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OZET

Thalassemia, tarihin eski ¢aglarindan beri siiregelen ve Akdeniz ilkeleri
¢evresinde stk goriilen  bir kan hastaligidir. "Akdeniz = anemisi" olarak da

adlandirilan Thalassemia; Kibris'ta %16.5, Tirkiyein Giliney sahillerinde %02-

8, Yunanistan'da%?38, italya'da %4.8 0OzellikleSardunya adasinda  %12.S'e varan
oranlarda bulunmaktadir. Kibris'da yaygm  bulunan Thalassemia hastalig1
yasam boyu tedavi gerektirmesi, yarattig1 fiziksel ve sosyal giicliiklerle onemf bir
psikolojik stresordiir. Bu c¢alismada  Thalassemia tedavisinin Kuzey Kibris Tiirk
Cumbhuriyetindeki hastalar tzerindeki psikolojik etkileri ve  nedenleri
incelenmistir.

Arastirmamizda KKTC' deki Thalassemia Merkezine iki hafta  boyunca kan
transfiizyonlarini yaptirmak g gelen 55 Thalassemia hastasina anket
uygulanmistir. Anket bes boliimden olusmaktadir. Birinci bolimde ankete
katilanlar ve aileleri ile ilgili sosyodemografikézellikler, ikinci boliimde saglikla
iligkili sorularda  taninin ne zaman konuldugu, ne kadar  siklikla hastaneye kan
transfiizyonu ve kontroller iciil! .gellndig! ve ka¢ yildir kan transfiizyonu

aldigi,tam1 konulduktan sonra tedaviye hemen baslanip baslanilmadigi, hastalik
nedeniyle egitimde problem yasanip yasanmadigi, hastalik hakkinda bilgisi olup
olmadig1 ve ailede thalassemia hastas1 olarak baskasmnin bulunup bulunmadigi
arastinnlmistir. Uciincii boliimde aile ici etkilesime iliskin sorularda anne-baba
tutumlar1 ve aile iginde sorumluluk ele alinmig, dordiincii béliimdeise problem
¢ozme becerilerine iligkin. sorularla Thalassemia hastalarimin ' .I<-1:-silastiklar
problemler ilenasil basa ¢iktiklari ve bunlarin ¢6ziimiinde.kim yeya kimlerden
yardim aldiklar1 belirlenmistir.Anketin  sonbdliimiinde.de Belirti Tarama Listesi
(SCL-90-R) uygulanmistir. Veriler SPSS istatistik programi uygulanarak

degeriendirilmistir.

Aragtirmaya 30 kiz, 24 erkek toplam 55 kisi alimmistir. Yas ortalamasi
29.29+5.43'diir. Katilanlarin ~ hepsi Thalasemia tanisint 7 yasindan Once almistir.

%601 en az iki haftada bir kan transfiizyonu aldigimi bildirmistir. %96.4'lnde



tan1 konduktan hemen sonra tedavi baslamistir. %23.6 (n=13)hastalik nedeniyle

okula ara verdigini, %3 6 (n=2)Thalaseiniadendolayiaile i¢i iliskilerinde,%20.0
(n=13) akran iliskilerinde, %14.5 (n=8) okul basarisinda sorun yasiadigini
diistinmektedir. Katilanlarin %49.1'1 (n=26)anne-babasinin asir1 ilgilikoruyucu
oldugunu belirtmistir, sadece %14.S'i aile i¢inde 6nemli sorumluluk aldigini
belirtmistir. Katilanlarin % 16.4" (n=9) Thalaseinianin hayatinda ¢ok fazla
probleme yol ac¢tigini diisiiniirken, %601 {n=33)bazen problem ac¢tigini,
%23.6's1  {n=13)problem agmadigini diistinmektedir. Kiz ve erkek hastalarin
SCL-90alt 6lgekpuanlarini karsilastirdigimizda,kizlarin erkekhastalara oranla

soinatizasyon,fobive anksiyetedegerleri anlamliolarakyiiksek bulunmustur.

Anne-babanin egitimdjizeyi,hastaneye kontrole gelme sikligi,kan transfiizyon
alina sikligigibi degiskenJ¢crinSCL-90-Rpuanlari iizerine etkisibulunmamastir.
Ancak hayatinda Thalasell lia.'nityol a¢tigi ¢ok fazla problemle karsilastigini
diistinen kisilerde SCL..90¥Ralt Olgekleri somnatisazyon, OKB, kisilerarasi
duyarlilik, depresyon, par-#<fiil,psikotizin, ek-I puanlari, global siddet indeksi
(GSI),pozitif semptomtopl-1i1l.(PST), pozitif semptom distres indeksi (PSDI)

puanlart daha az soruulai-arsilastigini diisiinenlere gore anlamli olarak yiiksek

bulunmustur.

Arastirma bulgularimiz. -ifC' deki Thalassemnia hastaligi ve tedavisinin
hastalar tizerinde psikoldjik/.etkilerinin varligini gdstermektedir. Buna karsi
yiriitillecek onleme ¢aligsmala.1-1g. ij sosyavepsikolojikdestekverilmesinindnemi
tizerinde daha ¢ok durulinasiigerektigi ve Thalasseinia Merkezinde devamli
gorev yapacak uzman bir psikQIl(>gieya psikolojik danismanin gerekliligini
gostermektedir.Y agamkalitesini ylikseltmek i¢in bu programlar {izerinde daha

¢ok durulmalidir.



SUMMARY

Thalassemia is a blood diseasethat has been known since old ages and prevalent

in Mediterranean  countries. Thalassemia also called as 'Mediterranean anaemia’,

is found about 16.5%in Cyprus, 2-8% in south offurkey, 8% in Greece, 4.8% in
Italy, 12.5%in Sardinia. Thalassemia is aprevalent disease in Cyprus and it an
important psychological stressor as itnecessititates lifelongtreatment and causes
physical and social difficulties. In this study the psychological effects of
thalassemia treatment on the patients in Turkish Republic ofNorthem  Cyprus i

investigated.

We applied a survey form to Thalassemia patients who come for blood
transfusion to the Thalassemia Centre during two weeks period. The survey had
five parts. In the first part of the survey there were questions about the
sociodemographic  features of the participants and their families.At the second
part ofthe survey there were questions about health inquiring the time of the
diagnosis, the frequency of hospital visits for control examination and blood
transfusion, the-number. ofye-rs blood .transfusionmade, the period between the
diagnose and treatment, educationproblems  related to disease,knowledge about
the disease and presence of other patients in the family. The third part of the
survey was about family interactions and questions about parent  attitudes,
sharing responsibilities within the familywere asked. The fourth part was about
problem solving abilities and questions about how the patients cope up with their
problems, whom they can ask help and ifthey ask for was investigated.At the
last part ofthe survey SymptomCheckList (SCL-90-R)was  applied. The data

was analysedby  SPSSstatisticprogram.

30 female, 24 male, total of 55patients participated the study. The mean of age
was 29 .29+5 .43 .Allofthe participants were diagnosed as Thalassemia before age
7. 60% of the participants had blood transfusion at least once every two weeks.
Treatment  started right after diagnosis for 96.4%. 23.6% (n=13) of the

)—JR—_:C_—7__:__,rticipant:menti01tbat they had intervals in their education, 3 6% (n=2)had



problems  within  family, 20.0% (n=13)with peers, and 14.5% (n=S) at school
success because  of their disease.49. | % (n=26)ofthe participants mentioned that
their parents to be very protective, only 14.5%had important responsibilities
within the family. 16.4% (n=9) of the participants believed that Thalassemia
caused many problems in their lives whereas 60% (n=33) believed this caused
problem sometimes and 23.6% (n=13)never. When we compare the subscale
scores of SCL-90, females were found to have significantly higher scores for

somatization,phobia and anxiety.

The variables like education level of the parents of the patients, the frequency of
hospital visits, blood transfusion were found to have no effect on SCL-90-R
scores. The patients who believed that Thalassemia caused too much problem 1n
their liveshad significantlyhigher scores at the somatization, OCD, interpersonal
sensitivity,depression,  paranoid ideation, psychotism subscalesof = SCL-90-Rand
global symptom index (GSI), Positive Symptom Total (PST), Positive Symptom

Distress Index (PSDI)than those who had fewerproblems.

Our study .showsthe psychologicaleffectsofthalassemia disorder and treatment
on the patients in TRNC. Social and psychological support should be emphasized
more in prevention  studies and psychological counselling should be given at

Thalassemia Centre. Theseprograms are important to increase lifequality.
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tzerindeki psikolojik etkileri arastirilmistir.

Bu calismanin her asamasinda bana sevecenyaklasimi ile sabir gosteren, her
konuda yardimlarini  esirgemeyen,biiyiik  destek saglayan,yazarken moral veren,
tezimin  planlama asamalarinda Onerileri  ile yoluma 151k tutan ve tez
danismanligimi  yapan Dog¢.Dr.Ebru  Cakici'ya, cesaretlendirici ve ylireklendirici

davraniglar1  ile Egitim Bilimleri Enstitlisi= Rehberlik ve Psikolojik Danismanhk
Anabilim Dali 06gretim gorevlilerine basta Dog¢.Dr.AydinAnkay olmak {lizere
yetismemizde emegi gegen tiim hocalarima ve Klinik Psikoloji egitimi siirecinde
bilgilerimizi  derinlestirebilen ve zenginlestiren sayin hocam Dog¢.Dr.Mehmet

Cakici'ya, anketimizdeki sorular1  sabirla cevaplayan elli bes Thalassemia
Dernegi yonetici ve iyelerine, kaynak toplanmasi ¢alismalarimda  bana ¢ok
biiyiik katki koyan yegenim Giilgiin Dervis'e, herzaman ve hersekilde yanimda
yer alan ve yardimlarimi  esirgemeyenbasta  annem Sevgi,babam Edip Dervise ve

¢ok samimi arkadaslarima igtenlikletesekkiir ederim.

Gime-Karaoglanoglu,

GozlemDervis Haziran, 2006



ICINDEKILER

OZET

SUMMARY

ONSOZ VE TESEKKUR

iCiINDEKiILER

TABLOLAR DIZINI hesssrssssssrase liinnansnan o e e w e

BOLUM

GIRIS

1.1.Arastirmanimmaci

1.2. Problem Ciuimlesi

13 .Alt-Problemler

'3 .Arastirmanin sayiltilart

I 4 Arastirmanin  simirliliklar

VI

XI



BOLUM

Vil

II
2. KAVRAMSAL CERCEVE € 4
2. | Thalassemia Hastaligi ile Ilgili Genel Bilgiler 4
2.1.1. Thalassemia '"nmAlt Tipleri
2. | 2 Thalassemia Majoriin  Klinik Etkileri
2.1.3. Tanisal Degerlendirme
2.1.4. Tedavi ilkeleri
2.2. KKTC' de Thalassemia ile Ilgili Yaklagimlar.................... |
221. KKTC'de Uygulanan Thalassemia Kontrol
Programmin  Baslangic ve Gelisimi................. I
222. KKTC' de Thalassemia Kontrol Programi ve
1cerigl 16
2.23. KKTC' de Egitim Caligmalart......................... 16
22.4. KKTC' de Toplumun Taranmast ve Genetik
DanmismanliK.......cceeeeienieeceecencenccencenees 17
22.5. KKTC'de Dogum Oncesi Erken Tam I
2.2.6. KKTC' de Thalassemia Merkezi Caligmalari. 19
227. KKTC'de Derneklerin  Rolil.......ccccoecericnennee il



2.3. Kronik Hastalik Psikolojisi

231

2.3.2.

233.

234.

2.3.5.

23.6.

237

23~

2.3.9.

2.3.1 0.AniOlim Tehdidi

2311

23.12.

2.3.13.

23.14.

Birey Uzerine Psikolojik Etkiler.................

Tedaviye UylM......ceeeevercscnrcscnnrcscnnncsenns

Tedaviye Uyumu Bozan Psikolojik

Mekanizmalar ® eeecenecencennnes

Okulda Ortaya Cikan Sorunlar..................

Psikiyatrik Bozukluklar

Gelisimin Psikolojik Duruma Etkisi..........

Cocukta Hastaligin Fiziksel Etkileri...........

Kronik Hastaliklar ve  Hastaneye

Artan Oliim Orani

. Nikksetme: Tehdidi.

Fonksiyonlarmm  Bozulmasi

Duygusal Girdilerin ~ Smirliligr..

Tibbi Ve Cerrahi Tedavinin Istenmeyen

) D13 Fq 1 (<) o N

22

30

Yatista

. 36

37

39

40

42



2.3 I Kronik Hastalarda SosyalDestek.................... 43

2.3.16. Damgalama 45
2.3.17. Viicut imaji Uzerine EtKisi..........ccocou....... 46
2.3.18. Normal Dis1 Yiiz Goriiniimiintin  Etkileri....... 47
2.4. Anne Ve Babalar Uzerindeki Etkiler..............cccccovvvevnnne. 48

24.1 Kronik Hastaliklarin Cocuk ve Aile Uzerindeki
Psikososyal Etkileri 49

2.42. Pratik Yukimlulikler/Kulfetler........cceeeeeeeennenn. [

2.4.3. Maliyet.....cccevverersrnrcssnrcssnncssnsncssssncssssscsnsasssnsecnns 52

2.4.4. Ulasim 52

2.5. Konuyla ilgili Arastirmalar 53
251 Yurt Iginde Yapilan Aragtirmalar......................... %

2.52. Yurt Disinda Yapilan Arastirmalar 54



BOLUMHI

3.GERECVEYONTEM

31, Arastirmanin = HipOteZi......cccoovuerrrivrririiiiiiiiieiieeeeeeeeeennn.

J .2.Arastirmanin Tipi ee L

) 3 Arastirmanin Yeri Ve Zamani.......ccceeeeeeeeeeeiiinieneeeenennns

34. Evren Hakkinda Bilgi............

35, Omeklem SeQimi.......ccoevuueeiiiiiiiieeeiiiiieeeeeiee e

36. AnketFormu

3.7.Veri-Toplama.,"-"

38. Verilerin Degerlendirilmesi...........cceeeeviiiiiiiieeeeeeeeneennnne.

BOLUMIV

4. BULGULARVEYORUMLAR...........cocc

TARTISMA

sonvuc  VE ONERILER

KAYNAKCA

EKLER

| ThalassemianinPsikolojikEtkileriniArastirma Formu...............



TABLOLAR DIiZiNi

Tablo Thalassemia Hastalarin  Anne ve Babalarinin  Egitim

Diizeyi

Tablo !  Thalassemia Hastalarinin Tedavileri ile ilgili Diisiinceleri

Tablo | Kiz ve Erkek Thalassemia Hastalarmin  SCL-90Alt Olgek Puan

Ortalamalarinin  Karsilagtirilmasi

Tablo4  Thalasseminin Hayatinda Yol A.ctigimJ:liislindiigi Problem

Derecesine Gore Olusturulan Gruplarin  SCL-90Alt Olgek

Puanlariin Karsilagtirilmasi

Sayfa

62

64

65

e



BOLUM
GIRIS
| .ARASTIRMANIN AMACI

Giliniimiizde kronik hastaligt olan cocuk ve yetigkinlerin niifusp gittikce artmakta ve
kronik hastaliklar diinyada ve biitiin sanayilesmis lilkelerde goriilen en 6nemli saglik

sorununu olusturmaktadir.(Kiligarslan, 2001)

Thalasemia genetik gecisli, kronik seyreden bir kan hastaligidir. Kibris kuzeyi ve
glineyiyle % 18'lik thalasemia tastyict oraniyla diinyada ilk siradadir. Bu oran her )
kisiLaen birinin tasiyict  oldugu anlamma  gelmektedir.(Baysal, = 2005). Bugiin
Thalasemia tedavisindeki gelismeler yasam siiresin1 uzatmistir, ancak tedavinin Omiir
boyu devam ediyor olmasi hem hasta, hem de ailesi 1cin ¢esitli zorluklara yol
acabilmektedir.(Kiligarslan, 2001)

Kronik hastaliklarin ¢cocuk ve aile iizerindekipsikososyal etkileri ile ilgiliyapilan
(;ahsrnad(a kronik hasta grubundaki ¢ocuklarda daha fazla uyum bozuklugu, davranig
bozukluklar1 ve norotik belirtiler saptanmistir. Kronik hastaligit olan ¢ocuklarin
ailelerinde/ depresyon diizeyleri saglikli ¢ocuklarin ailelerine gore daha yiiksek
bulunmustur. Kronik hastaligin ¢ocuk ve aile i¢in ruhsal agidan bir risk faktd:riiglpugu

anlagilmistir.(Baysal,  1993)

yaygm genetik gecis goOsteren kan hastaliklart olan Thalasemia ve orak hiicre
".-""" den-tim altina alabilmek igin Diinya Saglik Orgiitiiniin "toplumsal seviyede
kontrol programlan" 1994 onerilmistir.  KKTC' de Onleme programlan 1se

¢ok once 1978yilindan itibaren uygulanmistir.(Bozkurt, 1999) KKTC

tastyic1 testini  1980yilinda yasal zorunluluk haline getiren ilk iilkedir.



t.

1980'lerden o6nce toplumda thalassemianin  mevcudiyeti bilinmesine, hastaligin
taninmasma karsin, pek c¢ok aile hastaligin diizensiz beslenme veya iiziintii sonucu
olustuguna inanmakta idi.Bu konuda topluma yonelik ciddi bir bilgilendirme c¢aligmasi

yapilmamistt  (Bozkurt, 1999).

1978-79'lu yillarda thalassemia ile miicadele programinin uygulanmasmma  karar
verildiginde; toplumun bu konuda aydinlatilmasi, bilgilendirilmesi  ve desteginin
saglanmas1 gerekiyordu. Bu amagcgla yerel basin yayin organlart devreye konarak
thalassemia  ile ilgili aciklayict1 bilgiler verilmeye baslandi.Brosiirler, gazeteler,
televizyon ve radyo yaymlart ile konu gindemde tutulmaya c¢alisildi.  Okullar,
universiteler ve kiglalarda konferanslar diizenlenerek risk grubunu olusturan geng-
kitleler bilgilendirildi. Kadin dogum uzmanlar1 uyarilarak daha Once taramaya tabi
tutulmamis  gebe kadinlara thalassemia tarama testi yaptirmalart  istendi.Bdylece

thalassemia hakkinda bir toplumsal biling gelistirildi.(Bozkurt, 1999)

Ulkemizde de 1974'ten itibaren, diinyadaki gelismelere paralel c¢alismalar baslatilmis
ve basarili "ThalassemiaKontrol =~ Programi"sonucu, hasta bebek dogumlar1 yilda | 5-
20'den (-1 'e dismiis, mevcut thalassemialilarin yasam seviyeleri, diizenli tedavilerle

iyilestirilmis, biiyiiytip is, aile ve ¢ocuk sahibi olmalar1 saglanmistir.(Bozkurt, 1999)

Bu arastirmanin amaci KKTC'de thalasemia konusunda yapilan arastirmalara
hastalarin yasadigi psikolojik sorunlar acisindan bir katki koymaktir. Calismada
thalassemia hastalig1 ve tedavisinin KKTC'de yasayan hastalar iizerindeki psikolojik

etkileri ve nedenlerini tesbit etmek hedef alinmistir.



2 PROBLEM CUMLESI

Kronik bir hastalik olmasi' ve Omiirboyu tedavi gerektirmesi nedeniyle Thalassemia

hastaligi olumsuz psikolojik etkiler olusturmaktadir.

13, ALT PROBLEMLER

Kadmm ve erkek thalasemia hastalariin yasadig1 psikolojik rahatsizliklarin — sikligi

arasinda bir fark var m?

Hastalarmm tedaviye gitme sikligi arttikca, yasadiklari psikolojik yakinmalarda

giderek artmakta midir?

Tedavi siiresi uzadikca, yasanan psikolojik yakinmalar artmakta midir?

Tedavinin yeterliligi, tedavi ekibinin ilgisi ile yasanan psikolojik rahatsizliklarin
siklig1 arasinda iligki var midir?

Hastalarm thalasemianin yasamlar1 iizerinde algiladiklar1 olumsuz etki derecesi ile

yasanan psikolojik rahatsizliklarin = siklig1 arasinda iligki var midir?

14 ARASTIRMANIN SAYILTILARI

Thalassemia hastalarinin anketi ictenlikle yanitlamasi

Anketin amaca uygun hazirlanmis oldugu

ARASTIRMANIN SINIRLILIKLARI

Sonuglar KKTC' deki 55 Thalassemia hastasini temsil etmektedir.

