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° Q
47
0

WL e

2005
HEMOFILI FEDERASYONU

HEMOFILI
FEDERASYONU
ADOLESAN
CALISTAYI

11-12 Mart 2017
Antalya




Adolesan ve Genc Eriskinler

Hayat boyu stren Kronik hst icin en sikintili grup
Tedaviye uyum oranlari distk

Hemofili icin de ayni yaklasim

ABD’de «uyumsuzluk siniri» profilaksi icin: % 70
Uyumsuz hastalarda artropati orani yuksek

Hastayi takip etmek sadece receye yazmak
olmamali...

Kisisel tedavi yaklasimi geregi nasil konusmaliyiz?



HEMOFiLI FEDERASYONU
(www.hedef-tr.org)

12 ayri bolgesel hemofili dernegi icin lst STK
Kurulus: 2005 — Izmir (12 yasinda...)

12 yildir Ulusal Hemofili kongreleri ve
Hemofili Yaz Okulunu dizenleyen kurulus

2017 Ulusal Kongresini Turkiye Hemofili
Dernegi ile Hemofili Federasyonu birlikte
duzenledi.

Bu yil ilk kez hasta ve hastg vakinlarina yonelik
«Adolesan Calistayi» ve «Inhibitor Calistayi»



HEMOFILI FEDERASYONU
Uye Dernekleri

ANKARA HEMOFILI DERNEGI
EGE HEMOFiLi DERNEGI
MARMARA HEMOFiLI DERNEGI
AKDENiZ HEMOFiLi DERNEGI
CUKUROVA HEMOFILi DERNEGI
KOCAELI HEMOFiLi DERNEGI
SAMSUN 19 MAYIS HEMOFILI DRN.
AYDIN HEMOFiLi DERNEGI
PAMUKKALE HEMOFILi DERNEGI
BURSA — HETADER DERNEGI
KAYSERi — ERTAHEDER DERNEGI
GAZIANTEP HEMOFiLi DERNEGI

Prof. Dr. Turkiz Gursel
Prof. Dr. Kaan Kavakl
Prof. Dr. Zafer Baslar
Dog¢. Dr. Alphan Kiipesiz
Prof. Dr. Bulent Antmen
Prof. Dr. Nazan Sarper
Prof. Dr. Canan Albayrak
Dog. Dr. Yusuf Ziya Aral
Doc¢. Dr. Yilmaz Ay

Uz. Dr. Elif Kazanci

Doc¢. Dr. Yasemin Torun
Prof. Dr. Vahap Okan



Adolesan Calistaylr Formati

12 dernekten (X3-4 kisi) toplam 40 gen¢ hasta
15-30 yas arasi gencler
Aile uiyelerinin olmadigi bir «izci kampi»

Temel amac yluz yuze calistaylarla «tedavi
uyumsuzlugunun resmini cekmek» ve mimkuin
olursa aninda destege baslamak

Niye sadece 15-18 Y. Degil?

Ulkemizde ergenlik tamamlanmasi ve eriskin hale
gelmek (askerlik vs derken) zaten 25 Y. buluyor...



ANTALYA 11-12 MART 2017
Papillon Ayscha Hotel
Nerelerden geldiler?

Ankara — Istanbul

lzmir - Manisa

Samsun — Ordu

Kutahya — Denizli

Antalya — Eskisehir

Aydin — Kocaeli

Bursa - Balikesir

Adana — Gaziantep - Sanliurfa



Gorevliler Grubu / 4 ayri Calistay odasi
(10’ar kisilik X 4 ayri grup calismasi)

* 1- DOKTORLAR ODASI

e Kaan Kavakli — Tunc¢ Fisgin- Defne Ay Tuncel ve
Mehmet Can Ugur

 2- HEMSIRELER ODASI:

* Selmin Senol ve Raziye Isim

* 3- PSIKOLOGLAR ODASI:

* Sileyman Cakiroglu / Ufuk Solak / Yasar Celik
* 4- HIKAYE ANLATICISI: Sinan Siliin



Gencler yollarda...




Acilis Toplantisi




Doktorlar odasi

HEM«'\'\L'\ FEDERASYONU
ADOLESAN CALISTAY!




Psikologlar odasi




Hemsireler odasi




Hikaye Anlaticisi’nin odasi




Genclerin toplu sunumu




Adolesan Calistayr Hasta Grubu

Yas ort: 21 yas (15-25 yas)

A grubu: Ergenler (15-18 Y.)(n=12 Kkisi)

B grubu: Geng Eriskinler (18-25 Y.)(n=28 Kkisi)
Agirlik ort: 68 kg.

Kilolu ve Obez orani: 32.5% + 7.5% = 40%
Boyort: 1.72 cm.

Egitim: % 30 Yliksek egitimde

Profilaksi orani: % 85 / Kanadikca: % 15




Profilaksi ve Kanadikca tedavi

Profilaksi: % 85 (sekonder ve tersiyer)
Kanadik¢a: % 15

27 HA hastasinda uygulanan protokol;
14 hasta / haftada X 3 kez (*) 3 X 1.500

13 hasta / haftada X 2 kez 2 X 2.000



Hemofili-A kullanim tercihleri

HEMOFILI-A (N=29) / Rekombinant (n=19)(% 66)

rFVIll tercihleri; her 3 farkliilacin kullanimi mevcut.
Refacto-AF ilk sirada...

2.000 IU flakonlari tercih eden: 7/29 (% 24); 7/19 (%37)
Tercih edildigi bolgeler:

Ege — Ankara — Antalya — Eskisehir — Samsun...

