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‘/'7\ Anorektal Malformasyon ve Hirschprung Hastaligi Cerrahisi Sonrasi Kisa Stireli
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'/ Komplikasyonlar

Anorektal Malformasyon ve Hirschprung Hastaligi Cerrahisi Sonrasi Uzun Sureli
Komplikasyonlar

Anorektal Malformasyon ve Hirschprung Hastaligi Olan Hastalarin Yetiskinlik
Donemi Sorunlari

Anorektal Malformasyon ve Hirschprung Hastaligi Yonetiminde Kanitlar Ne Diyor?

Hemsire olarak Biz Ne Yapabiliriz?
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¢ Gelismeler sayesinde, Hirschsprung Hastaligi (HH), anorektal
malformasyonlar (ARM), konjenital diyafragma hernileri (KDH) ve
ozofagus atrezileri (OA) gibi hastaliklarin prognozlarinda

iyilesmeler meydana gelmistir.

Jin, .., Chen, C. M., & Chien, W. C. (2016). Factors influencing transitional care from adolescents to young adults with cancer in Taiwan: A population-based study.
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* Gengler ve geng yetiskinler, fiziksel ve zihinsel olarak yetiskinlige
gecis yaparken, saglk hizmetleri ve hayatlarinin diger alanlarinda
ebeveynlerin gozetimi ve rehberliginden ayrilarak bagimsizlik
arayisina girerken birgok zorlukla karsi karsiya kalrlar.
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* HH ve ARM olan hastalar siklikla
devam eden cerrahi ve fizyolojik

zorluklardan etkilenirler.

surgery: Evaluating an unmet need for patients with anorectal malformatiarand Hirschspfing
disease. Journal of pediatric surgery, 53(8), 1566-1572.
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ARM’ye yonelik ameliyat sonrasi kisa siireli komplikasyonlar
Komplikasyon Yiizde
Anal darlik 16-28
Yara enfeksiyonu 7-24
Yara agilmasi 1,5-10.6
Yanlig pozisyonlanmig aniis/rektum 36
Fisttl kalintisi 2
Rektal prolapsus 3.8-27
Tekrarlayan rektotrogenital fisttl 1-16 {/
| e s aiea T

ARM'’ye yonelik ameliyat sonrasi uzun siireli komplikasyonlar
'/ARM tiirii Konstipasyon (%) | Psédoi il (%) | Total il %)
Etrafli 30-80 60-73 41
Perine 10-33 40-60
Vestibuler 33-56 76
Bulber 50-64 76-90 41-42
Prostatik 45-80 23-29
Mesane boynu 15 0
Rektovezikal/rektovajinal/ 100 100 0
kloaka
ovarc, . & Ergun, 0. 2020, Generl afer surgery o anorct pediic s 300, 31405 \\
hitps://doi.org/10.1007/500383-020-04629-9
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ARM ve HH Hastalarin Yetiskinlik Donemi
Sorunlari
Fizyolojik
Fizyolojik
Sorunlar
Psikososyal
9 10

Amag: Cocukluk ¢aginda HH veya ARM nedeniyle ameliyat olmus kisilerin gegis bakimiyla
ilgili hem hasta hem de ebeveyn deneyimleri
+ Devam eden bakim igin kat edilen ortalama mesafe 186,6 mil (300,30 km)

+ Devam eden semptomlarla ilgili olarak,

e ro adute g urgery: Evaluating an
srectal mal S

anc

Amag: Cocukluk ¢aginda HH veya ARM nedeniyle ameliyat olmus kisilerin gegis bakimiyla

ilgili hem hasta hem de ebeveyn deneyimleri HH hastalarinda

mesafe daha
fazla

« Devam eden bakim igin kat edilen ortalama mesafe 186,6 mil

« Devam eden semptomlarla ilgili olarak,

%40.9 bagirsak semptom )
%‘.‘4'1 %40.9 diyare tedavisi nedeniyle kronik ilag .%3'2 f.ekal
konstipasyon tedavi inkontinans
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>rmation

Amag: HH veya ARM'li yetigkin erkek hastalarda uzun siireli cinsel islev ve digki inkontinansi
ile ilgili sonuglar