Arastirmanin igerigi hazirlanan anketin kapsamiyla sinirhdir.



BOLUM 1II
2. KAVRAMSAL CERCEVE

2. | Thalassemia Hastahgi ile [IgUis]. 1-u-+:cJUlgiler

Thalassemia tarilin eski gaglarindansbe ~';'§-A"”‘.‘§,,~mliﬂlkelen cevresin de sk gordilen b
kan hastaligidir. "Thalassemiallesk:i:,"¥:'mii;:-1,bliylik deniz anlamina gelen "Thalass"
sozciigii ile kansizlik anlamina g-I--(f.,ju:(I¢'fu-11" run birlesmesi ile tliretilmis bir bir

kavramdir .(Bozkurt, 1999)

Thalassemia ilkkez 1925yilinda CQO,..,.,Nlri,..,.,J,CC tarafindan tanimlanmis olup, Wipple
tarafindan  bugiinkii ::malasemia". ‘—<li£1;;;;t—:—*,lstlr.Thalasemi sendromlar1  genellikle
gecisli  kronik  hastallinhair §1 'IDNNIA}(N{ g} 1jp, hemoglobinin  normal  globin
zincirlerinden Dbirinin sentezinin. 1't'1th-Ti'WI-fia -yoklugu ile karakterizedir.(Sezgin,

1997)

Eritrositler(kirmizi  kan hiicrelerijliyp.1.Gl-v-ii.itkeren ve dokulara gaz tasinmasi ve
o W)Y AEX-

degisimini  saglayan hiicrelerdir. 1-1:yrzj'. Rg\-!li.RJ\:1';heme globinden olusan protein
yapisinda bir maddedir.(Bozkurt, J9QXJS'J’7J{/¥, :

: 4
Eritrositlerin  (kirmizi kiirelerin)degisik/ri-----f¢|_ynoétiiri,  normalden daha kisa siirede
parcalanmas:  sonucu hfflwHtik ™ilemil-1. "d.16z--w.--!tditti. Hemoglobinooatileikalitsal
gecis gosteren hemolitik anemilerin ety:-:p-,;,l,gipbunu  ijlustururlar.(Bozkurt,  1999).
Hemoglobinopatiler otozomal ressesiv \U, ItricMi1:,u<lel kanunlar1 uyarinca kalitsal
-ec1s  gosterirler.Tasiyict  konumundau,9J-p:;,;g(-isiler klinikinan  sagliklidirlar.
heterozigot tastyic1"  kisinin  evlenmesi>halinde.her ~ dogumda %25 oraninda

homozigot=hasta" bebek dogma riski mevqut-utj.Qe-uit, 1999)

'emel kalitsal oOzellikleri sOyle 6zetlenebilir:
Eslerden birisinin tasiyici olmasi halinde cocuklar1 enfazla kendileri gibi tasiyici

urlar.



g

2) Eslerdenher ikisinin de hastaligi tagimalar1 halinde; her gebelikte %25 olasilikla

hasta ¢ocuk sahibi olmariskleri vardir.
3) Akraba evliliklerinde, tastyicilarin evlenmeriskleri artis gosterir.

Diinya Saglik Orgiitiiniin yayinlarina gore, diinyada en az 70 milyon tastyic1 vardir ve

her y1l en az42000 homozigot ¢ocuk diinyaya gelmektedir.(Isiten, 1997)
2.1.1. Thalassemiamin Alt Tipleri

Erigskinde hemoglobinin %96'sim HbA olusturmaktadir.HbA'ninyapisinda 1 alfave 2
beta zinciri vardir. Talassemide en siklikla alfa ve beta globin zincirlerinin yapiminda
bozukluk sozkonusudur. Klinik olarak beta talassemi daha sik goriilmektedir.Beta
thalasemi, thalasemi major, mindér ve intermedia olmak {iizere {i¢ gruba

ayrilmaktadir.(Kiligarslan,2001)

Thalassemia sendromlari globin zincirlerinden her birinin yapim hizinin normalden az
olmas1 veya hi¢ yapilmamasi durumudur.ilgili globin zincirindeki yapim hizmnin
azalmasina karsin diger globin zinciri normal diizeyde yapilmaktadir.Bozuk olan
globin zincirinin ismi ile gruplandirilir. Klinik olarak bu gruplandirmayabakildiginda

iki ayritipte incelenirler.(Sezgin, 1997)
l Alfa Thalassemia: dorttip olarak siiflandirilir.

l) Alfa ]} Thalassemia: en hafif formu olup, bir gen diismesi vardir.Hematolojik
bulgu vermez.

2) Alfa Thalassemia: biraz daha agir formudur. Iki gen diismesi vardr.
Hipokrami ve mikrositoz goriliir.

3) Hemoglobin H( HbH): ii¢ gen diismesi ile hafif bir anemi ve klinikte
splenomegali ile dikkat c¢eker. Enfeksiyonlarda anemide derinlesme ve hepatit

gbzlenebilir.
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4) Hb Barts: alfa geninin hi¢ bulunmamas: durumudur. Bebeklerde alfa zinciri

olmadigi i¢in fotal hemoglobin de yokur. Hipoksiye bagli 6lii dogum veya dogduktan
sonra6lim kagiilmazdir.
Olgularin biiyiik bir bolimi klinik olarak major ve mindr olarak siniflanabilir ki

major homozigot minor de heterozigot genotipeuyar.

IL Beta Thalassemia iseii¢ tipe ayrilmaktadir.

) Thalassemia Minor (Tasiyici):Bu bireyler, tamamen sagliklidir. Eger her iki
ebeveyn de thalassemia tasiyicisi iseler, ¢cocuklarina gegirdikleri thalassemia geni-ile
thalassemia hastaligina neden olabilirler. Thalassemia tagiyicilarina thalassemia mindr

denir.(Akhav, 2004)

2) Thalassemia Intermedia; Tasiyicilar gibi tamamen saglikli olmayan hastalik
belirtileri genellikle ileriyaglarda baglayan, kan gereksinimleri daha az olan hastaligin
hafif formudur. Genetik yap1 olarak kromozomda agir bir thalassemia geni
vardir.Gelisme geriligi gostermezler ve ge¢ cocukluk veya adodlesan donemine dek kan

transfiizyonuna gerek duymazlar. (Sezgin, 1997)(Akhav,2004)

3) Thalassemia Major: Diger isimleriyle Akdeniz anemisi, homozigot beta
thalassemia veya Cooley anemisi olarak da bilinir. Erken ¢ocuklukta baglayan c¢ok
ciddi bir kan hastaligidir. Bu ¢ocuklar kendileri i¢in yeterli hemoglobini yeterince
yapamazlar. Iki agir thalassemia geninin aym kiside bulunmasiyla ortaya ¢ikan
durumdur. Dogumdan sonra gamma zinciri yapiminin giderek azalmasi ve yerini beta
zincirine birakmasi nedeniyle 3. Aydan sonra giderek artan bir hemolitik anemi
seklinde kendini gosterir.Olgularin ¢ogunda = yasina dogru yasam boyu siiren

transfiizyon gereksinimi dogar.(Sezgin, 1997)(Kuray,2005)



2.1.2. Thalassemia Major'iin  klinik etkileri;

)  Hemoglobin A 'mm defektif sentezine,

2)  Yapisal olarak hasar gérmiis eritrositlere,

3)  Eritrositin kisalan Omriine bagl olarak.S'asamada ortaya ¢ikmaktadir.

Thalasemia Major'iin temel nedenleri; patolojik durum, kronik hipoksi ve birtakim
kan etkenlerinin destekleyici tedavisi olusturmaktadir.Br-slangigcgenellikle sinsi olup,
cocukluk doneminin ikinci yarisina kadar kendini belli etmez. Siklikla anemi
belirtileri, agiklanamayan ates, yemek yememe ve dalagin biiyiimesi gibi durumlar ile

ortaya ¢ikmaktadir. {Sezgin, 1997)

Anemi; insan viicudunun eritropoezis diizeyini hemolisis ile dengeli tutamama
durumundan kaynaklanir.

Anormal alyuvarlarin asin derecede liremesi sonucu yasam siireleri son derece kisa
olmaktadir ~ Siirekli ilerleyen anemiyle birlikte, kronik hipoksi, basagrisi, prekardial ve

kemik agrilari, egzersiz azalmasi, istahsizlik gibi belirtiler ortaya g¢ikar. (Sezgin, 1997)

Hemosiderosis ve Hemokromatosis

Hemosiderosis bedenin o6zellikle dalak, karaciger, lenf bezleri, kalp ve pankreas gibi
yerlerinde buna .bagli doku hasari> olmaksizin asin demir birikimi olayidir.

Hemokromatosis ise asin demir fazlaligi sonucu ortaya ¢ikan hiicre hasaridir

Thalassemia' da, hemosiderin fazlaligi,diisiik hemoglobin sentezi ve transfiizyonu
yapilan eritrositlerin asin  hemolizinden  kaynaklanmaktadir.Diisiik oranda
hemoglobinin {iremesi, demir birikimine neden olur.Ayrica, insan bedeni gastrotestinal
yolla alinan demirin oranini artirarak anemiye karsi miicadele vermektedir.Asir1  demir
birikimini en aza indirmek igin profilaktik deferoksamin (Desferal) kullanilmasiyla

hemokromatosisden  kaynaklanan bedensel yapilardaki karakteristik  degisiklikler



biliyiik oranda azaltilmaktadir.Bu tir tedavinin  bulunmasindan once c¢ocugun ilerleyen
yaslarda kafatasi biiyiimesi, frontal ve parietal kemiklerde ¢ikinti, elmacik
kemiklerinin ¢tkmasi, burun kemiginde diiz ya da bastk kemer durumu, maksillanin
biiyiimesi ile st dudagm disa dogru firlamasi ve gozlerde mongoloid bir olusumun
belirmesi olagandi. Giliniimiizde deferoxamin tedavisi ile bu olumsuz bulgular

onlenebilmektedir.(Sezgin, 1997)

Gelisme ve Cinsel Olgunlagsma

Gecikmis bedensel gelisme  ve gecikmis cinsel  olgunlagsma Thalasemia Major'Tu
olgularda  olduk¢a  sik rastlanan  bir durumdur,Bu durumun  salgr bezlerinde meydana
gelen diizensizlikten kaynaklandig1 sanilmaktadir.Hastaligin siddetli seyrettigi

¢ocuklarda  normal gelisme devam ederken ergenlik  doneminde boy uzamasi  Onemli

olgiide  engellenmektedir. Sekonder cinsiyet  Ozellikleri ~ya daha sonra ortaya c¢ikmakta
o ya da% 40 kadar ergende hi¢ gelismemektedir.(Sezgin,. 1997).
Degerlendirme
'Tanm1  Hemoglobin Elektroforezi ile konusur.Bu hastaligin anlagilmasinda 15e yarayan
en Onemli tahlil kistaslarindan biri olan HbA1 kanda oksijenin  tagmmasini saglayan
,.hemoglobin  molekiiliiniin kiicik  :fraksiyonunormalde %3,4 iken bu hastalikta%? ye

\ yiikselmistir. HbF hafif ~ diizeyde(%2-6)artrrpstir

, Hematolojik caligmalar eritrosit hiicrelerinde karakteristik degisikler oldugunu ortaya

f{“ koymustur.Periferik  kan yaymasinda eritrosit degisiklikleri ¢ok belirgindir.Siddetli
" hipokromiteritrositlerin ~ hemoglobin  miktarinin  azalmasi), mikrositoz( dolasimda

\S.Pormalden kiigiik eritrositlerin bulunmasi) ve parcalanmis poikilosit (anormal sekilli
eritrositler) hiicreler bulunmaktadir. Serum demir konsantrasyonu ve indirek serum

diizeyi ylkselmistir.(Sezgin,  1997).(Kuray,2005)



2. 1 4 Tedavillkeleri

Bugiin bilinen en modem tedavi yontemlerinde bile yapilanlar diizenli kan
transfiizyonlar ve onun komplikasyonlarinin sagaltimindan Oteye
gecememektedir.(Isiten, 1997).

Bugiin tanis1 konulmus bir thalassemi majorlu ¢ocuga uygulanan fiziksel tedaviler:

1) Transfiizyon Tedavisi

2) SelasyonTedavisi

3) Splenektomi

4) Kemik Iligi Transplantasyonu

5) GenTedavisi ( Hb F'in stimiile edilmesi)

1) Transflizyon Tedavisi

Bugiin yapilan tedavinin amaci, doku hipoksisini engellemek i¢in yeterli diizeyde
hemoglobinin tutulmasina yardimci olmaktir.(Sezgin, 1997).Tibbi tedavinin temelini
transflizyonlar olugturmaktadir. Yapilan son ¢aligmalar, bireyin hemoglobin diizeyinin
10 g/dI'nin iizerinde .tutulmasmin bir takim yararlar1 oldugunu ortaya koymustur.
Diizenli siirdiiriilenkan. stransfiizyonunun;

f) Bireyin giinliik -aldiyi/elerini siirdiirebilmesi i¢in fiziksel ve psikolojik yapinin
devami

2) Azalmis kardiyomegali.ve:li-pi:itpsplenomega\i

3) Daha az kemik degisimi,

4) Normal yada normale yak111biiyiip.1yy-pu.e-ertegelisimive

5) Daha az enfeksiyonriski avantajJan. :varclir.(Sy,zgin,.1997).

Yaklasik otuz yil once Wolman)in .6lli;::1;q,igii'fialiigsyllli::n =ajor' de transfiizyon

tedavisi acil ve en 6nemli yaklagimlardar1.birisidir.(Isiten,. 19/97).

Thalassemiada transfiizyon tedavisi iic asamagecirmistir.
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1) 1960-65'Ti yillarda transfiizyon ancak .anemi ¢ok derin hale gelince diizensiz

olarak verilirdi.Bu yillarda transfiizyon periodik olarak ve Hb'rii 8 g/dl civarinda
tutacak sekilde verilirdi.

2) 1965'den sonra ise Hb'ni pretransfiizyon 10 g/dl nin istiinde tutacak sekilde bir
rejim uygulanmaya baslandi.

3) 1980 yilindan sonra ise Hb dtizeyleri 11.5-12 gidi nin iistiinde tutacak

stipertransfiizyon rejimi uygulanmaya baglandu.

Bugiin kliniklerde yaygin olarak uygulanan tedavi; ,Oﬁalam§'ﬁ91¢;y6ya dort haftada bir
verilen konsantre kan uygulamasi ile transfiizyon onceme degéﬂéﬁ 10 g/dLnin
lizerinde tutulmaya baslandi.Her seferinde>erit1‘-0Sit,$iiSp&JfI.$i~'0nu \k‘ilo‘ya’ 10-15 ml.
olacak sekilde verilmektedir.(Isiten, 1997). -

Kan Transflizyonunun Komplikasyonlari:

Hepatit ve diger viral hastaliklar, alloinmi4lizasyQl1, febril reaksiyonlardir. Fakat en

onemlisi demir hirilnz~+ kabul edilmektedir.

1. Akut hemolitik reaksiyon

2. Gecikmis hemolitikreaksiyon
3. Febril transfiizyon reaksiyonu
4. Mikroagregatlat

Hipertransfiizyon programinin klinik yaralanimi olduk¢a dramatiktir. Hb genelde 9,5
k g/dlI'nin altina diismesine izin verilmeyecek sekilde iig-dort haftada bir uygulanir.
Kiiciik ¢cocuklarin biiylimesi>boy uzamasi, kilo alimi, subnorrnabnonnal percentile
_dontisebilir. Karaciger ve dalagin genislemesi geriler.Yiizdeki degisiklikler ve uzun
kemiklerdeki osteoporoz ya-gelismez veyae.geril~yebilir.il\{lf<.i.iakdilatasydiizelir ve
~ normal yasauygun aktiviteler olas1 hale gelir.
Transfiizyon sikligin1 azaltabilmek icin denenmekte olan> bir baska transfiizyon
programi ise neocyt - kirmizi kan hiicrelerinden hazirlanan bir transfiizyondur.Bu

transflizyon siiresini yaklasik otuz giinden altmis giline ¢ikarabilir. Neocyt'leri

geriocytlerden

ayirmak komplike bir teknik gerektirir. Uygulamada gili¢ ve
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pahalidir.Bugiin  genellikle yaklagik her {i¢. dort haftada bir kan transfiizyonu

uygulamas1 yaygin bir sekilde kullanilmaktadir,  Febril reaksiyonlar — multipl
transflizyon gecirmislerde sikga goriilebilir bir yan etkidir.Viicutta meydana gelen

immiinolojik bir tepkidir.
; - 2) Selasyon Tedavisi

Demir atilimi tedavisi .olarak<kabaca<tanimlanabilir. Normalde viicutta biriken demir
atilamaz. Diizenli ve davamh; kamn.ti,Jip.sffi.zyonlar1 alinmas1 nedeniyle viicutta demir
giderek daha c¢ok depolanmaya .basli:irOBir iinite kan ile 225 mg. Elementer demir

; ~ almir. Bu da biriktigi organli:ira..gol'~\glupiciilriskler igerebilir.

Demir atilimi igin bugilin, bilin~IJ>~n\)"?Ygm uygulama Desferal (DFO; Desferoxamine
‘ Mesylate) tedavisidir.Halenrg.~11.~pni~kteolan baska ilaglar da vardir.(DTPA gibi). DFO
hastaya haftanin bes giiniig~ij~lli:kJ~kamindan bir kelebek igne ile yaklasik 8-12 saatte
(genellikle gece boyu)u)'gula.iiia.ix.birydntemle verilir. Belli bir yasa eristikten sonra
bunu g¢ocuklar kendileri haii-JgLyip uygulayabilir hale gelirler. "Pompa" denilen bu aleti
omuzlarma asarak tasirliir.ysitairt.in C asirn demir yiikiiniin atilimina, sadece desferal

alinirken yardime1 olur.Dig~I'~Qspullarda toksik olabilir.(Isiten, 1997).

3) Splenektomi

Bazi ¢ocuklarda goriilen sidd~fii spl~u.pmegali sonucu cok sik transfiizyonun gerektigi
durumlarda, abdominal basingtar\..pl-1.15an engelleyici etkileri azaltmak ve takviye
edilen eritrositlerin ~ Omriinii> m:za.tlllakigin  splenektomi  gerekebilir.  Splenektomi
sonrasinda c¢ocuklarm ¢ogunda dahac.a.z siklikla transfiizyon gerekmektedir. Oysa
hemoglobin sentezindeki temel bozuklukta bir degi siklik olmamaktadir. Splenektomi
sonrast komplikasyonlarin basinda siddetli ve oOnlenebilirligi  gili¢ enfeksiyonlar

vardir.Bu nedenle c¢ocuklarin uzun yillar tibbi kontrol altinda profilaktik

antibiyotiklerle tedavi goriirler.Ayrica bu cocuklar pndémokokal, meningokokal ve
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Hemofilus Influenza enfeksiyonlarina karsi agilanmaktadirlar. Son yillarda tizerinde

caligitlan yeni bir ¢ozim ise TM'li gen¢ hastalarda kemik iligi

transplantasyonudur.(Sezgin, 1997).

4)  Kemik Iligi Transplantasyonu

Ik defa 1982 yilinda; daha énCebirkijckez kan transfiizyonu almis olan onalt1 aylik
bir erkek cocuguna HLA uygurikiz.kfifcl¢sitiderkemik iligi transfiizyonu yapilmustir.

Bugiin 6zellikle Italya basta olmak iizere pek ¢ok iilkede uygulanmaktadir.Mortalitesi
% 10-25 oraninda bildirilmektedir.Once oral yoldan Cyclophophamide ve Bisulphan
gibi ilaglarla kendi kemik iligini ortadan kaldirarak etkisiz hale getirilir.Cocukta asir1
bir halsizlik, bitkinlik olur.Bu sirada olusan nétropeni, trombositopeni nedeniyle
enfeksiyon riski ¢ok yiiksektir. Cogu 6liimlerin sebebi de budur.Daha sonra damardan

kan transfiizyonu yapilir gibi kemik iligi verilir.

