TANIDAN SONRA: BUNDAN SONRA

NE OLACAK?

Hunter Sendromu tanisinin konulmasi ve bundan sonra ne yapilacagi
ile ilgili soru isaretleriniz olabilir. Doktorunuzdan veya tlkemizdeki
MPS-LH hasta derneginden alacaginiz destek size ve ailenize
yardimci olabilir.

Tani hakkinda

Hunter Sendromunu baskalarina agiklamak zor olabilir. Cocugunuzda, kisinin 6zel
ihtiyaclarina baglh olarak duizenli olarak saglik yénetimi gerektirebilen, uzun vadeli bir
rahatsizlik oldugunu séyleyebilirsiniz. Ornegin aileniz, yakin dostlariniz ve okuldaki
kisiler gibi sadece bilmesi gereken birkag kisiye sOylemeyi isteyebilirsiniz.'

CGocugunuzla Hunter Sendromu hakkinda konusurken, onu endiselendirmeden

ne kadar bilgi verebileceginizi degerlendirmelisiniz. Cocugun yasina uygun bilgileri
alistirarak vermek iyi olabilir. MPS-LH* hasta dernegi size yardim ve destekte
bulunabilir ve cocuk doktorunuz veya aile hekiminiz de size tavsiyeler verebilir.

Hunter Sendromu multidisipliner yaklasim gerektirir. Hunter Sendromu, konusunda
uzmanlasmis saglik meslegi mensuplarindan (6rn. kardiyak, ndrolojik, gbz, kulak,
burun ve solunum semptomlar) ve destekleyici bakim (érn. fizyoterapi, konusma
terapisi, isitme destegi, discilik hizmetleri ve davranis terapisi) saglayan uzmanlardan
olusan multidisipliner bir takim tarafindan yodnetilir. Bir aile hekimi veya ¢ocuk
doktoru bu multidisipliner takimin ¢esitli Gyelerinin verecegi destegi kolaylastirabilir.’

Bu kadar fazla sayida uzman ile gériismek ve bilgileri takip etmek zor olabilir.
‘Cocuk Doktorunuz ile Hunter Sendromunu konusmak’ isimli kitapgikta
randevularinizdan en iyi sekilde faydalanmaniza yardimci olabilecek bilgiler
sunulmaktadir.

*http://www.mpsturk.org/
*mpslhdernegi/instagram ; m

Daha detayli bilgi icin mpshunter.com adresini ziyaret edin
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Duygusal destek

Hunter Sendromlu cocugunuzun veya yakininizin bakimiyla ilgilenmek

zor olabilir ve aile yasami ve ruh hali icin énemli bir etkiye sahiptir. Aile
hekiminiz veya ¢cocuk doktorunuz sizi veya cocugunuzu danismanlik icin
yoénlendirebilir. Aileniz ve arkadaglarinizla agik olmak ve deneyimlerinizi onlarla
paylasmak, durumunuzu anlamalarina ve dahil olduklarini hissetmelerine
yardimci olacaktir.’3

Daha fazla bilgi veya destek icin Ulkemizde bulunan MPS-LH hasta dernegi ile
iletisime gecebilirsiniz.
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