* HH veya ARM hastalarinda yliksek oranda erektil disfonksiyon goriilmekte

« Ozellikle ARM'li hastalarda erektil disfonksiyon daha fazla

* HH veya ARM'li yetiskin hastalar ayni zamanda fekal inkontinans gérilmekte

* Fekal inkontinansa bagl

Pediatric Surgery Intemationsl (2023 39234
tpsicton o 383023055169

ORIGINAL ARTICLE

Gastrointestinal quality of life and bowel function in adults born
with anorectal malformation and hirschsprung disease|

Lea A Wehddi' - Marina L. Reppucci’ - Luis De La Torre® - Jill Ketzer! - Jared M. Rieck - Emily H. Cooper? -
Laura Judd-Glossy! - Alberta Pena’ - Andrea Bischoff'

Amag: ARM veya HH olan yetiskinlerin yasam kalitesi

* Medyan yas 31 olup 117'si ARM ve 16'si HH dogmustur.

¢ Tum alt gruplarda saglikli referanslara gore anlamli derecede daha diisiik bagirsak
fonksiyonu

* ARM hastalari, yagam kalitesi dnemli 6lgtide daha dustik

« Basarili_bir bagirsak yonetimi olan hastalarda yasam kalitesi, gastrointestinal yasam

kalitesi ve bagirsak fonksiyon skoru daha yiiksek
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Amag: Onceden ARM o6ykusl olan yetiskin erkek hastalarda yetiskin yasina

ulastiklarinda dogurganlik potansiyelini ve cinsel sorunlari degerlendirmek.

%40 tekrarlayan
orsiepididimit %46,5 oraninda

~— ejakulasyon anomalisi

= %33 kriptorsidizm .
— (inmemis testis) & On ii¢ hasta
usu-s azospermik/kriptozoospermik
ulastiklarinda dogurganlik potansivetiai—: uria Cinsel iligkiye
Tek bir hastada 4 baslama 18

erektil disfonksiyon yasindan sonra

%53,5'inde testis
hipotrofisi (< 10 mL)

Ortalama testis hacmi
dogurgan kontrollere
gore 6nemli dlgiide
daha diisiik
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Amag: ARM duzeltmesinin ge¢ postoperatif takibinde digki kontinansi ve

gocuklarin yasam kalitesini degerlendirmek.

* Yas araligi: 7-19

* ARM duzeltmesi igin ameliyat edilen hastalarda yasam kalitesi ve digki
kontinansi indeksi bozuldugu saptanmistir.

¢ Hastaligin yuksek tipi ve dusuk tipi olan hastalar arasinda fark olmadigi

gorulmustir.

Long-term disease-specific quality of life in children and
adolescent atients with ARM
cas Datia Amineff®, Fabio

scidi T, Cristiano Violani®

na Grana

Amag: Diski inkontinansinin, ARM’li ¢ocuk ve ergenlerde yasam kalitesinin farkli

yonlerini nasil etkileyebilecegini arastirmak

* Hem galismanin I. zamanindaki fekal inkontinansin etkisini hem de Il. zamanda
(4 yl sonra) fekal inkontinansin yasam kalitesi Uzerindeki etkisini

degerlendirmek
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Long-term disease-specific quality of life in children and
adolescent patients with ARM
a Grano“~. Datia Aminaff®, Fabie Lucidi®, CAstianc Vietani*

cate:

* Mevcut fekal inkontinansin (ameliyattan 4 yil sonra) cesitli yasam kalitesi
alanlari Gzerinde de 6nemli bir etkisi oldugu saptanmistir.

« Ozellikle mevcut fekal inkontinans, konstipasyon yaratan diyetin, diyareinin
varhginin, idrar kagirmanin, sosyal islevselligin, duygusal islevselligin, vicut

imajinin ve fiziksel semptomlarin guglu bir gostergesi olarak kabul edilmistir.