5)  GEN TEDAVISI (I-Ipfy:{Q{]-1,QBIN F' NIN STIMULE EDIiLMESI)

Bu giine dek pek ¢ok ilagh¢ 111.6g1()biri<Itrcliizeyiniyiikseltmek i¢in kullanilmistir. Hb F
diizeyinin ylikseltilmesinin klirii,:kCJa:0loyu hafiflettigi kanitlanmistir.Bu amagla ilk
onceleri 5-:azacytidine kullariil111.istir. Bu>ilag & genlerdeki hipometilasyonu aktive
eder.& genleri sentezi artar ve heniogl~fbindiizeyi yiikselmesi saglanir. Etki ge¢icidir,

toksidite olasilig1 vardir.Sonralarit BuJi:ratlar denenmis, en son olarak human

eritropoetin denenmistir.Fakat klinikolar~1.(¢ok basarili olamamaktadir.(Isiten, 1997).
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2.2.Kuzey Kibris' da Thalassemia ile Ilgili . ¥aklagimlar

2.2.1. KK.T.C'de Uygulanan Thalass~ij.J~;~ontrol Programinin Baslangi¢ ve

Gelisimi

Kibris'ta 1900'lu  yillarin = baglarin.cliii<>lUmh:ire  yol agan sitma(malerya) salgini
vardiIngiliz Somiirge YoénetimiJmuipufIllj.i.cadele kampanyas: baslatmisti.italyan
grup ile Tirk ve Rumlarin bu kalll.p<lllya.c.f;119r.¢alismalart  sonucu okaliptiis(ef galitto)
ekilmesi ile sitma hastaligi yayans~~~~i~t!lderin iireme kaynaklar1 olan batakliklar
yok edilir.Sitma ile Thalassemia tlll"utgp.d<l/<| bag ise Thalassemia geni tastyan
insanlarda  sitma  goriilmez.Clinkiih!sitma.  kirmizi  hiicrelerde  iireyebilir  ve
Thalassemia'lilarda  kirmizi hiicrelel/y-yt~.rli\degil.Sitmanin salgin oldugu yillarda bu
hastaliga yakalananlar oldii, Th;:1lasgsl~~ila.s1yicilar1 bu hastaliga karsi koruyucu gen

tagidiklar1 i¢in yagamlarimi siirdiircl{ily:.rr.yyt;:is1yicilik  orani da artt1 (Gilirkan, 2005).

Kronolojik olarak bir siralama yap~0~~%S:a.h$t1g1mlzda Thalassemia ile ilgili yazil
bilgilere 1944-46 yillarinda .rastluynfiiljyqruz.Bu tarihlerde ilk kez Kibris 'ta bir
Ingiliz doktor olarak gorev yapan.C:I>pj~I~!Fawdry'in raporlari bize bu yonde bilgi

aktarim1 yapmaktadir.

1976 yilinda Tirk Hematoloji I)ernfgi;Saray Otelde thalassemia konusunda bir
seminer  diizenleyerek Prof:Dr.Muzafter Aksoy,  Prof.Dr.Ayhan Cavdar

Prof.Dr.Cigdem Altay ve bir¢gk.cl~gerliiliematologun katilimi ile konu tartigilmistir.
Seminerden ¢ikarilan sonug¢ Thalassyllliamin genetik yolla gecen kalitsal bir hastalik
oldugu ve kontrol edilebilecegi vurgul;:1llarak "Thalassemia Kontrol Programi" ile

ilgili ¢calismanin ilk adimlar1 atilmistir.

Kibrista thalassemia ile ilgili ciddi bilimsel c¢aligmalara 1978-79 yillarinda

baslanmigtir.Kibrista Thalassemianin ~ yogun olarak goriilmesi, Thalassemia 'l1
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hastalara daha iyi tedavi olanaklarmin saglanmasi, yeni dogacak hasta bebek

dogumlarinin engellenmesi amaglari ile15 Ocak 1978 tarihinde; 18 aile ve konuyla
ilgili doktor ve laboratuvar uzmanlarinin katihmi ile Dr.Nuray Yesiladal

baskanliginda "Thalassemalilart Koruma Del'llegi" kurulmustur.(Yalyali, 2000).

1979'da Dr.Bernadette Model Kibns'adavetedilerek thalassemia kontrol ve tedavisi
konusunda Kibris'i doktorlarlagoriisialisy¢risinde: bulunduktan sonra bir rapor
hazirlayarak Thalassemia'nin Kibris'ta cid.d.i pir halk sorunu oldugunu vurguladi.
Tedavi konusundaki yenilikleri 6grenme!(i¢in/¢ocuk hastaliklart uzmani Dr.Orhan
Oktay Ingiltere'ye, Dr.Tansel Dikengil deJfi.alassemiatestleri konusunda Tiirkiyeye
hizmet i¢i egitime-gonderilmislerdir.(Bo2:1<.111"1:;}999)

1979'da Dr.Modell'in hazirladigi raporu .ile Vieriltmbulgularda Thalassemia'nin
Kibris"taki ciddiyetini gdstermekte idi :

Toplumun %15'i thalassemia tasiyicisi,
Evliliklerin%30'undaeslerdernbiritasiyici,
Evliliklerin%?2' sinde her iki es de tasiyici,

Evliliklerin%?2'sinde de bir thalasse:miallhasta mevcut idi.

Yukardakiler ile onlem alinmadigi takdird.e 200 civarinda olan hasta sayis1 50 yil
icinde 2000'e yiikselebilirdi.Toplumsal saglik sosyal, ekonomik ve psikolojik
yonden ciddi bir sorun olarak . gé:zler Onune seriliyordu. Alinacak onlemler
konusunda Dr.Modell ve Dr.Ayten Berkulp;il 1birliktegaligmalart sonucu
"Thalassemia Kontrol Programi StratejisiN()I'tayagikmistir.(Bozkurt,1999)

Bu programa gore;

A-Koruyucu Onlemler:

a-Toplum taramalari ile thalassemia tasiyicilarinin tesbiti
b-Genetik danigmanlik verilmesi

c-Dogum Oncesi erken tan1 uygulanmasi
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B-Thalassemiali hastalarin tedavisine yonelik yeni gelismelerin takip edilerek
uygulanmasi kararlastirilmistir.

Bu kapsamli projeyi gelistirmek i¢in,

1-Thalassemia tarama laboratuvarlariin ye gerekli<10P.MIWJIJ.\S~glAfllllas1,

2-Dogum oncesi erken tani laboratuvarlarimin kUI1.11p1ast, tlpl,i llifaC ve gerecin
saglanmasi,

3-Thalassemiali hastalarin tedavisine yonelik kan, ilag ve>desferal inflizyon
pompalarinin temini,

4-Ttim bu islemleri uygulayabilecek doktor ve laboratuvar teknisyenlerinin hizmet
ici egitimden gecirilmeleri,

5-Toplumsal bilin¢lendirmenin baglatilmasi gerekiyordu.

Saglik Bakanligi, hazirlanan projeyi inceletmek icin Prof.Dr.Muzaffer Aksoy'u
Kibris'a davet ettigi gibi, kaynak arayisina da ge¢mis ve bu arada toplumsal egitim
caligmalar1 baglatilmistir. Prof.Dr.M. Aksoy projeye destek vermesine karsin, dogum
oncesi erken tani ile ilgili boliimii "hayal.iirlinii" olarak degerlendirmisti.Buna karsin
Tiirkiyeye  doniisinde TUBITAK bilim heyetini olusturarak,"Thalassemia
Projesine"ne bilimsel ve  maddi  yonden  destek  verilmesini

saglamistir.(Bozkurt,1999)

Thalassemia'liliar1 Koruma .Derneginin c¢aligmalari- ve "Thalass.emia Kontrol
Program1" c¢ercevesinde evlilk Oncesi Thalassemia testleri ile ¢iftlerin
bilgilendirilmesi ve Thalassemiali ¢ocuklarin . dogumunu. dnlemeyisaniagliyan "Aile
Yasasinda" degisiklikler .198Q.t.yilinda yiirtirlii.ge.girnistil'.;\.ile yasasinda yapilan
degisiklikle onceleri yilda 10QQ.J500ikiside  taramacyapilitken daha sonra bu oran
4500-5000 kisye ulagmistir.Evlilik 6ncesi thalassemia tarama testine gelmesi zorunlu

olan giftlerin %42'si konunun farkinda olmasina karsin %58min bu uygulamayi

kanuni zorunluluk nedeni ile geldigi yapilan anketlerden alinan sonuglarla
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anlasiliyorduBu bilgiler de bize"Evlilik .Oncesi Thalassemia Tarama" testine

zorunluluk getiren yasanin hastaligin kontroliindeki 6nemini agik¢a vurgulamaktadir.
Saglik Bakanliginca evlenecek ciftlere; Jhalassemia tarama laboratuvarinda test
yaptirma zorunlugu, tasiyict ciftlere sagliwim. genetik danismanlik, gelecekte yiiz
yiize kalacaklari riskler konusunda bilgiler:verilmekte, uyarilmakta ve hamilelikte

erken tan1 yaptirma hizmetleri {icretsiz olarak sunulmaktadir.(Bozkurt 2002,Yalyalt

2002).
2.2.2 K.K.T.C'de Thalassemia Kontr9}Jll'pgl'31t11Ve igerigi

1978 yilindan itibaren KKTC'de thalassemiti\;ifi:,/inticadele 1994 yilinda Diinya
Saglik Orgiitii'niin yayinladig &nerilerden.¢<J koll.¢¢ planlanmis olupbunlar 4 ana
hedef olarak belirlenmistir.
Bu hedefler ve acilimlar1 asagida belirtilmistir :

I-Toplumun bilgilendirilmesine yonelik egitim calslll.sla.r1,

2-Taramalar ve genetik danigmanlik hizmetleri,

3-Dogum oncesi erken tanilalJo:rati.iva.rla,rin.inkllfUlinas! Ve

4-Mevcut hastalara dalil;], iyitedaviimki:u:1lap.hazirlamriasi

2.2.3. K.K.T.C'de Egitim.1C3ligsmalar1

Thalassemia, topluma ve.hireye<IJ.gJitbeglellédeten bir hastaliktir.Uygun yontemler
kullamldig1 takdirde thalassemin.in.fn.lenmesirniimkiindiir.Bu 1§ igin programlar
yapilmali, kontroller siki tutpliriali; resnii .kunimlac: yaninda.<.riutlaka toplum
kesimlerinin katilimi1 ssglanabilmetidi.tii flagarl/hunlap;<yerine --esgetiren iilkelerde
saglanabilmistir. Bu programlarda topluiripri\dzellikleriniesaptamislarve planlarinda
bunu g6z Onilinde tutmuglardir. Tastyipt.<ve hastalara saygi ve anlayis ile
yaklagabilmislerdir. Ayni sekilde programlarda pek c¢ok hizmetin;, danigmanlik,
taramalar, prenetal tani, tedavi, sosyal hizmetler vb. beraber gotiiriildigi

goriilmistlir. Toplum egitimi, Thalasseminin kontroliinde hem etkin hem de ucuz

maliyetle en uygun yontemdir.Toplumda yiiriitiilecek bir egitim programinda
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bilimsel yontemler kullanilmak zorunlulugu oldugundan halk sagligi uzmanlarimin

katkis1 planlama, ylriitme ve degerlendirmede saglanmalidir. Toplum egitim
programinda genel toplum, risk altinda.bulunanlar, hastalar ve yakinlar1 kadar saglik
personelinin egitimi de onem tasir. Etkin hizmet ici personel egitimi yaninda ¢esitli

yontemlerle glidillenmeli ve denetlewelidir.(Dedeoglu, 2000).

Thalasseminin toplumda tanimmasina karsin, pek cok aile hastalik hakkinda yeterli
bilgiye sahip degildi. Thalassemia yoOniinden tarama testleri i¢in gelen sahiglara
uygulanan anket sonuglarina gore toplumdaki bireyler hastaligt %75 oraninda
tanimaktaydi. 1978-79'lu  yillarda thalassemia ile miicadele programinin
uygulanmasiyla toplum bu . konuda aydinlatilmaya, bilgilendirilmeye ve
desteklenmeye caligildi. Yerel yayin organlan Thalassemia ile ilgili agiklayici bilgiler
aktardi. Brosiirler, gazeteler, televizyon- ve radyo yaymlan ile konu giindemde
tutulmaya ¢alisilirken yogun bilgiler de topluma aktarilmis oluyordu. Konferanslar
diizenlenerek iiniversitelerde, okullarda ve kislalarda risk grubunu olusturan gengler
. bilgilendirilmekteydi.Kadin dogum uzmanlar1 uyarilarak daha once taramaya tabi

tutulmamis gebe kadinlara thalassemia tarama testi yaptirmalari istendi. Bdylece

thalassemia hakkinda bir toplumsal biling gelistirildi.(Bozkurt,1999)

K.K.T.C'de Toplumun TaraJummus.

Kuzey Kibrista Thalassemiati:isiyigthgfyaygin - olmasima ragmen 1970 sonlarina
kadar onemli bir genetik hastalik 0Jut-ak< goriilmemekteydi.1978'de Thalassema
Derneginin kurulusu ve caligmala.l"1)it¢/Jjalkibilinglenmesi yetkililileri bu yonde
onlemler almaya zorlamistir.Onceliklyu~iinya Saglik Orgiitiinden (WHO) proplemin
¢Oziimii icin danigmanlik hizmeti>ist~wistir. 1979'da saglik servisleri biinyesinde
Thalassemia tarama laboratuvar: kurilfi'.us{ ertesi yil evlilik oncesi yasal taramaya

yasal zorunluluk getirilmistir.(S6zii6z,2QQ2)

Kibris Tiirk toplumunda yapilan taramalar ile bast "Beta Thalassemia" alirken ikinci

sirada tahmin edilenin iizerinde "Alfa Thalassemia" goriiliiyordu.DNA testlerinin
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uygulamaya girmesiyle Alfa Thalassemia tasiyicilart daha kolay tesbit edilir

olmustur.Taramalarla yine iilkemizde degisik oranlarda Orak hiicre anemisi (HbS),
Hb Lepore, HbO Arap, HbC ve Hb §utuilllyr Hill'e degisen oranlarda rastlanildig:
goriilmiistiir. Son yillarda gelisen MolekiilypBiyolojinin yanisira toplumdaki genetik
defektlerin yaygmlhigint tesbit anicigll DNA testleri ile Beta Thalassemia,
Thal.Intermedia ve Alfa Thalassemia hastalarinda ¢aligmalar yaptirilmistir.

(Bozkurt,2000)

K.K.T.C' de Genetik DanismanhJ{.

1980'deki Aile Yasasinda degisiklik yapma gayesi tasiyici ¢iftler arasindaki
evlilikleri engellemek i¢in degil ¢iftlere evlenmeden oOnce tasiyicilik durumlarim
bilerek evlenmelerini saglamak i¢indi.Thalassemia Merkezinde evlilik 6ncesi tim
ciftlere licretsiz olarak Thalassemia tarama testleri uygulanmaktaydi.Tasiyicilar
tesbit edildikten sonra anlagilir bir. dille genetik danmismanlik hizmeti
verilmekteydi.Bu  bilgileri. uzman  doktorlar ve  genetik  uzmanlar
vermekteydi.Verilen danigmanlik hizmeti ile tasiyic1 ciftler {izerinde baski
olusturulmamaktaydi. Tastyiciolan ¢itlerden bir kismi bilerek ayrilmasina karsin bir
kism1 kendi arzulari ile evlenmekten vazgeciyordu. Buna karsin evlenen ¢iftlerden
hamileligin baglangicindan itibaren Thalassemia Merkezi ile iletisim i¢inde olmalar

isteniyordu.(Bozkurt,1999).

Tasiyici giftlerin ayrilmalar1 veya prenatal tam istemeleri yoniinde herhangi bir bask1
yapilmamasina ragmen, ¢iftler ayrilmak veya c¢ocuk yapmamak yerine israrla
prenatal tani istegide bulunmuglardir.Boylece.ilk dogum 6ncesi erken tam vakalari
Londra University College Hastanesine tiim masraflar devlet tarafindan karsilanmak
lizere gonderilmeye baslandi.Bu arada WHO burslar1 ile 1980 Mart ayinda dogum

oncesi prenatal tam egitimi almak {izere, University College Hastanesine personel

gonderilmeye baglandi.(S6z16z,2002).
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2.2.5.K.K.T.C'de Dogum Oncesi Erken Tani

Dogum Oncesi erken tanida (Prenatal tan1} iki yontem kullanilmaktaydi:

I- Fetal Kan Orneklemesi Y ontemi

2- DNA ile dogum oncesi erken tani yonteini

Koruyucu caligmalar ¢ergevesinde, ciftlercl¢uikisinin de tasiyici olmasi halinde, her
gebelikte %25 oraninda hasta cocuk cl9guinu gerceklesebilecegi diisiincesiyle
"Dogum Oncesi Erken Tani-Prenatal.'l'ani” uygulamasma 1983 Aralik aymda
UNHCR'm mali- katkilar1 ile baslanmusti.r:Ilk>calismalarFetal kan &rneklemesine
dayaniyordu.Bu yontem hamileligin ikinci/ trimestrinin ortalarinda 18-20'inci
haftalarinda gébek kordonundan fotoskop dent:11. alt:tle girilip alinan kandan globin
zincir oranlarini tespit ile yapiliyordu.Bu yontemin en biiylik dezavantaji hamileligin
oldukg¢a ileri aylarinda uygulanabilir olmasiydi.Hasta bebeklerin diisiiriilmesi
genellikle hamileligin 4 ve 5. aylarinda gergeklt::stirildiginden olduk¢a gii¢
olmaktaydi.Bu teknik yavas yavas yerini DNA yontemlerine
birakmaktadir.(Bozkurt,1999).

Bu amagla 1986 yilinda Cagliari Universtesine (Italya) egitim i¢in gdnderilen
personelin Thalassemi hastalarindaki mutasyonlar1 belirlemesinden sonra chorion
villiis orneklemesine (CVC) dayali ¢alisan br laboratuvarin kurulma caligmalar
baglamistir. T.C Yardim Heyetinin mali katkilar1 ile 1992 Ocak ayinda kurulapDNA
analiz laboratuvar1 sayesinde hamileligin daha erken bir doneminde (9.1l

haftalarinda) tan1 alma olasiligi.dogmustur

KKTC'de yapilan toplum taramasic-genetik danigmanlik ve prenatal taniya dayali
basarili thalassemia kontrol programi sayesinde thaJassemili hasta bebek dogum

oran1 %?2.0 sine kadar diismiistiir.(S6zii6z,2002).
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2.2.6. KKTC' de Thalassemia Merkezi Calismalari

Thalassemia Merkezi 14 Mart vilinda - Dr.Burhan Nalbantoglu Devlet
Hastanesinde ayr1 bir iinite olarak acildi.Fhalassemia Merkezi bﬁnyes‘i‘nde;':ta:rgmaiye
genetik danigmanlik, dogum oncesi erken tani, hasta takip ve tedavi hlzmeﬂerl,kan
bankasi, konferans salonu, kiitiiphane; kafeterya ve Thalassemia Derﬁeéijbﬁs‘i*
bulunmaktadir.
Merkezde | doktor (Thalassemia Merkezi ve Kan bankasi sorumlu hekimi), 3

hemsire, 1 sekreter, 2 hizmetli gorev yapmaktadir. Kan bankasiada 1 sorumlu v

teknik personel, genetik laboratuvarda | sorumlu ile 3 personel gérev yapmaktad
Thalassemia Merkezinde; Thalassemia ile Orak hiicre anemileri ve diger he}m(atoylpjﬂ{'

hastaliklar takip ve tedavi edilmektedir.

Hepatit C ile ilgili calismalar1 1992-1993 yillarinda 154 hastada yapilan far~:ri~q~ 16
hasta(%! 1.8) Anti HCV pozitif. 1995'de 158 hastada yapilan taramada 24 kiside
Anti HCV pozitif(%15.18) bulunmustur.Bu hastalarda yapilan Karaciger Biopsi
sonuglarma gore %12.5 hastada siroz, %68.72 hastada kronik hepatit, %18.7 hastada
' minimal degisiklikler tesbit edilmistir. 1995',den itibaren Donér kanlar1 hepatit C
yoniinden taranmaktadir.Eyliil 1999'da HCV-RNApozitif hasta sayisi 10, 3 hasta da

enzimler yoniinden izlenmektedir.

1988'den itibaren &len hasta .sayisr 18 olup bunun en ¥nsizki snsdam olaeak kalp

yetmezligi(%64.2) olmustur.

Tedavi protokolii ile amaglananlardser;

1) Thalassemia'li gocuk dogmamast

2) Thalassemia major ve intermediah hastalara WHO (Ditinya Saghk Orgiitii) ve TIF
(Uluslararas1 Thalassemia Federasyonu) uygun gordiigli tedavi protokollerini
uygulamaktir.

