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Ulkemiz talasemi yoéninden riskli bolgeler arasindadir. Tirkiyede sagliki
populasyonda talasemi taglyiciigi sikligr %2.1 olup, yaklasik 1.300.000 taslyici ve
4513 civarinda hasta bulunmaktadir. Ulke genelinde mevcut bu sorunun ¢ézim
icin 30.12.1993 tarihinde 3960 say! ile Kaltsal Kan Hastaliklan ile Mucadele
Kanunu vyaymlandi. Bu kanuna dayanillarak hazirlanan “Kalitsal Kan
Hastaliklarindan Hemoglobinopati Kontrol Programi ile Tani ve Tedavi Merkezleri
Yonetmeligi” 24 Ekim 2002 tarihli ve 24916 sayili Resmi Gazete’de yayimlanmis ve
hastaligin illerdeki gérilme sikliklari dikkate alinarak riskli gértlen 33 ilde program
baslatilmistir.

Yénetmenlige gore il ve ilgelerde saglik ocaklar ile Ana Cocuk Sagigi ve Aile
Planlamasi Merkezlerinde  birinci basamak Hemoglobinopati tani merkezleri
kurulmustur. Bu merkezler evlenecek ciftlerin ve kendisine sevk edilen kisilerin
evlilik dncesi testlerini yapar, hasta ve tasiyicilarinin kayitlarini tutar, tasiyici belgesi
verir. Bulundugu ilin hasta sayisi, tasiyici sikligi ve benzeri ydnlerden durum
tespitini yapar, hemoglobinopatiler yoninden risk faktérlerini ve sikligini belirler,
saglik personelinin genetik danismanlik ( rehberlik ), toplum egitimi ve tarama
hizmetlerini sunabilmesi igin hizmet i¢i egitimler planlar ve gergeklestirir. Egitilmis
saglk personelinin yardmiyla kitle iletisim araglarni  kullanarak — toplumu
bilinclendirir, toplumu hemoglobinopatiler konusunda bilgilendirir.  Toplum
taramalan ile tespit edilen tasiyici ve hasta bireylere genetik rehberlik hizmeti
sunar. Elde edilen verileri ev halki tespit fisi, kisisel saglik fisi, gebe ve cocuk
kartlarina igler, aylik calisma raporlarini Saglik Grup Baskanligina bildirir. Tespit
edilen vakalar 3 ayda bir Mudurlikler tarafindan Ana Cocuk Saghigr ve Aile
Planlamasi Genel Mudurligune gonderilir.

Bu hizmetlerin kaliteli bir sekilde yuratUlebilmesi icin talasemi  merkezlerinde
duzenli bir kayit sisteminin olmasi gereklidir. Bunlar defterler, formlar veya
bilgisayar ortami seklinde olabilir. Talasemi merkezlerine muiracaat eden tim
Giftlerin bilgilerinin ve bunlara yapilan tetkiklerin kayit altina alinmasi sarttir. Kayitlar
herkes tarafindan kolayca okunabilmeli ve anlasilabilmeli, tim merkezlerde
standart bir kayit sistemi kullaniimalidir. Kayitlarda talasemi tasiyicilari ve hastalar
hakkinda gerekli tim bilgiler bulunmalidir. Tutulan kayitlar her tarlt kaza, hirsizlik,
kaybolma, tahribat ve degisiklige karsi korunmus olmalidrr. ilerde dogabilecek
hukiki sorumluluklardan kurtulabilmek igin eski kayitlara kolaylikla ulagilabilmelidir.
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Talasemi merkezlerinde kayitlarin nasil tutulacagini, hangi sureyle saklanacagini,
eski kayitlara nasil ulasilacagini, geriye donuk takibin nasil surdurilebilecegini
belirten bir yazili protokol bulunmalidir. Kayitlar tam olmali, bilgi atlanmamall,
murekepli veya tukenmez kalemle yaziimis olmalidir. Kayitlarda mumkin oldugu
kadar sembol ve kisaltmalardan kaginiimalidir. Kayitlann kim tarafindan yapildig
mutlaka bilinmelidir.

Kayitlarda bilgisayar kullananlar duzenli olarak verilerinin yedeklerini almalidir.
Kayitlann mahremiyetine dikkat edilmeli, eslere ait bilgilerin baskalar tarafindan
gorllmesi ve kullaniimasi engellenmelidir. Ciftlere yapilan tam kan saymi ve
hemoglobin elektroforez sonuglar ayr ayri kaydedilmelidir. Kayitlarda eglerin adi-
soyadi, protokol numarasi, aglk adresleri, telefon numaralari varsa e-Mail
adresleri, yapllan testlerin adi, yapilis tarihi, test sonucu ve son degerlendirme
acik bir sekilde belirtimelidir. Orijinal kayitlarda herhangi bir dizeltme yapilacagi
zaman, eskisinin Uzeri karalanmadan veya daksillenmeden Uzeri tek ¢izgi ile
cizimeli, eski kayit kolayca okunabilmeli ve kalan bosluga da yeni bilgi kayit
edilmelidir. Duzeltmeyi yapan kisinin adi mutlaka olmali ve tarih atimaldir.
Ulkemizde kayitlarda ¢zel bir sire belirtimedigi takdirde tim kaytlar 10 yil
boyunca saklanmalidir. Kayitlar defter ve formlar seklinde saklanabilecegi gibi
bilgisayar disk veya bilgisayar giktisi seklinde de saklanabilir.
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