Social Morbidity in Relation to Bowel Functional
Outcomes and Quality of Life in Anorectal
Malformations and Hirschsprung’s Disease

Kyrklund!  Malla 1. Neuvonen!  Mikke P. Pakarinen!  Risto J. Rintala'

Amag: ARM'li ve HH'li hasta popiilasyonumuzdaki sosyal sonuglar, fonksiyonel sonuglar, yasam kalitesini
incelemek

* Hafif ARM'ler, iyi sonuglarla tutarl olarak minimum sosyal morbidite riski bulunmakta

+ Siddetli ARM'lerde ve HH’da, incelenen tiim yas gruplari arasinda ciddi sosyal sorunlar yasanmakta

* Sosyal sorunlariolan hastalarin %53 ila %89'unda diski kontrolii bozuk

« istemsiz gaz sizintisi, sosyal hastaliklara %15 ila 27 oraninda katki vermekte

* Cocukluk doéneminde yasanan sosyal morbiditenin, yetiskinlikte bagirsak fonksiyonlarindaki

iyilesmelere ragmen, daha sonraki yasamda duygusal yasam kalitesini olumsuz etkiledigi saptanmig
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* Kontinans alanlarinda daha iyi yasam kalitesi elde edilmesine ragmen, ARM’li
hasta buyudukge duygusal ve sosyal islevsellik ve viicut imaji yasam kalitesi
alanlarinin azalma egiliminde oldugu vurgulanmaktadir.

* Dusuk duygusal ve sosyal islevsellik ve beden imaji algilarinin siklikla iki Gnemli
ruh saghgi sorunu oldugu saptanmistir.

depresyon

benlik saygisi

DE GRUYTER 001 10.1515/ljamh:2012:0111 —— Int | Adolesc Med Health 2014: 26(1): 45-55

Pernilla St t *, Christina C
Camilla Ivarsson and Einar Arnbjérnsson

Adolescents with anorectal malformation:
physical outcome, sexual health and quality of life

1 Kockum, Despina Katsianikou Benér,

¢ Fekal kirlenme, konstipasyon ve gaz inkontinansi ARM
hastalarinda ¢ok daha yiiksek.
e Kalin bagirsak fonksiyonuna iliskin yasam kalitesi her iki

cinsiyette dusuk.
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Long-Term Functional Outcomes of an Anorectal
Ifermation French MNational o

Rektal kor kese seviyesi ile istemli bagirsak hareketleri veya kirlenme arasinda

iliski bulunmakta.

Digki ve gaz ayrimi yapamama

Yasla birlikte yalnizca istemli bagirsak hareketlerinin tutulmasi ve kirlenme
oranlari iyilesmekte.

Schmitt, F., Scalabre, A, Mure, P. Y., Borrione, C., Lemelle, J. L., Sharma, D., De Napoli,S.,Irtan, 5., Levard, G., Becmeur, ., Buisson, P., Fourcade, L, Arnaud, A., De
Vries, P., Branchereau, 5., Garignon, C., Sauvat, F., Kalfa, N., Lardy, H., Jochault-Ritz, ., .. Podevin, G. (2022). Long-Term Functional Outcomes of an Anorectal
French National Cohort. Journal of pediatric and nutrition, 74(6), 782-787. https://doi.org/10.1097/MPG.0000000000003447

oy loerational (2022) 3817091716
10.1007/400383 022-05215x

GRIGINAL ARTICLE =
Patient-reported urinary outcomes in adult males with congenital
colorectal conditions

Marina L. Reppucci’ - Lea A. Wehrli' - Duncan Wilcox” - Jill Ketzer' - Alberto Pena’ - Luis de la Torre' -
Andrea Bischoff' - Dan Woad'

Amag: HH ve ARM'li erkeklerde kisisel olarak bildirilen uzun vadeli idrar
sonuglarini agiklamak

 idrar kagirma %16.4 ve stres idrar kagirma oranlari sirasiyla %4.5

« ARM'li hastalarda iYE oranlari yiiksek bildiriimekte

* Bobrek yetmezligi, rekto-mesane boynu fistuli olan hastalarda en yuksek

(%66.0).
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24




12/7/2023

CURRENT STATUS

Prevalence of Active Long-term Problems
in Patients With Anorectal Malformations:
A Systematic Review

Laurie Rigueros Springford, M.B.F
Venediktos V. Kapetana

artin J. Connor, M.B.I
fano Giuliani, M.I

Katie Jones, M.B.B.S.!

onatal Susgery

jonal Health Service Foundation Trust

Institute, St. Gearge fon, United Kingdom

Rigueros Springford, L., Connor, M. J, Jones, K., Kapetanakis, V. V., & Giliani, 5. (2016). Prevalence of Active Long-term Problems in Patients With Anorectal
Malformations: A Systematic Review. Diseases of the colon and rectum, 59(6), 570-580. https://doi.org/10.1097/DCR.0000000000000576