3) Anemiye yonelik tedavi (Kan transfiizyonu)

4) Demir Selasyonu (Organizmada fazla demirin depolanmasina yonelik tedavi)
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5) Hipersglenizm veya anemiye bagli asin dalak biiyiikligii viit;sa.splyny:ktomi

6) Komplikasyonlara yonelik tedavi (kalp komlikasyonlan, gelfsij¢ > geriligi,
hypogonadizim, hipoparatiroidi, hipotiroidi, diabetus mellitus;.os(yppg1.-gsjs)

7) Hepatit B, Hepatit C' ye yonelik tedavi

8) Koruyucu agilar

9) Destekleyicitedaviden olusmaktadir.

Takip protokoliinde ise; biliylime ve gelismenin takibi, Kan kimyaSLY -y>~~~;»takibi,
Ferritin diizeyi, Tele-EKG-EKO, Hepatit markerlari, Hormon dﬁzeylgri;n.Ghlcose
tolerance test, G0z-KBB kontrolleri, Ultrasound+Tomografi ggrelq. Sei‘ ‘MRT

Karaciger biyopsisi, Kemik yogunlugu tetkikleri uygulanmaktadir.But~tlq. gller behrh

surelerle tekrarlanmaktadir.

Hedefler ise psikolojik tedavi programim uygulamak, kan uruwii.ciL.iatrine:tin.,.,.nn
oncesi filtrasyon ve bankaya gelen tiim kanlarda antikor
saglamak, sivil dondr sayisini artirmak ve desferalin iwu,.u;;4

daha diizenli uygulanmasini saglamak.(Erkmen, 2000).(1 ..,.,~.,u.u,u

2.2.7. Derneklerin Rolii

Diinya Saglik Orgiitiiniin(WHO) hemoglobinopati kontrol progranﬂan ve. bu
hizmetin ytiriitiilebilecegi merkezlerin 6zellikleri ile ilgil onerllel‘lne ozetle bakarsak
bu tip programlarin basarili uygulanabilmesi i¢in hastalik konusunda bllgllendlrllmlg,
egitilmis, toplum destegi saglanmalidir.Koordineli ve planh-birc’()kikurumun planlt
caligmasi yanunda bilimsel ve teknik.donanimli saglik elemanlar1 olmalidir.Hasta ve
ailelerinin olusturacagi derneklere basarili bir programin uygulanmasinda biiyiik
gorevler diigmektedir.Hastalara daha iyi tedavi kosullarinin saglanmasi, daha diizenli
ve giivenli kan temini, toplumun bilinglendirilmesi hedefleri arasindadir.Hasta ve
ailelerinin sosyal ilgkilerinin gelismesinde, tedaviye yonelik ilag, alet ve malzeme

eksikliklerinin tesbit ve isteminde, sosyolojik ve psikolojik sorunlarin asilmasinda

kendilerine diisen gorev biiyiiktiir. Ilk kez KKTC 'de 15 Ocak 1978'de Thalassemiali




cocuklarm aileleri ve konuyla ilgili doktor ve
"Thalassemialiliart Koruma  Dernegi"  kuruldu.
Nalbantoglu Hastanesinde "Thalassemia Merkezi"

erken tan1 ve Thalassemialilarin kan nakilleri bir ¢ati altinda toplandi

Thalassemia ile ilgili derneklerin uluslararast  bir

orgiitlenerek TIF(Thal.International Federation)

ve kuruluslariin faaliyetlerini tesvik etmek ve bu hususta ~iw.11~1.1~11 ,un,.e.ee.

saglik otoritelerine, problemin ne oldugunu ve kontrol altinda wliciwa.un.:, 02, U~
bu hastaligin kendi halklarmin saglhiginda meydana getirecegi | rmmalan
anlamalar1 i¢in stirekli olarak gerekli cesaret ve destek ;uai:aariiam. .t y11dab1r
yapilan toplantilarda hastalikla ilgili tedavi, koruyucu yontemler, w.\, Ly 1u1.
konusunda pek ¢ok konu tartisilip ¢ozliim 6nerileri  gelistirilmekte

cok iilkede hemoglobinopatilerle miicadele programlarinin

verilmektedir.(Eleftheriou, 2003)(Bozkurt,1999).
| 2.3. Kronik Hastalik Psikolojisi

Bir ¢ok saglik sorunu, sosyoloji, sosyal psikoloji, sosyal antropoloji hatta ekonomi ve
politik bilimlerin arastirma konusudur.Halk saglig1 ¢caligmalarinin hedefini olusturan
birey, grup ya da tiim toplum, toplumsal, kiiltiirel, ekonomik ve politik v.b faktdrlerin
birbirlerini karsilikli etkiledikleri birlesik bir biitiin olarak goriilmelidir. Ciinkii;
saglik alaninda bir ¢ok toplumsal nitelikli sorun, ¢ok yonliidiir ve ¢oziimleme

caligmalar1 da ¢ok yonlii olmak zorundadir.(Kasapoglu, 1999)

Saglik hizmetlerinin geleneksel modeUerincl~ amag, hastalifin tedavisi ve aci
cekmenin sonlandirilmasi iken gilinlimiizde -bu amag.'saghigin siirdiiriilmesi ve
artirllmasina yardimer olarak yasam bi¢iminin bireysel felsefesinin yaratilmasina

doniigmiistiir. Bu baglamda hekimlerin iizerine ¢ok biiylik gorevler diismektedir.

Saglik, toplumsal-kiiltiirel bir olay olarak ele alindig1 zaman, ¢oziimlemelerin iki ana
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grup lizerinde yapilmasi gerekir.Bu gruplardan birincisi, koruyucu hekimlik ya da

tedavi hizmeti sunanlari; ikincisi ise, sunulan hizmeti kullananlar1 igerir. Insan
yasami, hasta, hastalik, tedavi gibi silire¢ ve kavramlar giliniimiizde g6zden
gegirilerek, bunlarin tiimiiniin sosyal igerikli olduklar1 kabul edilmis ve yeniden
tammlanmstir. Ister hasta ister saglikli olsun, kisilerin ¢evresinin bir iiriinii olarak
goriilmesi ve incelenmesi yaklasimi benimsendiginde ise, Bloom'un doktor-hasta
etkilesimini gosteren kuramsal modeli yol gosterici olmaktadir.Her sosyal
etkilesimde oldugu gibi, hekim-hasta iliskisinde de, taraflarin davraniglarini
aciklayabilmek icin Oncelikle 'etkilesim ortami'run irdelenmesi lazimdir.Bir baska
deyisle, a) sosyal ortam (aile i¢i iliskiler, sosyo-Kkiiltiirel faktorler) b) olanaklar
(hizmete iligkin), c) bireyin psikolojisi (ihmal, kisa dénemde sonug alabilme) v.b
faktorler gozoniine alinmalidir. Yasam kalitesi birey iizerine etkili olan tim durum
ve faktorleri kapsar. Hekimlerin bu durum ve faktorleri iyi degerlendirip hastaligin
ve etkilerinin insanlarin yagamlarini ne derece etkiledigi konusunda bilgi sahibi

olmalar1 gerekir.Hekimin hastayla olan iliskisinde teknik beceri ve bilgisi kadar,

siirecine katilma sorumnlult.1gl11Tusypl(].eturigsi agrsin,cli:1J]..i.clgs{clclgyic:i+ye.;gu.c..>yerici
olmasi hastanin hosnutlugunu- artirmalcta<Veitgclavi!g¢ré¢lclg¢ririiyg¢rirggtirnigsini
saglamaktadir.O halde, hasta-hekimiligkisine. ve tedavi siirecine; sadece telqiik.bilgi
ve donanimlarin uygulanmasi agisindan bakilmamali, ayn1 zamanda bir kisil¢r arasi
iligkiler sanati oldugu bilinciyle yaklagilmali ve tip egitiminde .bpc.'.sanatin
kazandirilmasina da yer verilmelidir. (Sahin, 1999).Bu yiizden giiniimiizclecyasam
kalitesi hakkinda bir ¢ok arastirma yapilmistir.Son yillarda yasam kalitesinin
artirlmas1 tiim kronik hastaliklarda {izerinde ©nemle durulan ?bir konudur.
Tedavideki basar1 sadece astim ataklarinin kontrolil ile degil bilissel, davranigsal,
psikolojik ve egitsel tiim soninlarin birlikte degerlendirilmesi ile saglanabilir.(Soysal,

2003)

Buradan hareketle Diinya Saglik Orgiitiiniin(DSO) "saglik sadece hastalik ve

sakatligin olmamasi1 degil, fiziksel, ruhsal ve sosyal yonden tam bir iylik halidir."
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tanim1 bir ¢ok elestiriye hedef olmasina ragmen en sik basvurulan tanimdir.(Aktas

ve Giilsever, 2001)

Saghk Gostergeleri

1) Geleneksel Gostergeler

Bugiin gerek bir iilkede gerekse de iilkeler arasinda saglik statiisiine iligskin
degerlendirmeler yapilirken en c¢ok mortalite gostergesi temel alinmaktadir.Bu
gosterge degisik yas gruplarina, degisik hastaliklara ve cinsiyetlere gore
hesaplanabilmesine ve saglik politikas1 agisindan 6nemli veriler saglanmasina karsin

birgok yazarin da one siirdiigii gibi 20 yy kosullarinda yetersiz kalmaktadir.

Geleneksel olarak bir bagka saglik gostergesi de morbiditedir.Morbidite verilerin bir
toplumda mevcut hastaliklarin yapist ve miktar1 konusunda ¢ok onemli bilgiler
saglarken ancak bu verilerin eksikligi bu hastaliklarin faaliyetlerini ne kadar

siirladigi konusunda bir fikir vermemektedir.

Kisaca; toplumun saghiginin Ol¢limiinde bu giine kadar kullanilan geleneksel
morbidite ve mortalite yaklagimi ile beklenen yasam stresinin artik "saglikliligin"
degerlendirilmesinde yeterli olmadigi, saghik hizmeti . ile ilgili girisimlerin
degerlendirilmesinde, saglikla ilgili yasam-kalitesinin dl¢lilmesinin zorlugu oldugu

goriisii glindeme gelmistir.

2. Yasam Kalitesi
Yasamin kalite ve kantite olmak iizere iki boyutu bulunmaktadir.Yasamin kantitesi
hayatin siiresini tanimlamakta ve beklenen yasam siiresi ,mortalite oranlar1 ve belirli

nedenlerden dolay1 6liimler araciligr ile ifade edilmektedir.
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Yasani kalitesi, bireyin i¢inde bulundugu ¢evre, ekonomik durumu, iliskileri gibi

yasamu ilgilendiren pek ¢ok unsurda doyumu i¢ine alan bir kavramdir.Yasam kalitesi
kavrami; iyilik hali, mutluluk, yasam diizeyi, yasam doyumu gibi terimlerle es
anlamli olarak kullanilmistir. Ancak bu terimler- - yasam kalitesini tamamen
kapsamamaktadir.Clinkii yasam kalitesi genel anlamda, bireysel iyi olusu
tanimlamak i¢in sosyolojik, psikolojik, ekonomik ve kiiltiirel etmenlerle belirlenir.
Saglik Hizmetlerinde Yasani Kalitesi

Saglik hizmetlerinde yasam kalitesi deged¢ridirilmesi ile ilgili olarak genel yasam
kalitesi, saglikla ilgili yagam kalitesi ve hastciligadzgii yasam kalitesi olmak tizere {i¢

yaklagim tanimlanmaktadir.

1)Genel Yasam Kalitesi : Niifusun genel olarak. yrisam kalitesini degerlendirme
caligmalar1 insanlarin meslekleri, .yasantilari,teqriibelerir yasam felsefeleri, topluma
bunlarin ne kadarim aktardiklari, ne- 6lgiide .karsilik bulduklar1 hakkinda karar

vermede yol gosterir.

2)Saglikla Ilgili Yasani Kaltesi : Saglikla ilgili yasam kalitesi jenerik yagam kalitesi
olarak da adlandirilmaktadir.Saglik hizmetinin degerlendirilmesinde friirna~ olarak
hastaligin, yararlanmanin, bunlarin 6nlenmesi ve tedavisinin yagsam oiigesine olan

etkilerine 6nem vermektedir.

3)Hastaliga Ozgii Yagam Kaltesi : Hastaliga 6zgii yagam kalitesi 6zel bir hastaligar
ve tedavisinin yasam krlifizzime olan potansiyel etksine deginmektedir. Hastaliga 6zgi
yasam kalitesi degerlendirmeleri; kanser;“ kalp héStahkla.n,‘ kronlk akciger
hastaliklar1, diabetes mellitus, artrit, &iéime, ALIRS; Slrt“‘aéyl’ISIf, sindirim hastaliklari,
depresyon, psikiyatrik hastaliklar, bobrek nakli gibi kronik hastalikla:

icikullanilmaktadir.(Aktas ve Giilsever, 2001).

Saglik kavraminda psikolojik iyilik haline vurgu yapilmaktadir. Kronik hastaliklarin

fiziksel olarak getirdigi kisithiliklar, zorluklarin yani sira psikolojik sorunlar da

getirdigi bilinmektedir. Bu psikolojik etkileri iki gruba ayirarak inceleyebiliriz.
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2.3.1. Birey Uzerine Psikolojik Etkileri

Kronik fiziksel hastalig1 olan bir ¢ocuk

ayrica aile iginde liziintii kaynag1 olmaktadir.

Inceleme altindaki kronik hastalikbazi.ql¢U111 }~rc1e,gqgﬁ'ﬂm yak1a§1k %30 Oramnda | o

goriilirken ancak ciddi hastaliklarla siirlagl. 1g1rnlzclll'/(gg§1dann, 6

diisebilen bir durumdur.Perrin ve Maclean (1998) ikinci grupgpgcuklann cxddi ; ;aghk .
sartlart oldugunu ve bunlarin da g¢ocuklarin giinliik hareketlg:nm devamh §ek11de,:"'

etkilemektedir.

Sezgisel olarak denebilir ki psikolojik yansimalar' genel olarak1fiz;. ksﬁi h "ahg:‘ 1

onemi ile paralellik gostermektedir.Ornegin, 2-18 yaslar arasinclalg gocukl'" n "

hastaliklarinin onlarin sosyal fonksiyonlar1 {izerindeki etkilerininiticel~ nme‘ ‘ Bunu;"‘

kapsayan tek bir 6l¢ii yoktur.Ayrica bu donem siiresince normalaile. l)eklgfuJJgp ttq. (;}
degisme gostermektedir;bunun yanisira ¢ocuklarin beklentilerinde .cle./.ay.tij.:1is.ijij!q~
farklihik  vardir. Herhangi bir hastaligin  ifade edilis sekli zamanla
degisir.(Rutter,1994).

Kronik hasta populasyonu farkli hastaliklarin farkli yaslardaki
olusmaktadir. O halde dogustan gelen anormallikler,

hastaliklar, diyabet ve kanser gibi hastaliklarin kendilerine gore vu.;ms,i=,m
Bu durum ise kronik hastaliklarin bir ¢at1 altinda viva,un

1994)

Arastirmalar belirli hastaligin belirli psikolojik rahat~1zhigukarsilik--\g~Imesiniteyit
edememektedir. Bazi arastirmacilar hatta -.edavranigsah.Jkomilafiizerinde bile
tartigmakta ve bununla davranis ve hastalikarasindakien yakin tekabiiliyeti ileri

tirmektedirler.(Rutter, 1994)



27
Psikososyal sorunlara tepki olarak Diinya Saglik Orgiliti (WHO) 1995 yilinda

genis ve ¢ok merkezli bir sekilde ortaya ¢ikan psikososva 1 sorunlari ve orak hiicre

hastaligin1  incelemistir. 1998'de Kuzey Amerika' da Kanada'nin ‘Toronto sehrinde

yapilan arastirmada Cooley anemiden etkilenen tocWlating kargilagtig1 PSIkOlOJIk

3

sorunlar kansizhgm getirdigi psikososyal sorunlar Znsmini devam ettirmislerdir.

Bunlar  kaygi, damgalanma, reddedilme ve izole edilme glb ~ sorunl:
olusturmaktadir. Bir de Thalasemia hastalarinin siklikla &i7tksel defonnasynunun
aciga ¢iktigi  herzaman  vurgulanmaktadir.Bu calismada da ar tesbit

edilmistir.(Klein, 1998)

yargi, o6nceden yapilan yeterli kanita dayanmayan kiyaslamalari 1(;eanuniar 90

onemlidir ¢iinkli ayni zamanda kisilerin kendi o6zelliklerinin de uﬁmmﬁ(;lkmakta

daha Onemli olmaktadirlar.Azinlik

toplumdaki Onyargilarin  herzaman var oldugu

kaybetmesiyle sonuglanacagina  dair  varsayimlardan  daha 6l

zararlidir.(Rutter, 1994)

Kronik hastaligi olan gocuklarda emosyonel durumu etkileyen en. oneml faktor ise

hastahigin getirdigi yetersizlikler ve sinirlamalardir. Hastahgm vetedavmm geﬁrdigi

kisitlamalar, sik hastaneye gelip gitme zorunlulugu, gocuguya§1ﬂanndan farkh kilar.

Bu farkliligin olusturacagi huzursuzluk we sﬂ(mtl,s;tedaviyiﬁ,,{aksatima;;‘ted’aviz ekibini

~dinlememe gibi sonuglara neden olabilir.

Kronik hastaligi olan g¢ocuklarin yaklagik 1/3'lintin duygusal yoénden sorunlari
vardirBu gocuklarda en ¢ok kaygi, davramig bozukluklar, benlik sayrisinds azalma

ve depresyon gibi sorunlar goriilmektedir. Bunlara ek olarak sosyal izolasyon ve okul

basarilarinda diisme de gozlenmektedir.(Kilicarslan, 2001)
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Hatta, hasta i¢in verilen 6zel egitim kolayhk)larl, mali destek artirimi.6zel park izni
gibi 6zel avanslar toplumun da sakatin kiilfetlerini tanimasini ohirrilu bir sekilde
temsil etmektedir. Kronik hastaya verilen avans veya toleransin«dlgiisii, "mali,
durumsal, mesleki avanslar" ile toplumun bu konudaki iiyelerit:1in~><~qar. kontrol
altinda bulundurdugunun gostergesidir.Bu avanslarin milli gelire orl:lillgJ¢iisp.gergek

anlamda o toplumda sakatlara verilen 6nemi temsil etmektedir.(Rutt~r,x1QQfl-}

2.3.1.1. Tedaviye Uyum

Thalassemik hastalarda psikososyal problemlerin tedavi uyumu ayisigyd 17, énegd. bir
yeri vardir. Geng thalassemik hastalarin ebeveynlere bagiml ¢las ebeveynl@rin de

psikososyal agidan egitimli ve donanimli olmasini gerektirmekfkteditiGaligmekite olan
lilkelerde medikal tedavi ile iligkili sorunlarmn daha &ncelikli ¢Oziilmesi

gereklidir.Ciinkii bu iilkelerde psikososyal problemlerin biiyiik gog“p1:1f;ugp;vy§xtm§tiz
igkili

medikal tedaviye bagldir.Gelismekte olan iilkelerde medikal tedavi ile

sorunlar disinda 6nemli psikososyal sorunlarin da oldugu Tiirkiye'de yapilan son

caligmada gosterilmistir.(Ratip, 2002)

Kronik hastalid1 olan bir ¢ocugun veya iiyelerinden biri hasta olan bir ailenin
profesyonel bir psikologa basvurusu, genellikle if7it=g" fasthitintedavi eden saghk

ekibinin Onerisi ile olmaktadir.

