliklarindan Hemoglobinopati Kontrol Programi ile Tani Ve Tedavi Merkezleri
Yonetmeligi hazirlanmigtir.
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Bu yonetmelik; Kamu kurum ve kuruluslar ile gergek ve 6zel hukuk tuzel kigilerinin kalitsal
kan hastaliklarindan hemoglobinopatilere yonelik

Egitim,

Tarama,

Genetik danisma,

Dogum déncesi ve sonrasi tani,

Hastalarin tedavilerine iliskin her turlt faaliyetler,
Tani ve tedavi merkezleri,

Kayit, bildirim, sevk ve izin islemlerini kapsamaktadir.

PROGRAMIN AMACLARI:

Kalitsal bir hastalik olan talaseminin, toplum taramasi, genetik danisma (Rehberlik),
halk egitimi ve dogum oOncesi tani ydntemleri kullanilarak Talasemi ve Anormal
Hemoglobin Hastasi Dogumunun uygun strateji ile 6nlenmesi,

Mevcut hemoglobinopati hastalarnin yasam surelerinin  uzatiimasi ve yasam
kalitelerinin artinlmasidir.

HEDEFLER

Birinci Basamak Saglik Personelinin Tamamini Hemoglobinopatilerin Onlenmesi
Konusunda Bilgilendirmek,

Genetik Hastaliklarin Artisinda En Onemli Etmen Olan Akraba Evliliklerinin Riskleri
Konusunda Toplumu Bilgilendirmek,

Genetik Danismanlik (Rehberlik) Ve Prenatal Tani Yontemlerini Saptamak Ve
Uygulamak,

Riskli Bolgelerde Secilen Tarama Programinin Uygulanmasini Saglamak,

Konu ile ilgili kurum ve kuruluslarla igbirligi yaparak daha genis kitlelere ulagsmak
olarak belirlenmistir.

STRATEJILER

lllere Ait Durum Tespitinin Yapilmasi, (Hasta Sayisi, Tastyici SIKIgn)

Tum Turkiye'yi icine Alan Bir Talasemi Haritasinin Olusturulmasi,

Bu Tir Hastaliklardan Korunma ve Kontroliin Sadlanmasi igin Referans Merkezlerin
Olusturulmas, (1.,2. ve 3. Basamak igin )

Saglik Personelinin Genetik Danismanlik ( Rehberlik ), Toplum EQitimi ve Tarama
hizmetlerini Sunabilmesi igin Hizmet ici Egitiminin Planlanmasi ve Gercekles-
tirilmesi,

Genetik Danismanlik ( Rehberlik ) Hizmetlerinin 1. Basamak Saglik Hizmetlerine
Entegre Edilmesi,

Talasemi Ve Hemoglobinopatiler Konusunda Egitimli Saglk Personelinin Toplum
Egitimlerini Gergeklestirmesi,

Riskli Bolgelerde Toplum Taramalar ile Hasta Bireyler Belirlenecek ve Bu Bireylere
Genetik Rehberlik Hizmeti Sunulmasi,
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+ Kitle lletisim Araclan Kullanilarak, Konuyla ilgili Kurum ve Kuruluslarla isbirligi
Yapilarak Genis Kitlelere Talasemi ve  Hemoglobinopatiler Konusunda Egitimler
Yapilimasi,

* Yuruttlen Diger Programlarla Koordinasyonun Saglanmasidir.

* Genetik Hastaliklardan Korunma Programi

 Mikronutrisyonel Yetmezlikler (lyot Yetersizlikleri Programi)

* Tarama Programlari (Fenilketonuri Tarama Programi)

ISBIRLIGI YAPILAN KURULUSLAR :
» Valilikler
e Milli Egitim Bakanlig
* Diyanet isleri Bagkanlig
* Sosyal Guvenlik ve Calisma Bakanligi
» BuyUksehir ve Alt Kademe Belediyeleri
 Universiteler
* Ulusal Hemoglobinopati Konseyi
* Hemoglobinopati tani merkezleri
e Sivil Toplum Orgitleri

BU YAPILANMADA GOREV DAGILIMLARI :

SAGLIK OCAKLARI VE ACSAP MERKEZLERI : Saglik ocaklar ve ACSAP merkezleri
toplum taranmasi ( OFT), toplum egitimi, evienecek ciftleri tarama merkezlerine
yonlendirme, 15-49 yas kadin izlemleri sirasinda bilgilendirme ve yonlendirme riskli
ailelerin taranmasi ve rehberlik hizmetlerini verir.