Bu derlemenin amaci, anorektal malformasyon onarimi Oykusi
olan hastalarda en sk gorilen aktif uzun vadeli sorunlarin
prevalansini sistematik olarak tanimlancak

455 hastayiiceren on iki calisma analize dQe i
* Fekal inkontinans= %16.7-76.7

¢ Kronik konstipasyon= %22.2-86.7

* idrar inkontinansi= %1.7-30.5

* Bosalma disfonksiyonu= %15.6- 41.2
* Erektil disfonksiyon=%5.6-11.8

aZnd
ARM'li ergenlerde ve
geng yetiskinlerde
uzun vadeli aktif
sorunlarin genel
olarak yuksek bir
prevalans
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« Ergen ARM ve HH popilasyonuylailgili
PSIkOSOSya| hastanin kimligi (6zsaygi, beden imaiji)
Sorunlar okul sorunlari
hastalik yonetiminde 6zerkligin gelistirilmesi
psikiyatrik bozukluklar
Svetanoff, W. 1., Kapalu, C. L., Lopez, J. 1., Fraser, J. A., Briggs, K. B., & Rentea, R. M. (2022). Psychosocial factors affecting quality of life in
patients with anorectal malformation and Hirschsprung disease-a qualitative systematic review. Journal of pediatric surgery, 57(3), 387-393.
27 28
. Ergenler duygusal ve psikososyal refah, bagimsizlik ve bedenleri
izerinde artan 6zerklik duygusuyla miicadele ederler. E ey
Al of p: i in chronic i
Hirschsprung’s disease
¢ Kabul edilme ve mahremiyet ihtiyaci, e
3 "normal” bir hayata uyum saglama
% ' _ baskisiyla birlestiginde ergen hasta
-~ - * Hastalarin %50'si depresyon, kafa karisikhgl, konsantrasyon
. icin bunaltici olabilir. presyor, S1CIBL, Y
glclugu ve gelecege ilgi eksikligi gibi duygular yasamaktadir.

Svetanoff, W. 1., Kapalu, C. L, Lopez, 1. J., Fraser, J. A, Briggs, K. B, &

Rentea, R. M. (2022). Psychosocial factors affecting quality of life in patients

with anorectal malformation and Hirschsprung disease-a qualitative

ystematic review ournatof pedinrie surgery, S73), 587595
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* ARM'li ergenlerin,

akranlarina gore duygusal/uyumsuzluk sorunlari gelistirme
riskinin iki kat daha fazla

sosyal izolasyon, gelecek igin planlama ve gelecekteki cinsel

iliskiler hakkinda endiselenme gibi zorluklar daha fazla

patients with anorectal malformation and Hirschsprung disease-a qualitative systematic review. Journal of pediatric surgery, 57(3), 387-393. }

Vicut imaji ve tziinti ile

ilgili sorunlar

. Kisisel ve cinsel iligkilerde endige ve sinirlama duygularina, okula
veya ise devamsizliga ve 6zglivenin azalmasina neden oluyor.
. Duygusal islevsellik, vicut imaji ve fiziksel semptomlarla ilgili

olarak daha disiik yagam kalitesi diizeyleri gériilmektedir.

31

Duygusal ve beden imaji kaygilari, kisisel iliskileri stirdiirme isteginin

azalmasina ve cinsel aktivitelerdeki kisitlamalara katkida bulunmaktadir.

ARM'li hastalarin, dig cinsel organlarinin gériinimune

iliskin endiseler ve disparoni korkusu nedeniyle cinsel

deneyimlere siklikla daha geg baslamakta

— P d—

33

* Sagital onarimdan sonra hem erkeklerde hem de kadinlarda orgazmik
fonksiyon korunmaktadir.

* Hem ARM hem de HH poptllasyonunda ciddi dismenore, erektil disfonksiyon ,

disparoni ve primer infertilite rapor edilmistir.