Psikologa veya psikiyatriste bagvurunun sebebi tedavinin. uyumunda goriilen
basarisizhiktir. Bu ¢ighk atmayi, miicadele etmeyi,  paniklemeyi ve  kusmay
icermektedir. Esasen bu gibi davranislar hi¢ de uyum saglamaya yonelik davranislar
olarak kabul edilmez.Herhangi bir tedavi rejimine uymak otonomi yani bagimsiz
’ hareket etmeye bir sinirlamadir.Bunun en *iyidrnegiil::ir siireantibiyotik kullanma
tedavisiyle yeni tanisan biri tarafindan yansitilmaktadir. Kronik hastalikla ilgili bir
p,rogramtedavisine uymanin getirdigi sinirlamalar sasilacak harikulade bir 6l¢ii olup
hayat boyu devam eder; burada diyabetleri, bobrek hastaliklarimi, 16semiyi akla

getirebiliriz.Cocuklarin tedavisinin getirdigi sinirlamalar sadece ¢ocuklart degil ayni
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zamanda ailenin tiim fertlerini de kisitlamaktadir.Burada aile i¢i destek yani anne

ve babanin verecegi destek en dnemliolaniqir.Buradan hareketle ailelerde tedaviye
uyum onlarin ¢ocugunun hastaligini tam}J:1a,IH, ¢idc.iiyetinirve tedaviye uygunlugunun
anlasilmasi ile ilgilidir. Bunlarin yanisira, .ql1a.pn doktora olan davraniglar: ve klasik
kiiltiirleri ile de ilgili olmaktadir.Bunlaric¢ii.sindg.saglikla ilgili inaniglari 6nemli bir
kismini olusturur, sdyle ki: ¢ocuklari(faclirJi'bir hastalia yakalanmis ebeveynler,
diger ebeveynlere gore .kendi coc.u~arippl.''l:1.5;1.5t.1igim1 daha az ciddi olarak gdsterme

egilimindedirler (Rutter 1994, K.1iy~11)4QQfii;

Uyma kelimesinin kendi ic¢inde bulunan ifadesinde oldugu gibi zorlayic1 bir
siirlama mevcuttur ancak 6te yandan tedaviye siki sikiya bagl kalinmasi en azindan
bir bagimsiz hareket etme unsuru olmakta, ¢iinkii en iyi kontrol hastanin kendi
elindedir ve belki de boylesi profesyonellerce yapilan tedaviler siki sikiya tedaviye
bagl kalma konseptini sembolize ederek basariy1 hak

etmektedir.Dolayisiyla,hastaligin tedavi.siyoniinde hasta ile doktor arasinda karsilikli

bir yaklasim oldugu ileri siiriilmektedir..
2.3.1.2 Tedaviye Uyumu Bozan Psikolojik Mekanizmalar

Bir savunma araci olarak inkar veya ret etme veya yalanlama,siki sikiya tedaviye
bagli kalmama stiresinde olmaktadir,ancak ebeveynlerin olumsuz duygular tagidiklari
zamanlarda,bu kez de tedavi programinin ince ayrintilari {izerinde stirdiiriilen asir1
hirgin dikkat seklinde ifade edilmektedir. Dogal olarak bu durum c¢ocuga bir
dezavantaj olmakta ve sonucta ¢ocuk da tedaviye karsi olumsuz tavir
takinmaktadir. Act veren, tiksindirici,damga vuran veya fiziki olarak sinirlama getiren
tedavilerin reddedilmesi, esasen tedaviye uyumu bozan tepkilerin daha yiiksek sesle

izahatin1 kendi kendine vermektedir. Cocuklarin psikolojik durumlarini etkileyen

ilaclar, ornegin, epilepsi ilaglar1 siklikla tek tarafli olarak ebeveynler tarafindan

reddedilmektedir




30
Hasta roliinii Ortmek icin yapilan isyankar hareket ve davranislar tedaviye

uymamaya baglanamaz, ancak bunlar ebeveynlerin hasta ¢ocuklari {izerinde basit bir
disiplini uygun sekilde sagla.y~bildiklerine dair kararsizlig1
yansitabilmektedirler.Ebeveynler kendirii:¢oc:p.gunhastaligindan sorumlu ve suglu
hissedebilir. Ebeveyn olarak islenei' I>ir}/sp.¢/gercege dayanabilmektedir; c¢linkii
burada hastalik kasitli olarak ve bil~r~k./yijpilunbir istismarin sonucu olmaktadir,
veya daha onceden. bagisiklik kara.ng.11.J~t}g~p~kli bakim ve tedavi yapilamamis
olmasmimn bir sonucu olmaktadir. Asagifgvukari bunun gergek oldugu yasanarak
ortaya ¢ikabilmektedir, Ornegin genetik~',,sii§1ama, veya daha az belirgin sekilde

‘utero'da zayif kalinmis:olmasi.

2.3.1.3. Okulda Ortaya Cikan Sorunlar:

Hastahgmn  farkli  llkelerde = egitime ﬁzer;inde~ farkli  raporlar
sunulmaktadir.italya’daki bildiriler bu iilki

hastalik tarafindan- ;etkilenmediginijf? géﬁ#‘«‘?

o

emia hastalarimn egitiminin

’ ‘ré"deu hastalarin - %29,

Antalya'daki hastalarin = ise ' %60 nm ééiﬁminin stahk nedeniyle aksadig
-gdsterilmistir.Bu aksakliktan poliklinik vmﬂen ve kan ‘“transfuzyonu amaciyla
hastaneye gitme gerekliligi dncelikle sorumludur Bu nedenle bu serv1sler1n okul

saatleri disinda verilmesi urffﬁlh}l;mﬁktﬂd,ln((;lﬁnﬂiﬁ&, 2002)

Okulda ortaya cikan sorunlar devamsizlik, disiplin ve performans sorunlar: basta
gelen baska basvuru nedenleridir. Baz1 G = okula devamslzlig1n uyum i¢in
bir 6l¢ii oldugunu ileri siirerken bunu genis bir hastalik :g:e:$idi~bovutunda ele
almislardir.Fowler ve arkadaslari  okula devamsizlik ile ""Ok‘u‘l basarisizligini
kargilagtirma yaparak ayird sachitmiatsrdir 270 ailenin katiliminin saglandign bu
caligmada epilepsi hastalarinin, orak hiicre hastaligiVe spina bifida' gibi hastaliklarda
okul basaris1 en zayif olurken, kistli hastaliklar grubundaki hastalarda ise en fazla

devamsizlik gorilmiistiir. Devamsizligin nedenleri ¢esitli goriiliirken bunu tibbi

olmayan meselelere baglayabilmektedirler.(Rutter, 1994)
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Okuldaki disiplin meseleler beklentiler ile es orantilidir.Beklentilerin azalmasi

kronik hasta icin dejavantaj olabilir. Rutin yapilan isleri kaybetmetdkula'devamli
gitmenin getirdigi istikrar ve onceden bilmeyi, tahmin etmeyi kaybeting;>Mitil11sel
dezavantaja, akademik beklentilerin azalmasma ve daha da otesiclay:rllillgsal ve

devam etme problemlerine yol agar (Rutter, 1994).

2.3.1.4. Psikiyatrik Bozukluklar

Depresif hastalik, kronik hastalikla ¢ok ilgilidir ve ciddi hal alarak intihara kadar
gotiiriir.Korkular, kaygilar ve moralsiz hareket etme gibi haller, gocukdoktorlarl
tarafindan ¢ok kisa siirede farkedilen durumlar olmaktadir.Cok biiyiik blruzuntu :Ve
mahzuniyet durumu belki de ¢ok hasta olmanm kendi “amitiv= getlrdlgl sonug:larl
olmaktadir.(Rutter, 1994) g

Bush ve ark. 16-28 yas arasinda degisen, siirekli kan transfiizyonu alan 30
Thalasemik hastay1, 33 saglikli kontrC>L ile>gelecekle .ilgili beklentle:ri. aglsmd.aml
karsilagtirmistiry Kpntroller ')yas;-« cinsiyet; el<C>11.pmil<<durum, egltlm*duzeylja etmk

koken, din.agising.ameslestirilmistir;

Hastalar gelecekle ilgili beklentileri, sosyal destekleri, yagama uyumlarlumut

grubu ile

dizeyleri ve saglikla ilgili wuitiol odaklart agisindan kontrol
karsilagtirilmustir.iki grup arasinda saglikla ilgili kenﬁ:ol odagl d1§1nda anlamh bir
fark bulunmamustir. Thalasemik gengler de gelecege donik, u,mutlu‘ ve olumlu

beklentiye sahip bulunmustur.

Saglkla ilgili kontrol odag1 3 sekilde dugantam Tt tir kisinin kendi
davraniglarina bagli, baska giiclii-yetkin kisilere bagli yar da sans eseri midir

seklindeki degerlendirmede, thalasemili-gengler anlamli olarak daha yiiksek diizeyde

sagligin kisinin kendi kontroliinde oldugunu vurgulamislardir.
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Gelecekle ilgili olumlu beklentileri olan Thalasemili genclerin saghkla ilgili i¢sel

kontrol odagma daha ¢ok sahip oldugiu, yasama daha olumlu adapte oldugu,

umutsuzluk diizeylerinin diisiik oldugu bulunmustur.Saglikla ﬂglh 19 kontrol odagma

sahip olmak, hastalifin yaratti1 stresle daha giiclii bag,etmeylgct'
Thalasemili genglerin  sahip oldugu beklentilerti ailglerin, aghk 9&1,1‘§Mannln

tanimasi ve saygi duymasi, hastalarin olumlu mmantaﬁ}ienlanm “ "amrabilir.

Bu noktada saglik hizmetlerinin yamisira psikolojik hlzmeﬂe d destekleylcl

olabilir.(Bush, 1998).

Davranissal tip, saglik ve hastaliga tibbi bir ¢er¢eveden bakarak da'l anisin hastahk
siirecini nasil etkiledigini inceleyen ve dnlemden ziyade tedavi uzenne odaklasan ,,11"
alandir. Saglik davranisi ise saghgin siirdiiriilmesi ve gchg,tinlmes;yl' |

kisisel inan¢ ve beklentiler, kisilik ozellikleri, duygulklr ve b1h§ uzermde durur‘

ve surdurulmesme

psikolojisi, psikolojinin  sagligin olusturulmast

onlenmesi ve tedavisine, saghk ile hastahgm tamslyla ve nedenle'riyl"

degiskenlerin 1:)¢:Jirlenruesiue,

-olusturulmasi- ve analizine bilimsel

tamimlanmaktadir;  Saghk, hastalik ve davrams butunlestxrmey gahsan t

disiplinlere ~ kargilik ~ olarak ise "davramgsa! saghik" terimi ‘kullamlmaktadlr.

(Sayil, 1997)

2.3.1.5. Gelisimin Psikolojik Duruma Etkisi

Hastaligin psikolojik etkileri ilk kez cocukluk ve aigeanl afniiatingd” ortaya cikar
ve olgunluk asamasma kadar siirer..Psikoloiik gelisimrsadece kisinin iizerindeki

hastaligin yansimasini ve onu anlamasini- etkilemekle .kalmamakta, ayrica ailenin

hastaligin yansimasini nasil algiladigim1  da etkisi altinda birakmaktadir.Cocukta
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psikolojik gelisme dort biiyiik asamada olur.Bunlar giiven, 6zgiirliik, kisilik ve

caligkanliktir. Thalassemi hastaliginin etkisi hayatin her evresinde kendini gosterir.

Bunlara sirasiyla bakacak olursak; ilk yillarda gocuk ?%thalassemlfttedav1sm1n act ve

rahatsizligini hisseder.Kendisi de neler olup blttlg‘im anlamazf ununla beraber bu

donemde gocuk da kendisine am  veren kimselere _ giiven

cocuklardan farkli olarak neler yapamayacagini anlamaya baglar.Bu donernde gocuk

herseye itiraz etmeye ve kendi fikrini kabul ettirmeye baslar.Cevresinde hareket eder,
annesi diginda bagka varliklarin var oldugunu .6grenir ve diinyay1 kesfetmeye
baslar.Ustiine fazla diisiilen titizlik ve himaye gdsterilen cocuk kendi yeteneklerinden
ve diisiincelerinden endise duymaya ve utanmaya baslar.Cocugun ailesi,
cevresindekiler ve doktorlar1 ¢ocugun hasta olmasindan dolayr onun zayif ve
korunmaya muhta¢ oldugunu diisiiniirler.Bu diisiince ise ¢ocugun yeteneklerini
kisitlar ve kendine olan Ozgiivenini kaybetmesine neden olur.Thalassemili bir
cocugun Ozgiiveni yalnizca ailesi tarafindan degil, ayn1 zamanda tedavisinde ¢ocuga

yardimci olan doktorlarca da saglanmali ve ona giiven duyuldugu belirtilmelidir.
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Ilerleyen evrelerde cocuk degisik aktiviteler icindedir.Baska cocuklarla oyun

oynamaya, biiyiiklerle iletisim kurmaya baslar.Kisilik gelismesi okula hazirlanan
cocuk i¢in ¢ok Onemlidir. Korku, asir1 koruma ve tibbi tedavinin kisitlamalari
Thalassemili ¢ocukta siiphe ve korku yaratir.Gereginden fazla ilgi ve sugluluk
duygusu fayda saglamayacagi gibi ¢ocuga zarar getirir.Hastaligin etkilesimi, zor
durum ve gelisme safhasi dikkate deger bir ¢esitlendirme getirmistir. Anne, baba ‘VfC"~ =
doktorlarin cocuklarin yaslar1 geregi yapabileceklerini Thalassemili gocugun da[_

yapabilecegini anlamalar1 ve onlarin bu tiir aktiviteleri yapmakta serbest;bﬁakmalaﬂ“:,

gerekmektedir.Duygusal ve mental handikaplara yer verilmemelidir. (Kavakl 2001), -
(Rutter 1994). _ -

Ergenlik yetiskinlik donemine giris i¢in bir hazirliktir.13-18 yas arasiﬁdakiéengl

kisiliklerini  bulmak igin ugraslrlar. Herseyden once ﬁ21ksel)/(ﬁeg1§ﬂdﬂder

isyan1 ise- tibbi tedaviyi Ozellikle Desferal pompasini reddet!11. eslg}r Cevresmdekl

sosyal yasama ayak uydurabilmek i¢in en basta Desferalpq1r1pasm1~'reddetnlekted1r;,

Yetigkinlik doneminde ise hastalar ¢ocukluk dénemim]e‘,e\ks‘{ikliig

gliven ve Uimit duygularini gelistirirler. Bu donemde hasta'af daha \gu(;lu ) e tecrubell

duruma gelirler. Geng olanlara ve ailelere 6rnek olurlar. Kararlanm kendﬂerl vermeye

ve hayat tarzlarimi olusturmaya baslarlar. Yuksek ’[ahSl, ;“‘:yapmaya is hayatina

“atilmaya, evlenmeye ve | olan
ihtiyaclar1 onlar1 rahatsiz daha
fazla cesaretlendirilmeye ortaya cikan cesitli
durumlar ve hayat miicadelesi ve tibbi personelin

desteklerinin saglanmasi, hastalari cesaretlendirmeleri 6nemli olurken hastalarinda

bu konulara pozitif olarak bakmalar1 ¢ok biiyiik 6nem tasimaktadir. Uygun tedavi




35
bulundugu, maliyeti karsilanabildigi ve yeterli destek verilebildightaj<:git-g¢J:1J:1.5t~lar

kronik hastalikla yasamm olumsuz yanlarmim {stesinden gelepilirl~+ ve hemen

hemen tlim arzu, istek ve hayallerini gergeklestirebilirler. Kalkininaj<:taj qllanulkelerde

oncelikli saglik konular1 ve zayif saglik alt yapilarinin bulunmaslrigq eni; aghk

otoriteleri, ~ebeveynler ve tibbi personelin sagladigi destekler s mirlt

olmaktadir(Malyal1 2000),( Eleftheriou 2003).

Hastaliklar, her ailenin kendini ayarlamasiyla dnem kazanir.Ailedeki anne ve yaba

diger gocuklarim geride birakarak,hasta ¢ocuklarma daha gok Gnelli/vermis

ailelerin ise ¢ocuklarina karsi takindiklar1 agir1 korumaci tavir hayatieQular

hale getirebilir(Rutter,1994).

Thalassemili ¢ocuklarin psikososyal durumlarima ilskin yapilmis az>sa.:yid‘

vardir. Yapilan calismada yaslar1 2-28 arasinda toplam 138 thalassemi has_taﬁ“

incelenmeye alinmis, 96'sinda 6fke denetimi bozuklugu, sosyal ‘;izdlay |
bagimlilik, 67'sinde-+-duygusal<¢pkkpnluMiy\clllksiy~t¢>sapt~1ssitt. Bu zelhkler
kisitlayici, elestirici  ve asirt  koruyucu  anne-baba . tutumlanna

baglanmistir(Kiligarslan, 2001).

Daha sonraki asamalarda k . ukgehslmlnde

farkinda olunmas1 gerek gocuga ve "y ‘ blr toplum ve akran
destegi saglamistir.Insan toplumsal ,i‘zoyle;‘etmemeli,
aile ve arkadas destegine onem verilmelidir disarda

mahrem aile ortaminin disinda artmastir.

daha Once sadece sapmalarinin oldugunun ve
vurulan damga disa vurulmus ve biling i¢ine akademik
basarilar artarken akranlarin etkilesimleri ve bunlarin moral

cokiintiisii icin daha biiylik potansiyeli vardir. Tersine,ayni hastalia yakalanmis

cocuklarla temas kurulmasi bu sathada daha destekleyici bir harekettir(Rutter, 1994).
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2.3.1.6.Cocukta Hastaligin Fiziksel Etkileri

Kronik hastaligin  fiziksel ve psikolojik etkilerini
imkansizdir.Cocukluktaki fiziksel hastalik cocuga ve ailesine usi:iistar watun,

yiikler ve cocugun normal gelisimini ve psikososyal

yonde etkiler.Fiziksel hastalik, insan organizmasinin -

cabasini gegici ya da uzun siireli olarak bozucu yonde .
derecesi ve boyutu birgok etkenlere bagldir.Cocugun | Zéllikler,

gelisimsel kapasitesi ve olgunlagma asamasi, hastaligin ., e gasi uygulanan

tedaviler, ailenin biitiinliigii ve kaynaklari, cocugun dene L Ve
hastalik dénemi boyunca isleyen degisik psikolojik ,,,,.n,........, m<ka1mmmalan unda

etkili olan faktorlerin basta gelenleridir.(Askin |

Cocuklarin viicut ve hastalik algilari ile ilgili calismada 23< ayl;l.ktan“téd'"

Thalasemi hastas1 ve 27 saglikli kisi kontrol grubu olarak(~l]j ndlB 1 G

cocuklarin viicut ve hastalik algisinin yasa gore gelisemkognitf~‘@§$ﬁiey

degistigi  gosterilmistir.Hastaliklarini  olumsuz  algilayl;1.11. Qg@uklard
proplemleri daha fazladir.Bu ¢aligmalar egitim ve psikiyatriknlpcﬂéhaylyeynip‘

vurgulamaktadir. Kronik- hastaligi olan ¢ocuklarin teg~yilf rimen 1y

gerceklestirmek i¢in> gelisme - donemlerinin 6zellik1~rir1i.!\\1bii’1‘,ék‘

kognisyonlarimin uyumlar iizerindeki etkisini bilmek gyl:’y~y1,{fédir;(SIf.ﬁéﬂnan;WSS)

2.3.1.7. Kronik Hastaliklar ve Hastaneye Yatista Cocuk

Uzun siireli fiziksel hastalik ¢ocugun i¢inde bulundugu bilissel, sosyal ve ruhsal

gelisim evrelerine gore farkli etkiler yapar.

Hastalik tanisin1 6grenen ¢ocuk degisik evrelerden geger.

[k evrede saskinlik ve inkar,
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Ikinci evrede ise kizgmlik ve igerleme hakimdir.Kendini spglan.a;y.nyLLix1 seninlan

ve depresyona kadar uzayan tepkiler ortaya ¢ikabilir.

Gelisim donemlerine gore hastaliga ve hastaneye yatisa tepkilerd¢gfsm¢~teq.ip;

0-1 Yas : Anneden ayrilmaya, diizen degisikliklerine
diizensizlikleri, depresyon
1-3 Yas : Ayrilma anksiyetesi: Aglama, tepinme,

kapanma ve psikosomatik belirtiler.

1-6 Yas : Hasta olma, hastaneye yatma sugluluk, ceza, hastahklyve OthIe 1lg1h,l

gercekdis1 fantezi ve korkulara neden olur, bedenlerine zarar Vgnlecegl‘ kayg

edilme duygulan, regresyon ve saldirgan davranislar goriilebilir. = =

6-12 Yas :Hasta olma, hastaneye yatma ilgilerinin azalmamna,fder_s;bag . Ian‘nln;;j =

farkl1 hissetme, tedaviye diren¢ ve saldirgan tutumlar, fi

soyutlanma, i¢ce kapanma, depresyon, tikler, kekemelik gibi b.NhI‘tIICI\'::g riileb

cendicimekte,

Ergenlik : Hastaneye yatis bagimsizligin engellenmesi plii- ak de

glivensizlik, yetersizlik, giigsiizliik duygulari, daha sonra fiil sfiildetli d esydnfoftaya

cikinaktadir.(Senol, 2004)
Cocugun hastaneye yatirilma zorpunlulugu. Ortaya(}lktlgmd
gereksinimleri agisindan '

Kiiciik cocuklar anneleri ile yatirilabilmelidirler

Ziyaret saatleri siirlanmamali, aile ile ¢ocugun birlikte oldugu siire artirilmaya

caligiimalidir.
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Cocuga yapilacak agrili islemler anlayacagi bir dille anlatilmali ve tepkisine

katlanilmalidir.Bu sirada ailenin hastanede olmasi yeglenmelidir.O anda olmasalar
bile islemden 6nce ya da sonra ¢ocukla birlikte olmalidirlar.