HEMOGLOBINOPATI TANI MERKEZLERI : Saglk Ocaklar ve AGSAP merkezlerinin
gorevlerine ek olarak evlenecek ciftlerin ve kendisine sevk edilen kisilerin tetkiklerini yapar
(Eritrosit indisleri ,Hemoglobin Elektroforezi, SUpheli vakalarda varyant veya mikro kolon
kromotografi yontemlerini kullanir. il ve ilce merkezlerinde kurulur.)

HEMOGLOBINOPATI TANI VE TEDAViI MERKEZLERI ( 2.BASAMAK ) :Hemoglobinopati
Tani merkezlerinin gorevlerine ek olarak, hastalarin tani ve tedavilerinin yapilmasini saglar.

HEMOGLOBINOPATILERIN ILERI TETKIK VE TEDAVILERINi YAPAN MERKEZLER : 2.
basamak merkez gorevlerine ek olarak; 1.Mutasyon analizi, 2. Dogum &ncesi tani,
3.Kemik iligi transplantasyonu yapar.

Hemoglobinopati Kontrol Programi ile amacimiz Turkiye’de hemoglobinopatili dogacak
bebek sayisini sifira indirmektir. Bu amagla 32 ilde calismalanmiz baslamig, en kisa surede
81 ile yayilmasi planlanmustir.

Turkiye’de hemoglobinopatilerin mevcut durumunu saptamak amaciyla; 1999 yilinda
Tedavi Hizmetleri Genel MUudurligu ttim illerden hemoglobinopati vakalarini bir form ile
istemigtir. Toplanan formlarin dokimu yapildiginda 14 ildeki 24 kurumdan sonuglarin
geldigi goéralmastar. 2002 yilinda Genel Mudurligumuz tarafindan hazirlanan bir form, 81
ilin Il Saghk Mudurliklerine gonderilmis ve illerindeki hemoglobinopati vakalarini
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bildirmeleri istenmistir. Il Saglik Mudarlikleri illerindeki tim saglik kuruluslanna standart
formu gdndererek elde ettikleri sonuglan Genel Mudurligumuze gdndermislerdir. Yeni
tespit edilen vakalar da 3 aylik aralarla Genel Muaduarlugumuze bildiriimektedir.

Tum illerden gelen formlar Genel Mudurligumuz tarafindan tasarlanan bilgisayar
programina aktarimaya baslanmistir. Tasarlanan bu programda hangi ilde kag vaka
oldugu, vakalarin yas gruplarina, cinse gére dagilimlari, sosyal givence durumlari v.s.
gorulebilmektedir.

Bu arastirma sonucunda 4512 vaka bildirilmistir. Vakalarin % 57’si talasemi major dur.
%230 orak hucre anemisi, %11 talasemi intermediadir.

TURKIYE’NIN TALASEMI HARITASI

o[ | 50-100 [

1-10 [ | 100-200 [
10-50 [} 200 ve tzeri [l

Program kapsaminda bugiine dek yapilan calismalar:
« 33 ilin il Saglk Mudurleriyle belirli aralarla toplantilar dizenlenerek programin il
duzeyindeki etkinliginin arttinimasi saglandi.
* Ulusal ve uluslar arasi toplanti ve kongrelerle program kapsamindaki ¢alismalar
aktarildu.
* Baz illerde cihaz alinarak baz illerde ise Kit karsiigr cihaz alimi yolu ile tani
merkezleri organizasyonu saglandi.
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Ulkemizde 8 Mayis Dinya Talasemi Ginii olarak kabul edildi ve her yil etkinlikler
gerceklestirildi.

UHK, il Saglik Mudarliikleri isbirligi ile her yil Talasemi Yaz okulu etkinlikleri yapild.
2003 yili evlenen ciftlere yapilan tarama sayisina gore evlenen ciftlerin %30,71 |,
2004 yilinda evlenen ciftlerin %47,24 0,

2005 yilinda evlenen ciftlerin %53,46 si taranmigtir.

2005 yilindan beri Uluslararasi Talasemili Cocuklar Resim yarismasinin
organizasyonu yaplimakta ve 6dul alan ¢ocuklar Dunya talasemi gununde davet
edilerek cesitli armaganlar verilimektedir.
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