\

Kyrklund, K., Taskinen, S., Rintala, R. J., & Pakarinen, M. P. (2016). Sexual Function, Fertility and Quality of Life after Modern Treatment of Anorectal
Malformations. The Journal of urology, 196(6), 1741~1746. https://doi.org/10.1016/j.juro.2016.08.079

34

* Karindaki yara izlerini gizlemek igin yalnizca karanlikta cinsel iliskiye girme

Gaz sizintisi nedeniyle pozisyon degistirme sorunlari yasanmakta

35
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Long-Term Outcomes and Quality of Life in
Patients after Soave Pull-Through Operation for
Hirschsprung's Disease: An Observational
Retrospective Study

Viet Quoc Tran'2  Tania Mahler? Martine Dassonville? Dinh Quang Truang'  Annie Robert?
Philippe Goyens® Henri Steyaert?

1 Departrment of Pediatric Surgery, Gty Children’s Hospitsl, Ho Chl Address far corres Viet Quoc Tran, MD, Department of
Minh City, Vietnam Pediatric Surgery, City Children’s Hospital, 15 Vo Tran Chi, Tan Kien,
2Hopital Universitaire des Enfants Reine Fabiola, B Belgique—  Binh Chanh, Ho Chi Minh City, Vietnam

Université Libre de Bruxelles (ULB), Brussels, Bel (email: de tranquocviet @gmail com).

* Digki tutma, okula devamsizlik, mutsuzluk veya kaygi, yiyecek kisitlamasi ve
akran reddi gibi her bir boyutun prevalansi ameliyat edilen hastalarda anlamh

derecede yiiksek

Cocukluk doéneminde, hastalar genellikle okula devamsizhk

nedeniyle akranlarn tarafindan reddedilme veya alay edilme,

depresyon veya okuldaki farkhliklar ve zorluklarla ilgili kaygi

yasayabilecekleri igin davranigsal sorunlar daha belirgindir.
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ORIGINALARBEITEN

Anorektale Fehlbildung: Von der Schwierigkeit dariiber zu
reden — Ergebnisse einer qualitativen Studie’

Johanna Berglein

[ .

Berglein J. (2010). Anorektale Fehibildung: Von der Schwierigkeit dariber zu
reden-Ergebnisse einer qualitativen Studie [Anorectal malformations and
difficulties to talk about it. Results of a qualitative study]. Praxis der
Kinderpsychologie Kinderpsychiatrie, ~ 59(1),  22-37.

un
hitps://doi.org/10.13109/prkk.2010.59.1.22

?\ ayni

Benimle ¢ok dalga gectiler, alti yasindayim ve hala
bebek bezi kullaniyordum.
Spor dersinde durum gergekten kétdiydu.
Sinif ark Im tarafi cok dislandim, ama
da kendimi de ben ¢ok disladim. Ciinki
kendimi rahatsiz hissettim.

Sdyle hissettim, «Bana bakmalarini izliyordum»...
/

39
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p——
Genel okula gittim. Herkes hastaligimi bilmiyordu.
Sonra baskalari geldi ve... evet, beni
durdurdular... . Béylece digerleri ile tanistik, ¢ok
normaldi ve higbir sey bilmiyorduk ve... benim igin
de kolaydi, tabii ki insanlarla iyi anlasiyordum,
insanlar benimle iyi anlasiyordu ve sorun degildi.
Daha sonra. Daha sonra arkadaslarim oldu.

\/\ -
A

// Kendimi agiga vurmaktan korkuyordum. Eger
simdi biriyle tanisirsan neden onunla hemen )
konusmuyorsun ¢iinki utaniyorsun, ¢iinki sen d \

korkuyorsun, neden korkuyorsun? Bu her zaman )
tabu, utang verici. Ve benim icin, 6rnegin,
siskinlik inanilmaz derecede utang verici bir
durumdu.

41
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... en kétu sey herkesin sana gilmesi ya da buna
benzer bir sey...
Bir sekilde dislanmis olman ya da buna benzer bir
sey.

Her zaman stresliydim, érnedin yiizerken...
Kiyafet degistirme isine katilamiyordum ve sonra
dérdtinci, besinci sinifta falan - ilkokulda falan.

43
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Givendigim yabancilarla da bu konuyu
konusabilmem igin yabanciya giivenimin de
olmasi gerekiyor.