Ailesi uzakta olan, ziyaretcisi olmayan ¢ocuklar i¢in telefon ile iletisim kurmalari
saglanabilir ya da personelden ¢ocuga en yakin olan birinin ziyaret¢i yerini almasi
istenebilir.

Hastanede kalan ya da sik sikhastai;J.¢yeg~Icriiat1t] 1:!Ighmbirleri ile goriigmelerine
olanak saglanmalidir.Bu grup t9plap.tila.J.":1(..gl-g..;uygu.ve ¢ ictal:lyiwleririi paylagmak
seklinde de olabilir.

Bir ¢ocugun ya.ela gencin diabet ya da kronik bobrek hastaligi gilli uzun siirelLbir
saglik sorunu, yalniz- hastanin. kendini degil, ailesini, okulunu, arkadaslarini,
Ogretmenlerini ve hatta komsularmi1 bile etkileyebilecek bir sorun haline
dontisebilmektedir.

Bu nedenle doktor-hasta-aile igbirligi yaninda hastanin egitimi 6nem kazanmaktadir.
Bu egitim programlarinda amag¢ hastaligin nedenleri ve tedavinin gereklilikleri
hakkinda hasta ¢ocuga bilgi vermek ve hastalig1 boyunca ortaya ¢ikacak sorunlarla

basa ¢ikma yollarini 6gretmektir( Senol,2004 ).

2.3.1.8. Artan Oliim Oram

Giivenilir ve 6nemli addedilen grup calismalari.kronik.hastali:u;/a;asu:idai.qliimlerin
arttigin1  yansitmaktadir. Bazi hastaliklar hayat bek.leritisinhyayas bir- sekilde
azaltirken, buna mukabil diger hastaliklar ani  Olim  rizikolarmi
artirmaktadir.Duchenne adale ile ilgili yauhs beslenme rahatsizliklari,.diger benzeri
rahatsizliklar. icerisinde kendini yayasfon.ksiyon bozuklugu seklinde gosterir, fakat

uygulanan tedavilerle bu durum yakin bir zamanda degisebilir.Yapilan caligmalarda

bu gengler arasinda depresyon riskinin arttig1 gosterildi(Rutter, 1994).
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1994'te Gezici, Giiney Alabama Universitesi Cocuk Tip Merkezine bagli olan 6 ile

18 yas arast homozigot orak hiicre hastalari arastirma denekleri olarak hizmet
vermislerdir.Ayni yas ve irkta olup homozigot orak hiicre hastaligi bulunmayan
denekler ise kontrol grubu olarak hzmet vermislerdir.Tesbit edilen ¢ocuklarin
depresyon hizlar1 ortalamasinin toplam puanlari arastirma ve kontrol gruplarinda
sirastyla 27.1 ve 22.1 olmustur.(P=0.0073)Arastirmaya katilan 38 cocuktan olusan
calisma grubunun 11'i (%29) klinik depresyonu ile ilgili olarak yiiksek riziko
gosteren puanlar almrslardir.Kontrol grubundaki 34 cocuktan- 4'4  (%12) bu

kategoride yer almistir (Ya.rig; 1994).

Bobrek yetmezligi olan ¢ocuklar ve ailelerinde sosyal ve fizyolojik fonksiyonlarda
degisik ve kompleks etkiler ortaya ¢iktiHastanedeki bobrek dializlerinin verdigi
stress ile, aile hayat: "kesinti:yc«;ugramakta ve ebeveynler bundan dolay1 psikolojik
saglik sorunlarimin 01'a1'1g1j1111.,;ftl'élnil"l1cI<te(:'f1rier .Bu ¢ocuklarin bobrek hastaliklarinin
ciddiyetindeki  artigla - p31k1yatr1k . bozukluklarin  oranlarinda da  artig
goriilmektedir(Rutter, 1 994).

Bobrek yetmezligi olan hasta’lara,‘dgpreysyon ya da cinsel islev bozuklugu g,ibi
sorunlarin  geligebilecegi s‘éiYIenm‘elidii";‘» ‘Hasta hazirlanirsa bu  tiir  sorunlar
olustugunda hasta bunu tedavinin br komplikasyonu olarak diisiiniir ve vakit
gecirmeden tedavi ' igin "1 basvurur Diyaliz “ve transplantasyonun psikolojik
komplikasyonlarinda en«yaygiﬁ":tédaﬁ j,fiinte:rfni;psiklc‘)trbp?.iiyl_aglarl,afbirlkte ya da tek
basina psikoterapidir.Hastalar bir grup oléirakk,pysikoklbj‘ikk giigliikleri inkar etme
egilminde olduklari g6z 6niinde bulundurulmahd1r(}rupterapls1 bu hastalarda farkli

sonuglar vermektedir.Basariliysa bu terapi egitimeff{dog":ji :,f-yénle'ndirilm‘elidir. Bu

hastalarin terapilerinde 6nemli bir etken hastalarin bircok doktor tarafindan
izlenmeleri ve zamanlarnin birgogunu doktorlarala gecirdiklerini hissetmeleridir.
Kronik bobrek yetmezligi olan ve c;esitli~'~~itédavit yontemleri uygulanan hastalarda,
ruhsal ve bilissel sorunlarla sik olarak karsilasil~bilmektedir.Bu gercek, basta diyaliz
ekibi olmak tizere kronik bobrek yetmezligivile ugrasan medikal ekiple, hastalari

psikolojik acidan yardim edecek, gerekl tedavileri uygulayabilecek br psikiyatristin
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bulunmasi gerekliligini bir kez daha gozler oniine sermektedir.Bu uygulamanin

yayginlagmas1  hastalarin  psikososyal  sorunlarmin = ¢dziimlenmesine  hiz

kazandiracaktir.

Cok ciddi konjenital kalp hastaliklannda(biiytik damarlarm,c.J.<:1..yer degistirme)gerek
biyolojik ve gerekse psikososyal faktorler, ameliyat sonrasty Y<.IS<.1.Wc:k?Jitesine katkida
bulunmuglardir Agin stress ¢eken ve sosyoekonomik durumlari daha az ivi olan
aileler c¢ocuklarinin yasam kalitesine, digerlerine daha az katkida
bulunmuslardir (Rutter, J994).

Birlesik Krallikta her yil 1400 dolayinda kanser tanisi Xt z‘fz‘.?.?zlzm'-"i'cf;'z‘, ve hastallgln
muhtemel sonucunu inceleme (prognosis) gelistikice, kanserli cocuklarin sayist veya
daha once kanser gegirmis olanlarin bunu aﬂaﬁmaSkamnak&adlrEger baganlt bir
tedaviden sonra tekrarlayan bir hastalik varsa, ozamanonlarm, gocuklar ve ergen

kisiler olarak, psikolojik zarar gérecekleri asikardir (Rutter,1994).
2.3.1.9. Ani OliimTehditi

Taylor(1969) epilepsiye y~alanmayi, "delilikten 6lime dogru kisa bir gezinti"
olarak  agiklamaktadir.Epilepsinin olumsuz ¢ekirdegi yanlis kontrol ve
oliimdiir.Cocuklarinin atesli bir sekilde c¢irpindigini seyreden annelerin %50'si

cocuklarin adeta 6leceginden korkmuslardir (Rutter, 1994).

Diyabet, nefes darligi ve hemofil gibi hastah:klar 6limlerin.¢9k hizli oldugu
rahatsizliklardir.Yakin ge¢miste yapilan kiigiik olgek!i Lir .ar<lIstirwa,.43 cocuktan
olusan ve elbise rahatsizligi.olan bir grup, 46 diyabetlia,sta,sic9cuktanolusan baska
bir grup, ve yine 42 normal kontrolii yapilan diger bir gpup degerlendirilmistir. 3-5
yaslar arasindaki seker hastasi ¢ocuklar davranigsa! proplemler yansitmislardir.Gerek
seker hastasi gerekse hemofil hastalikli getirilen cocuklar arasinda psikolojik
rahatsizliklar ~ diger kontrollerden farkli olmustur.Yakin gegmiste yetigkinlere

yonelik yapilan ¢ok az arastirma bulunurken goriislerde de ¢ok az ¢atigma vardir,
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dolayistyla bu karst Onsezi sonuglari hakkinda bilgi edinilmesi kolay

degildir.Stress bu geng kisilerin hayatlar iizerine belki de direkt olarak gelmemekte

fakat geldigi zaman da aileden yansima dolayisiyla gelmis olmaktadir (Rutter, 1994).

Tip | diabetin c¢ocuklar ve gen¢ hastalar iizerindeki psikososyal etkilerinin
arastirilmasi icin 39 hasta ile gorilisiilmiistiir.Hastalarin yas ortalamasi 15.58+2.29,
hastalik siiresi 4.41+3 diir.Hastalarda depresyon ve benlik degeri arastirildiginda
yas,cinsiyet,diabet  siiresi veya metabolik  kontrol- ile iligki  tesbit
edilememistir.Caligmaya alinan hastalarin diizenli takip-tedavi goren ve hastaliklari
ile ilgili egitim almis bireyler olmasi depresyon ve benlik degeri agisindan olumsuz

etkilenmeyi engellemis olabilir (Hatun, 1999).

Desteklenmeyenler ve goreceli olarak daha az tibbi yardim alanlar veya psikolojik
ihtiyaclar karsilanamayacak sekilde kendilerine davranilanlar ki bunlar 20 yil 6nce
~olanlardir-moral ¢okiintiilerini gocuklari araciligiyla tekrar geri yansitabilirler. Bu ani
‘ve beklenmedik geng Oliimleri ailelerde dikkate deger moral ¢okiintiilerine yol

acmistir (Rutter, 1994).

2.3.1.10. Niiksetme Tehdidi

Ozellikle cocuktaki kanserin, kan hastaligmin ve epilepsi hastaliklarinin: idare
edilmesinde ve hastaliktan kurtulma seanslarinda gerilim vardir.Bazi Ciiirwurilarda
hastaligin tekrar tedavi edilmesi s6z konusu olmaktadir.Bu durumda )'6gun aCl. veren
zor durumu geride birakarak iyi olma yine de tehdit altinda o.lmaktadir.Busagligi
iyilestirme, tamamen iyi olmak anlaminda ~1 y~ksa g::ici bir aralik m1? Soru,
ilerideki ac1 sonug¢ duygusunu, tekrar hastalik.niiksegersg,, yliks¢ltniektedir.Birbirine
uymayan, benzemeyen ve: kemik iligi nakfrXalmis ¢ociik. grubunda yapilan bir
caligmada hasta olma ile normal duruma geg¢is, daha da krizli bir olay olmus ve bu
durum davranigsa! sapmalara yol agmistir. Hastali§in tekrar meydana gelmesi veya

niiksetmesi korkusu stress nedeni ve unsuru olmustur (Rutter, 1994).
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2.3.1.11. Fonksiyonlarin Bozulmasi

Vucut sistemi i¢in oOrnekleri verilen» bircok rahatsizliklar vardir.Bu sistemler
icerisinde fonksiyon bozulmasi bikip < .usanrnadan gelisme igerisindedir.Bu
rahatsizliktan etkilenmis olan kisiler keud.f/ihastaliklari ile yasayacaklar ve bu
hastaliklardan 6leceklerdir.Bu kosullarui.l:Jfr¢qg1 ligtedogma olurken onlar ve diger
kosullar yansimalarint zaman zaman/.erk:¢t:.>¢pcukluk giinlerinde, dolayisiyla bir
gelisme siireci ile kadanarak . nomi.afo2fg?~~cgktir.Kan toplanmig veya sismis
metabolik rahatsizliklar," 6rnegin, ¢ilgiajii(.e gil:Ji fiiistaliklarin basarisizhigr dikkate
gelmistir.Metabolizma ileilgilihastalikfiirirj. li¢psiet¢daviedilebilir degildir ve bunlar
yavas yavas kendi kendini zehirlemeye,sarsiliriitynveidliirne yol agar.Belirli epilepsi
hastaliklar1  belirlenmis  veya  belirle:nrn~1:n.is amansiz ~ fenalagsma  ile
iliskilendirilmistir.(Or.Batten'in hastalig1)/fiiin bu hastalik-isaretleri beyinsel yanlis
fonksiyon yapma ile iliskilidir ve g¢esitli asamalarmda bir ¢ok psikiyatrik
-rahatsizliklar dretirler, ve bunlar ise artan :gelisim bozulmalarmin sonucu
| olmaktadir.Bu hastaliklarin gelisim hiz1 ve ¢ocugun belirli kotii hali daha da degisik

sonuclar verir (Rutter, 1994).

Yunanistanda ..yapilan 1:ir arastirmada 138 Cooley anemisi vakasinin zihinsel
durumlar1 incelenmisfii.Calismada stigmatize olmus hastalarda ve kaliteli kan
aktarim orani. disiik::. rhastularda goreli olarak daha diisik zekac-orarilan
saptanmistir. 138 vakanin 9(.i'sil1d.a karakter ve davranmis bozukluklari./suptundr.Bu
bozukluklarin meydana ¢iktigii.liastuluril 1 yarisim depresif.ve: anksiyg¢t~ .bpzu.k:1uklart

olusturmaktaydi (Logothetis,

Adale ile ilgili yanhs beslenmeden dolayt meydana geler sahatsilili'c yasama Ve
onunla dlmede, liflerde kist oliromasy ile yasama ve bwimm'~ 6lmeden cok az bir
farklilik vardir.

Bununla beraber, arastirma sunu ileri siirmektedir.Her kosulda insan davraniglari

biribiriyle benzerlik gostermeyebilir.Sadece ortak olan stress oranindaki artistir.
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Esasen bu alandaki kliniksel deneyim ve psikolojik arastirmalara verilen ara,

beyinsel yanlis fonksiyondan veya Oyle bir hareketten yoksunluk, bu hastaliklarin
onsezildigi gibi klinik ¢aligmalarmma daha az kanit vermeye gotiirmektedir.Belirli
kronik hastaliklar, ¢cok seyrek olarak kendi kisisehin.phiiriinii biyografi ve davranis
lizerine ¢ok giiclii bir sekilde otturtmaktadir;c.b@a ragmen onlar onu sikica
organizmanin sekilsel ve yapisal bilim<.izering rriiihiirlemektedirler. Ameliyat
yapilmasi durumunda 6liimciil rahatsizliklarin .sinirselve psikolojik degiskenlerinin
gelistirilmis olmasina karsin;c.ilel"lenie *ggsté¢ten ve ciddiyet arzeden kalp
rahatsizliklarinda diger hastaliklara.<ggreiic.laliaazvl:>ir<sekilde psikiyatristlere ihtiyac
olmaktadir. Belirli cok etkiri>g~eteler?psi~0lojilci-ahiatsizliklarinlle de ilgili olmasi
gerekmedigi iizerinde -dikkat ¢ekmislerdir.Bu/pelitli vakada 6rnegin liflerde kist
olusmasi gibi. Bu yazarlar siklikla takip eden' dnse:ziyidesteklemisler ancak buna
karsin cocuklarda meydana gelen ve aileden kaynaklanan anormal davranislar
desteklenmeyerek en basit bir ifade ile hastalik ve psikolojik rahatsizlik arasinda

muhakkak bir bagint1 olmas1 gerekmedigini belitmislerdir (Rutter, 1994).

2.3.1.12. Duygusal Girdilerin Simirhhg:

Duygusal girdiler,6zel duyu organlarindaki agiklar dolayisiyla sinirhdir; en kesin
ifade ile korliik ve sagirlik. Kesfetmeyi sinirlayan kronik hastalik 6zellikleri dikkate
alinmalidir.Duygusaleesgirdil erin)sinirliligkronik hastanin c¢evrelerini kesfedebilme
ve kontrol edebilmeye- yarayan >kolayliklar1 genis sekilde azaltinak.ti;1dtr.Duyu

organlarinda olusan sinirlamalar) distan. alinan--* 6zel cihazlar, yiiiiiiieye> yonelik
degisiklikler ve kamu yerlerine seyahatileJulasabiJineyi>sagfani~c~zelkaniuilar ile
onaylanmaktadir.Okullarda ve kreslerde>/c.lah.anfazla ¢ogugtii.etoplp,inc.la katilimin
saglayacak kanun, yalnizca insani bir-es.gb1iisfdegil,i/ayni.x:z:atilandalaha fazla
deneyimin tesvik edilmesi suretiyle kronik hastalaririkesfedilri:iesi ve bu husustaki

rizikolarin minimuma indirilmesidir.(Rutter, 1994)
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2.3.1.13. Tibbi ve CerrahiTedavinin Istenmeyen Etkileri

Tiim tedavi, avantajin dejavantaja olan bir dengesi olmaktadir.Tehlike biiytidiikce
hastaligin 6ldiirticiiligti artmaktadir, hastalik arttik¢a ve uzun: Siirdiikce dogan
tahribat da ayni oranda artmaktadir Tedavi programinda bazi tahribat sekilleri
kanitlanmis olmaktadir. Ornegin organ kesme tedavilerinde veya nasirli bdlgede,
tedavi devam ederken istenmeyen etkiler
olusabilmektedir.Cyclophosphamide,phenitoin,steroid ~ gibi.  Diger  olusacak
tahribat/zarar ciddi bir rizikodur.Burada,tedaviye konu olan tiim taraflar bunu kabul
edebilir olarak algilarken, 6rnegin organ naklinde nakli yapilmis organin.dlmesi veya
daha sonraki zamanda daha once yapilan bir radyasyonun etkisi ile agirlagmasi, gibi

konular kabul edilebilir olmaktadir.(Rutter, 1994)

2.3.1.14. Kronik hastalarda sosyal destek

Sosyal destegin kronik .hastaligrolanlai:inhstalil<:lat:rylkzps~./c1lgric] H:utve uytitt:iJuri

zararlarr.konusundayazilikiy1 1aklai:clapy~co~¢yligk:i.li:buJgu.lai.-a>rnst.la.ri:riaktadir. Bu
bulgularin nasil- bir araya> getirilerek bir< Se:riteiii.i#i}yapilabilecegilizerinde
durulmalidir.Bu amagla ilk olarak hastanin yakin ¢evresinin.gosterdigi ilgi, sevecen
hatta koruyucu davranislarin roliiniin dakik bir bicimde incelenmesi gerekir.Sosyal
destegin koruyucu etkisi ¢cergevesinde, olumlu iglevleri agisindan yaklasildiginda aile
liyelerinin igten ilgisi, kronik hasta olan kisilerin hastaliklarinin giicliikleriyle basa
¢ikmasina yardim edebilir.Ote yandan sosyal destegin olumsuz etkilerini vurgulayan
goriis agistyla yaklasildiginda, hastanin yakin g¢evresinin asir1 ilgiyle koruyucu
davranmasiin hastanin islevselligine ket vurucu davranislar1 pekistirdigi One
siiriilmektedir.Aile {iiyelerinin hasta réliinii pekistirdigi vakalarda, davranigsa!
miidahaleler hastanin daha iyi islev gormesini saglayan destekleyici etkilesimlerle
birlikte uygulandiginda basarili olabilir.Bu durumda, sosyal destegin olumlu ve

olumsuz islevlerinin birbirinden ayrilarak, sistematik bir bi¢cimde incelenmesi
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sonucunda, sosyal destegin olumsuz etkilerinin olumluya doniistiiriilmesini

saglayacak miidahale programlar1 gelistirilmesi gerceklesebilir.(Sahin, 1999)

Thalasemi, kisiyi ve ailesini psikososyal agidanetkilemektedir.Teshisle  ilgili olarak
ebeveynlerin gosterdigi tepki, aile ve ¢ocuk. ai-¢l.sl1,1dakiiligkileri, ebeveynsel rolleri ve
anne-babanin bunun {stesinden gelmeles;ine.yp.ueU:l<: kay.najdarimi etkiler.

