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Hemofili Dernekleri Federasyonu’nun
(HEDEF) hemofilikler ve yakinlarina destek
olmak icin diizenledigi yaz kampi, 4-6 Eylil
tarihlerinde Istanbul’da gerceklesti. 11 ayri
bslgeden (Adana, Ankara, Antalya, Aydin,
Bursa, Denizli, istanbul, izmir, Kayseri, Ko-
caeli, Samsun) yaklasik 120 aile, hematolog
ve hemsirenin katldigi yaz kampinda hemofi-
likler birbirleriyle tamisarak yalniz olmadik-
larini gérdiler. Yaz kampinda evde fedavinin
dnemine dikkat cekilerek dzellikle 7-10 yas
grubundaki hemofilik gocuklara nasil kendi
kendilerine damar igine enjeksiyon yapabile-
cekleri agretildi. Bunun icin tip fakiltelerinde
kullanilan kol maketlerinden faydalanilarak,
hemsirelerden yardim alindi.

Tirkiye Hemofili Dernekleri Federasyonu
Uyesi ve Yaz Kampinin Bilimsel Koordi-
natori Prof. Dr. Tung Fisgin Szellikle he-
mofilik cocuklarin karsilashgr sorunlan sdyle
dzefledi: “Kronik hastaligi olan bitin gocuk ve
yetiskinler igin  Gnerilen ydntem ocuk
. psikologu ve psikiyatristleri gibi bir danisman-
' dan yardim almaktir. Bu yil ki yaz kampimizda
da “problemli gocukla nasil bas ederim” adi
altinda hasta yakinlarina yonelik bir oturum
yaparak bilinglendirdik. Bu inferakif oturumda
“ben top oynamak istiyorum” diyen bir
cocuga annesinin babasinin nasil davranmasi
ve yénetmesi gerekfigi ve kriz durumlarinda,
rnegin gocuk faktdr yaptirmak istemiyorsa,
bu durumda nasil bir strateji gelistirmesi
gerekiigi ile ilgili bir takim profesyonel bilgi ve
becerileri  paylastk. Okul  gocuklarinin
yasadigi iki temel problem var. Kronik bir
hastaliginin olmasi okuldaki diger arkadaslari
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tarafindan bunun bilinip bazen bunu farkl
sekillerde dile getirilip gocugun bunu
gbgusleme, psikolojik siires icinde yonetme
becerisine sahip olmasi. Bir diger nokia
cocugun fizik aktivitesinde belli noktalarda
kisitlama yapilmasi. Faktdr yaphg ginlerde
daha rahat, fakiér yapmadigi giinlerde fiziksel
aktivitesini kisitlamak gerekiyor.”

Gen fedavisi umut veriyor..

Hastaliga tani konulduktan sonra basaril
bir sekilde tedavi uygulandiginda hemofilik-
lerin normal bir sekilde yasantisini sirdire-
bildigine isaret eden Hemofili Federasyonu
Genel Baskani Prof. Dr. Kaan Kavakl;
“Gen tedavisi Hemofiliklerin bir siredir bek-
ledikleri bir tedavi secenegi. Bu konuda in-
giltere ve ABD de klinik calismalar ile &zellikle
Hemofili B grubunda yetiskinlerde olumlu
sonuglar alindigini biliyoruz. Onemli olan bu
calismalarin sayisinin arthirilarak bu tedavi
yénteminin givenli ve etkili oldugunun énce-
likle yetiskinler sonrasinda da gocuklarda gés-
terilmesidir.

Ege Universitesi olarak ilgli merkezle anlas-
mamizi yaphk ve izmirli 4 hemofilik yakin za-
manda Amerika'ya gen nakli olmaya gidecek.
Ege Universitesi olarak Amerika’da, Al-
manya’da ve Japonya'da yapilan arastir-
manin bir pargasi olacagiz. Tam iyilesmeyi
getirecegi icin Hemofili B gen tedavisi dnemli.
Uzun etkili faktarleri haftada 1 kez ya da 15
ginde 1 kez kullanmak yetecek. Gelecekteki

10 yil icinde umut 151§ var; bu tarihin yakln 1
bir gelecek olmasi gocuklarimiz adina sevin- ¢

dirici.” dedi.