Birinci sinifa, yani okulun ilk giinlerine dair héld
biraz sey hatirlayabiliyorum. Ogretmen tuvaletinin
anahtari her zaman yanimdadir. Aptalca olan su
ki, digerleri her zaman nereye gittigini soruyordu

S ve bu beni kizdiriyordu. Neden simdi tuvalete
gidiyorsun? Her zaman bahane bulmak zorunda
kalirdim. Siirekli bahaneler beni sinirlendirirdi.

45
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Nereden baslayacagimi asla bilemedim. Bir
sekilde benim igin de gok utang vericiydi ¢linkii
nasil tepki verecegini bilmiyordum ve bunu ilk kez
baska birine anlatiyordum. ... ve sonra bir yerden
basladim. Ama sonra aslinda o kadar da kéti
olmadigini séyledi, bir sekilde benim hala beni
oldugum gibi kabul ettigini ve ne olursa olsun
hdld arkadasim olarak kaldigini... Ve bunun
gergekten de dyle oldugunu disiindiim.

Ve sonra artik gergek bir iliskim kalmad ¢iinki
tekrar bir erkek arkadas edinirsem bir sekilde diger
kizlardan farkli hissedecegimden korkuyordum ve
daha énce de béyle hissediyordum aslinda
gergekten korktum... yani, ve simdi David'le birlikte
- biliyorum, o da bana benim higbir seyden
ut gerek olmadigini ve kendisinin de higbir
seyden utanmasina gerek olmadigini séyledi...

47
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ikincisi ise genital bolgeyle ilgili, bu sadece... Ben tek
gecelik iliski yasayan bir tip degilim ve sanirim bu beni ¢cok
etkiledi, sadece bu vajinoplasti, bir seyin kirilabilecegini
veya orada olabilecegini distindyorsun bir seyler yanls
ve... yani, cok muhafazakar bir yetistirilme tarzim vardi,
ailemin kastettigi de buydu, cinsel iliski cok 6zel bir seydir,
/ ama... ben de kendime sunu séyliyorum, bazen sorun
A degil, ¢iinkii eglenceli, ama... ben, ben sadece biriyle
- < yatiyorum. Givendigim kisi ¢iinkdi...

Kyrklund et of, Orphanet Journal of Rare Ditéases (2020115768

httprs/fdol org/10.1186/513023-020.01362-3 Orphanet Journal of

Rare Diseases

POSITION STATEMENT Open Access

ERNICA guidelines for the management of ®
rectosigmoid Hirschsprung’s disease "

melius E. ),

o Fusaro®,
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HH olan ¢ocuklar, bir pediatrik cerrahin liderligindeki
disiplinler arasi bir bakim ekibi kapsaminda
yetiskinlige kadar diizenli olarak takip edilmelidir. Kanit diizeyi
e Yasamin 1. yilinda takip daha sik yapilmali, daha sonra 1-2 I"
yilda yapiimalidir Tavsiye
guciu: Gugli
eGastroenterologlar, beslenme terapistleri, psikologlar,
fizyoterapistler, uzman hemsireler ve sosyal hizmet

uzmanlarini iceren g¢ok disiplinli kaynaklarin kullaniimasina

yonelik firsatlar mevcut olmalidir.

HH olan gocuklar, bir pediatrik cerrahin liderligindeki

disiplinler arasi bir bakim ekibi kapsaminda

yetiskinlige kadar diizenli olarak takip edilmelidir. Kanit diizeyi

. m
e Oz-yeterlilik, basa ¢cikma becerileri ve cinsel islevsellik

Tavsiye

de dahil olmak Uzere sosyal islevselligin gelistiriimesine giicii: Giiglii

dikkat edilmelidir.

¢ Bliylime, beslenme ve gelisme takip edilmelidir.

51

52

Bakima erisim ve uzman danmsmanhg mimkiin

olmalidir.

e Hastalarin bakimlarindan sorumlu bir cerrah olmal ve ..+ ey

yetiskinlik de dahil olmak lizere takiplere nerede ve nasil I

katilmalari gerektigi konusunda net bilgiler verilmelidir. Tavsiye
gucu: Gugli

e Acil bakimin nereden alinacagina iliskin talimatlar da

actkga tanimlanmalidir.