Cocuk, siklikla anne ve babanin gosterdigiJep:I<:iyi,. l(isisel* d¢l.vranig bagimliligt ve
kendine olan saygmligin azalmasi sekline.le 1:1.fgfl~ajg;~cl!t-.4\.ile, ligl.sta olan ¢ocugun
hastaliginin ~ Ustesinden  gelmek igiii, < st:1(lilga / giger(\¢gctikl'11"1ti<  ilitiyaglarindan
vazgecerler.Bunun arkasinda yatan en.biiylil(neden?isejemii.~tiseyi)'eqe¢/hifgelis,neye
ulagsmay1 istemektir.Cocugun c¢evresi genisledikce, olumsuz davrn.anglar daha da
pekistirilmis ..hale-s- gelebilmektedir.Okula  devam etmemeden kaynaklanan zayif
performans, alay edilmeye yol agan fiziksel farkliliklar, ve digerleri tarafindan
empoze edilen smirlamalar, ¢ocuk tarafindan kigisel yetersizlik  seklinde
yorumlanabilmektedir.Bu  durum siklikla ergenlik c¢agina kadar, kiginin fiziksel
~ biiyiimedeki geri kalmasi, kendine olan zayif giiven duygusu ve/veya hayata bakista
karamsarlik duygusuna sahip olunmasi nedeniyle, 1srarla devam eder.Ergenlige-we
geng olgunlagmaya-ge¢ ulasma, is sahibi olma, karsi cinsle olan iligkiler, evle.nueve
yuva kurma. gibi merkezi psikososyal sorunlarlar yasamin degisik periyqthil'Hl).ia
thalassemili' nin karsisina  ¢ikmakta ve bunlar savunmasi zor; ve<. l(ql<iyc:a

yaralanabilecek periyotlar olmaktadir.

Constantina Politis Yunanistanda Thalasemi hastalar1 ile ilgili yapilan c¢alismalar
derlemistir. 909 Thalasemik hasta iizerine yapilan c¢aligmada, hastalarin yas
ortalamasi 27 bulunmustur. %83'0 okuyor ya da calismaktaydi, %12'si evliydi,
%098'1 sosyal katkilardan (licretsiz egitim, vergi indirim, erken. emeklilik v.s)

yararlanmaktaydi.

131 Thalasemik hasta, benzer ozellikte 65 normal kontrol ile psikometrik testler ile

karsilastirldiginda 14 yas tistii grupta disa doniik hostilite anlamli olarak Thalasemik
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grupta yiiksek bulunmustur.Yunanistan'da  Thalasemi hastalarina iicretsiz, yiiksek

standartta tedavi imkani sunulmaktadir ve hastalarin sosyal yasama entegrasyonu igin
cesitli Onlemler alinmaktadir.Yapilan  c¢alismalar Thalasemili genglerde igsizlik
oraninin daha diisiik, egitim diizeyinin daha yiiksek oldugunu gdstermektedir.Benlik
degerleri de olumlu bulunmustur.Bu <lrrahin’ Thalasemide psikososyal —destek

destek stratejilerinin  6nemini vurgulamaktadir (Politis, 1998).

2.3.1.15. Damgalama

Damga vurmalar davranigsa! olabilmektedir; Ornegin tikler, tuhaf sekilde yiiriimeler,
uygunsuz sosyal isaretler verme, fiziki sinirlamalar ve kokular yayma gibi metabolik
isaretler damga vurmayi olusturmaktadir.Fiziksel noksanliklar i¢in kullanilan sembol
ve isaretler arasinda, Zimmer c¢ergeveleri, sakat degnekleri, tekerlekli sandalyeler,
g6z yamalari, celik bagliklar,' isitme cihazlari, bacak baglari, ve diger gelistirilmis
elbiseler gibi esyalar sayilabilir. Hastaligi ve sakatligi ¢ekenlerin dahil oldugu gruba
tiyelik, damga ‘ile “ilgili 6n yargilarin {istesinden gelinmesini saglamaktadir. Asir
sekilde heyecanla istenen {iiyelikler, - diger ebeveynsel problemleri de here.berinde
getirmektedir; ancak/ boyle grup<iiyelikleri, normalizasyonla  damga VIl:tl::n:iasin
birlestirmektedir. Bu unsurlar, sakatlifin sosyal yapisint meydana ge.tirenle.1.'arasinda
bulunmaktadir. Ayrica hastaliklar; damga\ vurulmasie veya ifsaa.atin.siil'atF ve sekli
bakimindan degisim gostermekteditlert" o6TIl.egill epilepside > eveesesekerXhastaliginda
bildirim ani ve hastalik geldigi -zaman--olmakta.du:;iadaleha.staliklarinda  ise ortaya
cikisi hem sinsi bir sekilde ve hem de yunmusak olmayan bir tarzda olmaktadir.
Cocuklarin hastaliklarinin  veya sakatliklarinin  ortaya c¢ikist ve beklenmedik yiiz
ifadeleri ile bunlar1 Ozellikleme gore gruplar itibariyla diizenlemeye dayanan ve
dismorfoloji denen ilim dali damga vurulmaya bagli olmaktadir. Damga vurulmasi,

ayrica olumsuz akran degerlendirmelerine de malzeme saglamaktadir.(Rutter, 1994)
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2.3.1.16. Viicut Imaj1 Uzerine Etkisi

Hastaligin birgok sinirlamalari onlardan kaynaklanan bir rzZsahli- asabiyete ve
giicenmeye yol acar. Bu genellikle yataga bagimli veya tekerlekli Sauanivyeli veya
ortopedik anlamda belirli sinirlar iginde bagimlilarda olmaktadir. Ancak ai}hlﬁlﬁaabilﬁn
aktivite iizerindeki sinirlamalar ve gittikge azalan diinya gbriisii ile oerader . hasta
¢ocuk hastaliginin bir sonucu olarak ve keza eriskinlerin boyle bir rougasahlp :
olmadaki goriis degisikliginin sonucu olarak daha fazla psikolojik agidan baé;rzmh
hale gelmektedir. Epilepsi hastas1 olan ¢ocuklar igin, érnegin, kaln barsdéui Son
boliimiiniin idare ettigi diazepam " bulunmasi ayrica kaygili ebeveynlerin uygunsuz
sekildeki miidahalelerini miimkiin kilmakta ve buna izin vermektedirler. “Sekér‘,’ :
hastasi ¢ocuklarin 6n merak etme durumlari bir dereceye kadar onlarmn huylarm:
nezaret etmesine izin vermektedir, sdyle ki; kontroliin yeri, biiylimekte olan cocuk
icin dista kalmaya devam etmekte ve kendi kendine sayginlik Sonugz’ta"'Zai'ar:i
gormektedir.Bu durum, seker durumu iyi bir sekilde kontrol edllenlerm a§1r1

depresyonlarini agiklayan bir mekanizma olabilmektedir.(Rutter, 1 994)

Sherman M. ve arkadaslari (1985), yapmis olduklar galigmada ise thalassemili
cocuklarm psikososyal uyumlarindaki yetersizligi, hastalig1 ve hastahgln getlrdlgl
sorunlar1 anlayamamalarina baglamislardir. Yapilan dlger bir C;a11$mad£;, yas lan 12-
19.5 arasinda degisen 25 thalassemili cocuk, mental kapasite, beden lmajl, fﬁﬁﬁfS‘iﬁZﬁk,
anksiyete ve psikiyatrik bozukluklar (anksiyete bozuklugu§z-inaj5f depresif bozukluk,

eniirezis v.b) yoniinden 50 uginght gocukla karsilastirilmistir. ThalaS'éemi ‘majorli

cocuklarda beden imaji kontrol grubuna 'géire disiik bUluhihUstur;v Umitsizlik ve
anksiyete ise kontrol grub gore thalassemili cocuklarda cikmustir.
Thalassemili  ¢ocuklarin ~ %80'inde bir  psikiyatrik  bozukluk
bulunmustur(Kiligarsalan, 2001).
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Tekerlekli bir sandalye tiizerinde oturmak, bir anlamda oturanin patronize

edilmesine ve kiiciiltiilmesine yol acan bir bagimlilig1' sembolize etmektedir. Bununla
beraber, Offer ve arkadaslari (1984) kendi kendiiiin imajimnmi1 belirleyen anket
formunda ortaya koyduklar1 gibi bu konuda ¢okaz veri elde mevcut olup, nefes
darlig1 ¢ceken cocuklarin veya kanserli cocuklarin k~11diimajlar sasirtict bir sekilde

normal durumunu devam ettirmektedir.

Buna karsin bu 6l¢iimde veya aragtinm:1.da.kclllserdrkekleril I\R~11ciiypcutlariile ilgili
imajlar1 azalma gostermistir. Kistli erkek veya kadmlar bu ardac.kendi viicut

imajlarinin kalitesinde hissedilir bir azalma olmustur.

Psikiyatride kisisel kimlik, ¢ekirdek ve hayati bir konudur. Essiz ve her kisinin ayn
durumu olmasina karsin, bu husus ideal bir yap1 ve basari olup, ima edilen bir norm
yardimiyla meydana gelmektedir.Kuvvetli bir yap1 gibi goriinmezken gergekte onun
kanitsa! sapmalar1 yarimiyla tarifi yapilabilmekte ve basarisiz olmasi durumunda
bunu genetik unsurlara veya istisnai faktorlere dayandirmakta, ve hastalik da bu

faktorlerden herhangi biri.tarafindan etkilerini orada gosteriektedir.(Rutter, 1994)

2.3.1.17. Normal Dis1Yiiz Goriiniimiiniin Etkileri

Belirli genetik rahatsizliklar genel yiizsel 6zellikleri zorlamakta ve kabuLedildigigibi
diger gelisimle ilgili <genel kisitlamalar da ayni sekilde baz!ifa<iel~ri yiizde
yansitinaktadirlar.Belirli-iylizsef damga isaretlerinin  sosyal etkilesiriide>llleydana
getirdigi kisitlamalarla ilgiliolarak kozmetik plastikameliyatlai'f yardirinyla gerekli
miidahalelerin yapildig1 ispatlanmistir. Tibbi agidan sonug verriieyell. ve sosyal
acidan ¢ok kiiciik olan hatalar kendi i¢in.dekisilige iiynia.yariiQriaYyabancolarak
yorumlanabilir.Daha ciddi anlamda yapilan operasyone] intidahaleler, yiizsel yeniden
yapilandirma iglemleri, dogustan olan damgali durumlarin kesin ¢6ziimiinii
amaglamaktadir.Buradaki diisiince tarzi kisinin potansiyelini normallestirme
olmaktadir.Boyle bir goriis, esasen, diger insanlarin Onyargilarina dayanmadan

meydana getirilen bir diislince tarz1 olabilmektedir. Ancak buradaki esas tesvik eden
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durum, ailenin kendi ¢ocuklart iginde gormek ihtiyacinda olduklar1 dogustan

gelenin Otesinde limitlerinin de gergeklestirilebilmesi, veya kisinin kendi imaj1 igin
uygun gorecegi ve ¢ok istekli oldugu sekil olmaktadir.Bu diisiinceler, tiim kronik
hastaliklar ve bunlarla ilgli olarak ortaya ¢kAA damga durumlarina

uygulanmaktadir.(Rutter, 1994)

2.3.2.Anne ve.Babalar-Uzeriiideki  Etkiler:

Kronik hastalik, cocuga ve ailesine degisik derecede stres yiikler ve cocugun
biliylimesini ve psikososyal uyumunu siklikla olumsuz yonde etkiler. Hastaligin
ciddiyeti, tedavi amaciyla yapilan cesitli iglemlerin tipi ve sikligi ¢ocugun ve
ailesinin kronik hastaliga psikososyal uyumunu etkiler. Ayrica ¢ocugun kisilik
ozellikleri, ailenin hastaliga yaklasimi ve ¢ocukla iliskisi, hastaligin tanisini koyan ve
tedavisini listlenen ekibin aile ve ¢ocukla kurdugu iliski de hastaliga ve tedaviye

pikososyal uyum ag¢isindan 6nemli faktorlerdir.(Kiligarsalan,2001)

Cocuklarda, ciddi ve kronik bir hastalik teshisi kondugu zaman, ebeveynler tizerinde
olusan duygusal travmalardan daha ¢ok aile icerisinde yarattig1 karisiJdikla kendini
gostermekte ve konulan teshisle birlikte hastalik bir tehdit - unsuru olarak
algilanmaktadir.Bu tehdit kapsaminda 6liim, bakimin getirdigi sikint1 ve yiik anne ve
babaya yonelik tehdit unsurlarini olusturmaktadir.Bu duygular da su¢luluk duygusu
ile birlesmektedir.Kronik tehdit Demokles'in sendromu olarak biliniyordu.Kronik
tehdit kayiplar, hatasiz olmay1 kaybetme, potansiyeli kaybetme, firsati kaybetmeyi
kapsamaktadir. Olumsuz etkilemenin en uygun ifadesi derin {iziintii olmaktadir.
Ebeveynlerde kaybetme tehditi savunma mekanizmalarinin ortaya ¢ikmasina yol

acabilir.




Ozellikle inkar en yaygmn savunma mekanizmasidir ve ozelljl<ly}1i}Jj.J:).syl.prolJlemi
olan c¢ocuklarin  ebeveynlerinde  daha sik rastlanir. = 6fk.eiifedavi.i ekibine

yonlendirilebilir, bu nedenle tedavi edilmelidir.

Ebeveynlerin ortak hareket etmelerinin etkileri, onemli 01rna1<.tad!l".111~|J~0/~~:t).Clil<.
gebelik planlamasi, genetik etkiler, zaman ve enerji bulabilme kfl.ygiJ~.~g.y.n.

yik ve kiilfet haline gelmektedir. Bir bireyin ileride diinyaya g~!iI~~rg1f 00111(131‘1
tizerinde meydana gelecek kronik hastalik etkileri hakkindaki . gql'us}yl'q (

farkliliklar mevcuttur. Acik ve net olarak hastaligin yayginlastrifl. sthm On ‘e(aﬂe

yapilari, yas ve cinsiyet kompozisyonu, igli diglhilik ve siki dostluk,iY erleglm blnm1

ve mali durum .kronik hastalik etkileri hakkindaki gdriisleg¢ deg1§lkhk~

gostermektedir. Dolayisiyla &zet olarak etkiler genellestirilmemekteg.ii-.:W:¢rhangi bir k

ailede, cocuklarla ilgili ve ayrica aile hayati ile ilgili alinacak 6n tedl’lrl~~i%ak1 plan .

danigsma gerektirmektedir.Cocuklarin  problemleri hakkinda degisik gél:us!,;l“ihk(:)lr;na#

beklenir. Kuskusuz bu durum ailede goriis bildiren kisiye ve ailedykiyﬂ.sgl‘m}’l,mﬁn;a:

da bagl olmaktadir.(Rutter, 1994)

2.3.2.1. Kronik Hastaliklarin Cocuk ve Aile Uzerindeki Psiko‘kSQS)"?llE'ldl"er

Bu ¢alismada, trols grubu olarak 25

saglikli ¢ocuk ve ~ de depre if behrtllerle
’k hasta gk b 'dakl g:ocuklarda

‘ uklan ve norotik

saglikli gruba

belirtiler ~saptanmustir. hastahgl olan gocuklann a11e1ermdek1 depresyon
diizeyleri de saglikli Sonug
olarak, kronik hastaligin faktori oldugu
anlasilmis ve benzer ¢Ozlim yollari

tartigitlmistir.(Baysal, 1993)
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1993 yilinda ¢ocuklarda psikiyatrik rahatsizliklar ve sosyal profiLiiz~rnde.yapilan

inclemede 57 beta-thalassemiali ¢gocuk ve 57 kontrol grubu alinmistir.I-Ieriki grup
arasinda say1 itibari ile psikiyatrik rahatsizliklar bakimindan herhangi. chi~mli bir
farklilik bulunmamasina karsin, hasta gruptaki psikiyatrik zak~tesz!"V sayist kontrol
deneklerden onemli olgiide yiiksek (p< 0.0l) bulunmustur. Thalassemialilarm
%23'ine ve kontrol dneklerin %5'ine karsit goriisli meydan ol relartsirni.
(ODD) teshisi konmustur.(p<0.01). Erkek hastalarda ODD siklig1 (%38) kadin
hastalardan (%7) daha yiiksek olmustur (p<0.01). Thalassemia'li hastalarin
akrabalar1 ve arkadaslar1 ile olan davranis bozuklugu kontrol {ﬂiﬁl;";k.'m‘;'ffﬁdﬁ:?i’;: daha
yiiksek bir siklik sergilemislerdir (p=0.005). Bu davraniglar ODD ile ilgili:oiitiuﬁuf;
Ayrica, ODD'li thalassemik hastalar ODD'li olmayan thiasseiimai hastala?céﬁi:'gété
serum ferritin bakimindan daha yiiksek seviye gostermislerdir (p<0005) Bu

tedaviye uyumsuzluga baglanmigtir. ODD'nin diger hematolojik bir palrﬁrﬂle‘tre ile

ilgisi bulunmamistir. ODD  psikiyatrik miidahale gereken genglik ¢
thalassemia'li ¢ocuklarda pskiyatrik rahatsizlik olarak gﬁrﬁlmektédif.‘“(B’é‘rétl“s‘;

Ctravoula,.1993).

Thalassemia'li genglerde kronik hastaligin psikososyal yanlarini tesbit edebllmek
icin yapilan ¢aligmada kronik hastalig1 olan thalassemia'li geng lhastakamnpmkgalﬁjlk

fonksiyonlar1 ve sosyal davraniglari incelenmistir. 90 thalassemili hasta VeilOO

sthhatli denek yaslari, cinsiyetleri ve cografik gegmigleri ag1s1ndan :

komitesinin projelendirdigi anketi doldurdular. Bununla geng:‘lérin*‘sfrés‘lidﬁtufrﬂérda

aile, arkadaglar ve is arkadaglart ile olan sosyal iligki ag1 ve enlarln sosya g1r1§1mler1

kendilerini degerlendirmeleri ve sorunlarin iistesinden gelmedeffkullandlklarl

gayretleri incelenmistir. Sonuglar “thalaSSéfnil‘i génglerin normalpmkolopk ve sosyal
gelisime sahip olduklarini, hatta k‘endil‘é‘riﬁéy olan Sa);g‘ifVéké"‘rldi“léﬁni tarif etmeyle
ilgili testlerde diger sihhatli akranlarindan bile daha yiiksek puanlar aldiklarmni, ve
fonksiyonel sekilde sorunlarin istesinden gelme stratejileri kullandiklarii ortaya
koymustur. Arastirmada dyle goriinliyor ki kronik hastanin mutlaka psikopatolojik

durum gostermesi gerekmedigi ile ilgili hipotezi desteklemekte ve kronik hastanin
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zayif psikolojik ve sosyal profile sahip biri oldugu geleneksel goriisiiniin aksini

gostermektedir.(Zani, 1995)

71 (32 erkek, 39 kiz) thalasemik hastanin katdesi>ile 71 benzer 6zellikte kontrol
karsilagtirtlmistir.Yas  ortalamast  12.1£3J<5'dir.10 yasindan oOnce psikiyatrik
rahatsizlik orani iki grup arasinda fark /gqster.inezken thalasemik hastalarin 10 yas
lizerinde olan kardeslerinde psikiyatrik.\bo~luklar  anlamli olarak daha yiiksek
bulunmustur.iki grubun okul basarisi. . acisindan fark bulunamamustir.Sosyal
etkinlikler acisindan fark ol:rmairiakla be:raber, thalasemili kardesi olan c¢ocuklar
sporda daha basarisiz ve arka.daS s~yisl daha diisilk bulunmustur.Bu bulgular
thalasemi hastalarinin kardeslerinin de psikolojik olarak etkilendigini ve psikolojik

destek verilmesi gerektigini gostermektedir. (Labropoulou ve Beratis, 1995)

Bir baska calismada thalasemi majoriin ergenler ve geng eriskinlerin psikososyal
uyumu iizerindeki etkilerini aragtiririlmistir. 14-22 yaslar1 arasinda, 45 erkek- 45
kadin bekar hasta ve 28- 45 yaslar1 arasinda 6 erkek-13 kadin evli hasta ¢alismaya
alimmigtir, evli hastalarin Tsinin ¢ocugu vardir.Bekar hastalar 100 tane- benzer

ozellikte kontrol grubu ile karsilastirilmistir.