Plazma (n=10) 4 farkli pd-FVIIl ilac¢ kullaniliyor.
Emoclotilk sirada...

Haftalik kullanim dozu: 4.280 IU /hafta

(Doz artimi: sadece 3 hastada yapilmis...

* 1 VWH-Tip 3: Haemate-P kullaniyor / Calisma ilaci kullanan=2



Hemofili-B kullanim tercihleri

HEMOFILI-B: 8 hasta

5 rF-1X ; (% 63)

4 hasta haftada 1 kullaniyor (% 50 hasta)
Haftada 1 kez: 2000 IU - 4.000 IU / hafta

3 pd-F-IX: Haftada 2 kez
En sik tercih edilen: Aimafix

Haftalik ortalama kullanim dozu: 3.500 IU/hafta
Doz artirimi yapilan: 0



Eklem saglgl durumu

Hematolog tarafindan takip orani: % 90
Rekombinant kullanim orani: % 70

Plazma kaynakli faktorler: % 30

Viral Seroloji: % 98 Seronegatif (HBsAg+= 1)
Hedef eklem orani: % 45 (en sik ayak ve dirsek)
lzotop uygulanma orani: % 60

Yardimci cihaz (koltuk degnegi vb) orani: % 0
Gorunurde eklem kontraktiirii mevcut olan: % 8
Operasyon geciren: %15 (Protez yok).



Ev Tedavisi ve Self-inflizyon

EV TEDAVISI orani: % 87
Self-inflizyon yapabilen genc: % 75
Kendisi degil annesi yapan: % 12

HASTANEYE — KLINIGE GIDEN: % 13

Nereden egitim aldin?
1- Hemofili Yaz Okullari (% 25)
(Gozleyerek kendi kendine 6grenen bile var...)



Internet Bagimlihg

Internette gecirilen zaman:

4.8 saat / giin (2-12 saat)

llgilenilen konularda hemofili olmayanlar
(% 22)

Gelecekten ne bekliyorlar?
1- LA-F8 2-Deri altiilaglar 3- Gen Tedavisi

STK’lardan beklentileri: Bize Is bulsunlar / Egitim



TEDAViI UYUMSUZLUGU

16 hasta profilaksi programina uymuyor (%40)
4’0 3X1.500 yazdirsa da 2 X 1.500 yapiyor...
3’Unun nedeni: «kotl glinler i¢in ila¢ saklamak»
Bunlari takip eden Dr. Bilmiyor....

11 hastada profilaksi programinda uzun
siirelerle ara verdigi donemler var (% 27)

Tedaviye uyumsuzluk nedeni olarak hasta
genclerin verdigi sozel ve yazili bildirimler;



En sik tedaviyi aksatma nedenleri
(n=16)(uzun siire ara veren: 11)

1- Eklemlerdeki (0zellikle dirsekte) kisithhik
nedeniyle evde inflizyonun zor olmasi (5)

2- Damar yolu uygulamalarin yillardir
suregelmesiyle karsilagilan teknik zorluklar (4)

3- inhibitor korkusu (2) (Birinde Dr. unda da!)
4- Tedaviden yilginlik duyma ve oteleme (2)
5- is yerindeki ortam nedeniyle firsat yok (1)
6- Allerjik dokiintu yaptigiicin (1)

7- Kol ve dirsek bolgesi delik-desik olmasin (1)



SONUC oncesi SORGULAMA

Onceden bilmediginiz;
Yeni 6grendiginiz;
Beklenmedik bir veri ortaya cikti mi?

Bu capta bir toplanti yapmaya degdi mi?

Toplantiy! gelecek yilda yapacak misiniz?



EVET!!!

1- Oncelikle tedaviye uyumsuzluk orani en az
% 40 (bize iletiimeyenler de olabilir)(FAZLA!!!).

Her bir uyumsuzluk nedenini ayrica her bir
hastaya yonelik analiz etmek gerekiyor.

Toplanti saatleri boyunca kisisel olarak destek
saglandi. Uyumsuzluk nedenleri hastayla
sohbetler sirasinda tartisildi.

16 hastalik kohort olustu. 6 ay boyunca
izlenecek (Dr. Mehmet Can Ugur).



Baska neler 6grendik-1

e 2- Rekombinant kullanimi % 70 (demek ki
hematolog tarafindan iyi takip edilen
merkezlerde ulasilabiliyor!)

e 3- Profilaksi orani aksamalarla da olsa % 85
gibi Bati rakamlarina ulasabiliyor...

* 4- Ancak eklemlerin yaslarina oranla iyi
olmasinin en dnemli nedeni en az yarisinda
uygulanan iIZOTOP (Radioizotop Sinovektomi)



Baska neler 6grendik-2

5- Hastalarin egitim diizeyleri hizla ylikseliyor
6- Boy ortalamasi oldukga iyi obes fazla degil

7- Bir yil 6bnce piyasaya verilen 2.000 IU rFVIII
preperatinin hemen her bolgede
benimsendigi anlasiliyor...

Kullanan tum hastalar olumlu geribildirim
iletiyor...

8- r F-IX haftada 1 kullanimi yayginlasmis
gorunuyor...



Tesekkurler

Calistaya katilan 40 genc hastaya;

Gorev alan hematolog, psikolog ve hemsirelere;
Hikaye anlaticisi Sinan Sulin’e;

«Adolesan Calistay1» destekleyicisi Pfizer’e;
Organizasyonu eksiksiz saglayan D-Event’e;
Papillon Aysha Hotel (Belek) yetkililerine...

Cok tesekkiir ediyoruz.
HEMOFILI FEDERASYONU