Bakima erisim ve uzman danismanligi miimkiin

olmalidir.
e Hasta destek kuruluglarinin aglari, hastalikla ilgili Ka“"‘lﬁuzeyi
yasanmis deneyimler hakkinda bilgi ve akran destegi

Tavsiye
saglamak tizere birgok tlkede aktiftir. giicii: Giiglii

53

54
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Yetiskinlere yénelik tip disiplinlerine giris, gegisten
¢ok 6nce hazirlanmahdir.

e Ergenlik/ergenlik doneminde uzun dénem takiple ilgili | Kanit diizeyi

n
tartismalar baslatilmali ve uygun disiplinleri iceren

Tavsiye

bireysellestirilmis bakim planlari olusturulmalidir. giicil: Gilglii

o Yetiskinlikte saglk bakiminin strekliligini ve tutarliligini

korumak hastalar i¢in gok 6nemlidir.

Yetiskinlere yénelik tip disiplinlerine giris, gegisten
¢ok 6nce hazirlanmalidir.

o Hastalara yeterli bilgi verilmeli ve yaslar ilerledikge | Kanit diizeyi
saglk hizmetlerine iliskin karar alma sureglerine giderek .
daha fazla dahil edilmelidir. A
o Gelecekteki bakim saglayicisi, asamali gegis firsati ve
gecis asamasinda pediatri servisleriyle irtibat saglanarak

acikca belirlenmelidir.

55 56
BiZ NE YAPABILIRiZ? BiZ NE YAPABILIRiZ?
0 . Jinekolojik rekonstriiksiyon siklikla gerekli oldugundan
treme danismanhgi yapiimalidir.
« HH ve ARM’li yetiskinlerin bir 4 e e
aile kurmaya haklari vardir.
* Diisiik yapma
* Erken dogum
* in vitro fertilizasyon tedavileri
( * Gebelik komplikasyonlari
\\
57 58
BiZ NE YAPABILIRiZ? BiZ NE YAPABILIRiZ?
« Gebelik sirasinda bobrek fonksiyonlarinin  kotilesme « Ergenlik doneminde, hastayl kendi bakiminda daha aktif
meydana gelebilir. Bu nedenle HH ve ARM’li kadinlar katilmaya davet etmeye odaklaniimalidir.
gebelikte yakin izlenmelidir. « Yetiskin hekimlerin, erken dénemlerde bakim ekibine
« Glvenlibir sekilde vajinal dogum yapabilirler. dahil edilmesi, aile ve hasta agisindan daha sorunsuz bir
gegcise olanak taniyacaktir.
59 60
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BiZ NE YAPABILIRiZ?

« Sorunsuz gegis icin, pediatri hekimleri, ergenlerin

bakimina daha 6nce yetiskin hekimleri de dahil etmelidir.

BizZ NE YAPABILiRizZ?

« Hasta ve yetiskin hekim arasinda rapor gelistirerek gegisi
kolaylastirmaya yardimci olmakla kalmaz.

« Ayni zamanda yetiskin hekim ARM veya HH’li bir hastaya
bakmanin incelikleri ve uzun vadeli sekelleri konusunda

egitilmelidir.

61 62
BiZ NE YAPABILIRiZ? BiZ NE YAPABILIRiZ?

« Bir psikolog, yalnizca ergenlik donemindeki ruh hali veya « Sosyalligin, kontinansh gocugun psikososyal gelisiminde
davranigsal bozukluklarla ilgilenmek yerine, her yastan onemli bir rol oynamaktadir.
hasta i¢in multidisipliner ekibin 6nemli bir pargasi olabilir.

. Akran ve destek gruplari, hem ebeveynler hem de
hastalar icin kronik bir hastaligi yonetmede degerli bir
kaynak saglayabilir.

63 64
BiZ NE YAPABILIRiZ? BiZ NE YAPABILIRiZ?

« Aile, okul ve akran kabuliiniin de hastanin hastalik « Bu gecisin dahil edilmesi, ergenler ve geng yetiskinler igin
strecindeki degisikliklere veya komplikasyonlara nasil uzun vadeli takip ve fonksiyonel sonuglari iyilestirecektir.
uyum saglayacagl konusunda tamamlayici bir rol « Bu hastalar igin en 6nemlisi bebeklikten yetiskinlige kadar
oynayabilecegi ve unutulmamalidir. olan siirecte diizenli olarak verilecek olan danismanlktir.

65 66
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