Thalasemili hastalarin psikolojik ve sosyal gelisimi normal bulunmustur.Sosyal
uyum, benlik-degeri ve benlik tanimlamasinda normallere gore daha yiiksek puan
almislardir.Aile iligkileri de normallere gore daha gii¢lii-bulunmustur.Thalasemili
evli giftlerin, evli diger ciftlere gore farkli davramis gostermedigi bulunmustur.
Arastirmamiz thalasemili ergenlerin veya- evlilerin, iyi tedavi edildiginde saglikli

genglerle karsilastirildiginda yasamin zorluklar1 veya evlilik proplemleri ile basetme

giiciiniin farkli olmadigini gostermektedir. (Palma, 1998)
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2.3.2.2 Pratik Yiikiimliiliikler/Kiilfetler:

Bir kiilfet veya yiik olarak kronik hastalik deneyimi.cogu hastaliklar arasinda ortak
bir husustur. Yiikiimliilik ve yiik kismen yas.:im siirecindeki fazla emek tarafindan
yaratilmaktadir.Solunumsal, adele ile ilgili veya kalp ile ilgili dejavantajlar
faaliyetlerin emek maliyetini yiikseltmektedir. Istenmeyen yerlestirme igin,
istenmeyen meslekler icin Yatistirigru.yusturucu ilag dejavantaji  altinda
calismak.yasamla birlesmek suretiyle elde edilen kazang veya odiili
azaltmaktadir.Geng ¢ocuklar bununoi.istesindergelirken siklikla bunun ebeveynlerin
kiilfet veya yiikiimliliiklere yardim etmelerinden dolayr meydana geldigi

goriilmektedir;

Ebeveynlerin gercek anlamda artan fiziksel emekleri iyi tanimlanmis ve
belirlenmistir.
Ornegin lIsvecteki agir engelli gencler ele almip incelenmis ve yedirmenir:i,
dondiirmenin, yukariya kaldirmanin, tuvalete gotiirmenin ¢ok biiyiik bir =itriaaldig

| AT R

ortaya.k:onmusy~ hatta haftalik toplam zamanin %25'ini olusturdugu waiuiinn=as

Oyle.olsa. .hilg gr.-pbun :pcte.pirievde yasanmstir.(Rutter, 1994)

2.3.2.3. Maliyet

Bakimin getirdigi yiik veya kiilfet mali agidan tahmin edilirken aym zamanda bir
bakima toplam yansimasimn olc;ulmes1deyapﬂmlsolmaktadlr(}erek hastanin
gerekse bakicisinin gelirlerinde kayip Vardlf, "uygulénan"driyéﬁler'Ve‘jybz‘el yiyecekler
.distan hasta ziyaretlerinin, i¢ten hasta kziyéretklyerini‘n' g élbiSe, 'degisimine yansittig
maddi yiik de mevcuttur. Kaldigi yerin tekrar ydkiizenlenkip yapilandirilmasi ve
degistirilmesi gerekebilir; hatta 6zd.)1..’1.lg§111ilsek:ill~ff6in. diizenlenmesi ihtiyaci

dogabilir. Ayrica, harcamalara ve bakimla.ilgili maddi yiike 6zel ekipman, cihazlar

ve agri kesici ilaclar ilave edilmektedir.(Rutter, 1994)
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2.3.2.4. Ulasim

Verilmis olan ulagim araglari miikemmel olsa bile binalafa.’y,éi}egi 1l

yerlerine gecis veya buralara girig hala zor olabilmektedirikd tte:

2.5. KONUYLA ILGILI ARASTIRMALAR
2.5.1. Yurt I¢inde Yapilan Arastirmalar

KKTC'de thalasemia konusunda bugiine kadar yapilan c¢alisfi alar h;
yaygmligr ve fiziksel sonuglart ile iliskilidir. Thalasemia'nin psikmojikgsén

ilgili KKTC'deyapilmis  bir aragtirma bulunmamaktadir.

Kibris' da  Thalassemia ile ilgili ilk yazili bilgilere 1944-46 ylﬂ
rastlayabiliyoruz.Bu tarihlerde ilk kez Kibrista bir Ingiliz doktor olark gore
Dr.Alan Fawdry' in'raporlarrl>ize bu yonde bilgi aktarimi- yapmaktadir;.
1976 yilinda, Jirk. HematoJojiD.ernegimin  diizenledigi. semirier<ile: "Thala

Kontrol Programi" ileilgilfrcalismaninilkeadimlart  atilmistir.

1979' da Dr.Bernadette Model Kibris' a davet edilerek thalassemia kontroi

konusunda Kibrish  doktorlarla goriis ahsverisinde bulundukt an sonr.
hazirlayarak Thalassemia'nin Kibns'ta ciddi bir halk sorumﬁ«kfokldliggn
(Bozkurt,1999). Bu rapora gore: |
Toplumun %15' thalassemia tasiyicisi,

Evliliklerin%30'unda eslerden biri tasiyici,
Evliliklerin%?2" sinde her iki es de tasiyici,

Evliliklerin%?2' sinde de bir thalassemiali hasta mevcut idi.

Almacak oOnlemler konusunda Dr.Modell' ve Dr.Ayten Berkalp' in birlikte c¢aligmalari

sonucu" Thalassemia Kontrol Programi Stratejisi " ortaya ¢ikmistir.(Bozkurt, 1999)
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Hepatit C ile ilgili bir calismada 1992-1993 yillarinda 154 hastada yapilan

taramada 16 hastada (%11.8) anti HCV pozitif bulunmustur. 1995'de 158 hastada
yapilan taramada 24 kiside anti HCV pozitif(%15.18) bulunmustur. Bu hastalarda
yapilan Karaciger Biopsi sonuglarina goére %12.5 hastada siroz, %68.72 hastada
kronik hepatit, %18.7 hastada minimal degisiklikler tesbit edilmistir. 1995'den
itibaren Donor kanlart hepatit C yoniinden taranmaktadir. Eylil 1999'da HCV-

RNApozitithasta sayis1 10, 3 hasta da enzimler yoniinden izlenmektedir.

1988'den itibaren Olen hasta sayisi 18. olup bunun en 6nemli nedeni olarak kalp

yetmezligi(%64.2) olmustur(Bozkurt, 1999)

2.5.2. Yurt Disinda Yapilan Arastirmalar

Ankara' da Isiten tarafindan yapilan bir arastirmada Thalassemili ¢ocuklarin bilissel,
ruhsal durumlar1 aragirilmistir. Ankara Universitesi Cocuk Hastaliklar1 Ana Bilim
Dali Hematoloji boliimiinde takibi yapilan 14 Thalassemia'li ¢ocuk, yas, cinsiyet ve
sosyokiiltiirel diizeyce eslestirildikleri herhangi bir ruhsal yakinma ile psikiyatri
poliklinigine basvuran ¢ocuklarla karsilagtirilmigtir, Arastirmada noéropsikolojik test
bataryasi, kisilik l¢iim araclari, Wechsler Cocuk Zeka Olgegi ve bazi projektif
testler kullanilmistir. Calisma sonucunda Thalassemia'li ¢ocuklarin gorsel bellek
testinde anlamli olarak daha fazla hata yaptig1, 6z kavram puanlarinin daha diisiik
bulundugu, genglerin kendilerini yeterli algiladiklari, annelerinin de kontrol grubu
annelerine gore daha yiiksek oranda ¢ocuklarini yeterli bulduklar: tespit edilmistir.
Ancak projektif testlerde Thalassemia'li grupta ¢okkiin duygudurumu, iimitsizlik,
caresizlik, kaygilar, hastaliktan kurtulmak ve iyilesmek, gelecekten beklentisi

olmamak gibi degiskenlerin farklilik gosterdigi bulunmustur.(Isiten, 1997)

Kiligarslan Ankarada 4 farkli polikliniktenealdigt 9-B yas grubunda toplam 43

Thalassemia majorlu ¢cocugu, bir ilkokuldan segtigi ayn1 yas grubunda, 43 cocukla

depresyon, problem ¢dzme becerileri ve ¢ocukda depresif bozuklugu etkileyebilen
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degiskenler agisindan karsilagtirmistir. Thalassemia majorlii kizlarin>depresyon

puan ortalamalar1 kontrol grubundaki kizlara goére yiliksek bulunmustur. Kontrol
grubu igerisinde 11 yasindan sonra, deney grubunda ise daha erken yasta clepresyon

puan ortalamalarinin yiikseldigi belirlenmistir.(Kiligarslan, 2001)

Sezgin'in yaptigi arastirmada Izmirde ii¢ hastanede Thalassemia majorlu cocugu
olan 94 aile ile ylizylize goriislilmustiir, Ayn1 hastanelerin poliklinigine bagvuran
cocugunda  kronik  hastalik  olmayan 84 aile  kontrol  grubunu
olusturmustur.Umutsuzluk ve depresyon diizeyleri iizerinde annelerin egitim
diizeylerinin diisiik olmasi, gelir durumlarmin ¢aresizligi, sosyal saglik
giivencelerinin  olmayis1  etkili bulunmustur. Cocugunun- tedavisini diizenli
siirdiremeyen ailelerde, annelerin umutsuzluk ve depresyon puanlari
artmaktadir. Kan bulmada zaman kaybi ve kargasa, kan transflizyonu Oncesi
hemsirenin damar bulmada zorluk ¢ekmesi, hemsirenn ¢ocugu ikna edememesi
tedaviden kaynaklanan belirgin problemler olarak ifade edilmistir. Aileler
hemsgirelerden yeterli clesteKcuaalfariamodktadm; , o

Thalassemia'li. gocuga sahip olmak  annelerin ,,_f;oéuqur;ma umutlu bir gelecek
bekledigi konusunda umutsuz Ve-depr’e‘syoha; yatkn:lf olrfr‘klasma; yol - agmaktadir

(Sezgin,1997).

1998'de Kuzey Amerikada Kanada'nin Toronto sehrinde yapilan arastirmada,
Cooley anemiden etkilenen ¢ocuklarin karsilastig1 psikolojik sorunlarin kansizligin
getirdigi  psikososyal sorunlarla iliskisinden bahsedilmektedir, Bunlar. kaygi,
damgalanma, reddedilme ve izole edilme gibi sorunlari olusturmaktadir. Bir de
Thalasemia hastalarinda siklikla fiziksel deformasyonunun aciga ¢iktigi
vurgulanmaktadir.Bu ¢alismada da bunlar tesbit edilmistir.(Klein, 1998)

Bush ve ark. 16-28 yas arasinda degisen, siirekli kan transfiizyonu alan 30
Thalasemik hastay1, 33 saglikli kontrol ile gelecekle ilgili beklentleri agisindan
karsilagtirmistir. Kontroller yas, cinsiyet, ekonomik durum, egitim diizeyi, etnik

koken, din agisindan eslestirilmistir. Hastalar gelecekle ilgili beklentileri, sosyal

destekleri, yasama uyumlar1, umut diizeyleri ve saglikla ilgili kontrol odaklar
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acisindan kontrol grubu ile karsilastirilmistir! Iki grup arasinda saglikla ilgili

kontrol odagi disinda anlamli bir fark bulunmamistir.'T'halasemik gengler de gelecege
doniik, umutlu ve olumlu beklentiye sahip bulunniug'tl.n"ISaglikldgili kontrol odag:
3 sekilde degerlendirilmistir. Saglik kisinin kendi davrat:tisliirm.a bagh, bagka giiglii-
yetkin kisilere bagli ya da sans eseri midir seklindeki/degerlendirmede, thalasemili
gencler anlamli olarak daha yiiksek diizeyde sagllglnikiSj:riin kendi kontroliinde
oldugunu vurgulanuslardir. Gelecekle ilgili olumlu beklemtilgria olan Thalasemili
genclerin saglikla ilgili i¢sel kontrol odagina daha ¢ok Sahlpoldugu yasama daha
olumlu adapte oldugu, umutsuzluk diizeylerinin diigiik Olduguubu'lunmugtur Saglikla
ilgili i¢ kontrol odagina sahip olmak, hastaligin yarattig: strgsle daha gug:lf' 5ba§etmey1

getirmektedir. Thalasemili  genglerin sahip oldugu beklentileri 'aﬂelcrm,::sagllk
caligsanlarinin tanimasi ve saygi duymasi, hastalarin olumlu ﬁﬁyaMasyonlannldaha
da artirabilir . Bu noktada saglik hizmetlerinin yanisira T1%alwik hiifnetlei‘ de

destekleyici olabilir(Bush, 1998).

Cocuklarin viicut ve hastalik algilari ile ilgili bir calismada 23 ayaktan tedavi. g('iren
Thalasemi hastas1 ve 27saglikli kisi kontrol grubu olarak alismi:gtir. Bu 9a11§mada
cocuklarin viicut ve hastalik algisinin yasa gore gelisen kognitif z_,?,‘z:zﬁmm’e paralel
degistigi gosterilmistir. Hastaliklarini  olumsuz algilayan ¢ocuklarda Uyum
proplemleri daha fazladir. Bu ¢alismalar egitim ve psikiyatrik mfidshn!2ain yfrﬁfﬁl‘gﬁ:
vurgulamaktadir. Kronik hastaligi olan cocuklarin tedavilerini en iyi sekilde

gerceklestirmek icin gelisme donemlerinin Ozelliklerini bilmek - ve c¢ocuklarin

kognisyonlarmm uyumlar {izerindeki etkisini bilmek gerekmektedir (Sherman,

1985).
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BOLUM III

3. GEREC VE YONTEM
3.1 ARASTIRMANIN HIPOTEZI

Thalassemia hastaligi ve tedavisinin hastalar {iizerinde psikolojik etkileri
bulunmaktadir. Thalassemia hastalig1 ve tedavisi 6ziiriin ve hastaligin derecesi, hasta
ve aile bireylerinin psikolojik olgunluklari, hastalarin ve ailelerin hastaliga bakis
acilari, hastalig1 nasil algiladiklari, maddi kaynaklari, egitim diizeyleri ve gevre ile

olan iliskilere bagli bulunmaktadir.
3.2. ARASTIRMANIN TiPi
(Calisma kontrol grubu 6rnegin icinden saglanan kesitsel arastirma tipindedir.
3.3. ARASTIRMANIN YERI VE ZAMANI

Aragtirma Mart 2005'de KKTC Lefkosa Burhan Nalbantoglu Devlet

hastahanesindeki } tha.la.ss~mia Merkezinde yapilmistir.
3.4. EVRENHAKKINDA BILGI

Calismanin yapildigi dénemde tiim KKTC'de Thalassemia Dernegine kayith 155
Thalassemia hastas1 vardi.Arastirma Mart 2005’ de Thalasseml Merkezine kan

transfiizyonuna gelen 55 Thalassemia hastasma uygulanm1§t1

3.5. ORNEKLEMSECIMI
14 Mart - 25 Mart 2005 tarihleri arasinda kan transfiizyonuna gelen Thalassemia

hastalar1 arasindan alinmastir.
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3.6. ANKET FORMU

Anket formu Thalassemia hastalar1 tarafindan doldurulacak sekilde hazi.-I1;p.111Jstur.
Bes boliimden olugmaktadir. Sosyodemografik sorulan aragtiran sorular, saglikla

P PN

iligkili sorular, aile i¢i etkilesime iliskin sorular, problem ¢6zme herzsiletins

e

lighin
sorular aragtirmaci tarafindan olusturulmustur. Son bdéliimde ise Belirti Tarama

Listesi (SCL-90-R) uygulanmustir.
Anket formunun boliimlerinin.igerigi asagida belirtilmektedir:

L BOLUM
Hastanin cinsiyeti, dogum yili ve yeri, kag¢ kardes oldugu ve kendisinin ¥aaser ¢cocuk
oldugu, ebeveynlerin yasi ve egitim durumlari ile gelir diizeylerini aragtiran sorular

sorulmustur

II.  BOLUM

Saglikla iligkili sorularda taninin ne zaman konuldugu, ne kadar siklikla la.stiLlall.e~
kan transfiizyonu ve kontroller i¢in gelindigi ve kag yildir kan wenedizyenu aldigr,
tan1 konulduktan sonra tedaviye hemen baslanip baslanilmadigi, hastalik nedeniyle
egitimde problem yasanip yasanmadig1, hastalik hakkinda bilgisi olup olmadig: ve
ailede thalassemia hastasi olarak baskasmin bulunup bulunmadig ile ilgili sorular

sorulmustur.

1. BOLUM
Aile ici etkilesime iliskin sorularda, anne-baba tutumlari, aile icinde sorumluluk
alinip alinmadigy, aile igi stk tartisma olup olmadig: Vct}aileﬁi"gifsorunlarm ¢Oziimiinde

kararlarin.kim veya kimler tarafindan verildigi sorulmustur.
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IV. BOLUM

Proplem ¢6zme becerilerine iliskin sorularda Thalassemia hastalarinin karsilastiklari
problemler ile nasil basa ¢iktiklari ve bunlarin ¢éziimiinde kim veya kimlerden

yardim aldiklart ile ilgili sorular sorulmustur.

V.  BOLUM

Anketin son boliimiinde Belirti. Tarama : Listesi (SCL-90-R) uygulanmustir;
L.R.Derogatis tarafindan gelistirilen Olgegin c¢evirisi Gokler (1978) tarafindan
yapilmistir. Gegerlilik ve giivenirlik ¢aligmasi Dag ve ark. tarafindan yapilmustir.
Psikiyatrik belirtiler; bireyin altinda bulundugu zorlanmanin ya da yasadigi olumsuz

stres tepkisinin (disstress) diizeyini belirleyen bir psikiyatrik tarama aracidir.

Bes dereceli Likert tipi cevaplanan 90 maddeden olusan kendini degerlendirme

Olcegidir (kagit-kalem testi). Testin puanlamasi su sekilde hesaplanmaktadir.

Pozitif belirti toplam1 (Positive Symptom Total/PST): 'Hig' secenegiyle isaretleneriler

hari¢ diger maddelerin ham say1 toplamudir. ( 0 ile 90 arasindadir).

Pozitif belirti diizeyi (Positive Symptom Distress Index/PSDI): Olgeginayriga. 9,1Y].1
belirti grubunu yansitan alt dlgekleri bulunmaktadir. Bunlar; 1) Somati:z:a.~\~W 02
Obsesif-kompulsif, 3)Kisiler aras1 duyarlilik, 4) Depresyon, 5) Kaygi, (i)l)i.isl.11.anliK,
7) Fobik kaygi, 8) Paranoid diisiince, 9) Psikotizm ve bu alt dlgce~I~Ae\g!~eyen
maddelerden olusan ek dlgek. Alt dlgek puanlart da kapsadiklari ma.dclglerill. agirliklt

puan ortalamalarindan olugmakta ve 0 ile 4 arasinda bir deggJ.'cilapjlfiicl<:teclir.

Puanlarin yorumlanmasi: Olgek genel ortcilainapnanlgla.p, (i-5T 'cl.g~iartis bireydeki
psikiyatrik belirtilerden duyulan sikintiniri>artisil la. iisar¢f(¢cler ve 6lgegin en iyi
endeksidir.PST arttik¢a, bireyin kendisinde new. keid.cu/ ¢esitli psikiyatrik belirti
algiladigin1 gosterir.PSDI'deki artis ise, bireyin kendisinde varoldugunu algiladig:

belirtilerden duydugu sikintinin agirlikli ortalamasini gosterir.
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3.7. VERI TOPLAMA

Aragtirmanin veri toplama asamasinda anket formu tezin yazari tarafindan iki hafta
boyunca hergiin Lefkosa Burhan Nalbantoglu Dt!ylet Hastahanesindeki Thalassemia
Merkezine giderek kan transfiizyonlann1 yaptirmak icin gelen hastalara
uygulanmigstir. Ankette isim yazilmadigr gibi karigik toplanmak suretiyle de
hastalarin  duyabilecekleri teclirginliki azaltilmaya ¢alisilmistir. Anketdr anket
uygulanmas1 asamasinda agiklama yapti1 gibi hastalarin takildiklar1 yerlerde de

yardimci olmustur.

3.8. VERILERIN DEGERLENDIRILMESI

Anketlerde alinan veriler SPSS 10.01 istatistik programu ile degerlendirilmistir.
Calismada istatistik yontem olarak betimleyici yontemler ve ki-kare yontemleri

kullanilmistir.
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Arastirmaya 30 (% 55.6) kiz, 24 (% 44.4) erkek toplam 55 kisi alinmistir.Yas

ortalamas1 29.29+5.43, yas araligi 20-43'diir.. Deneklerin hepsinin dogum yeri

Kibrisdir.

[ Tsi (%30.9) evli, 31 (%56.4) bekar, 6(%i110.9)riisanli, ve | (% 1.8)bosanmusir.

Tablo.I  Thalassemia Hastala.ri.um.i~nneve Babalarinin Egitim Diizeyi

Annelerin Egitimi Babalarin Egitimi

n (%) n (%)
Okur-Yazar Degil 2 (3.6) 0 (0)
Okur-yazar 3 (5.5) 4 (7.3)
Ilkokul 27 (49.1) 26 (47.3)
Ortaokul 9 (16.4) 9 (16.4)
Lise 12 (21.8) 11 (20.0)
Universite 2 (3.6) 5 (9.1)

Deneklerin yaklagik

goriilmektedir.

yarisinin anne ve babasinin ilkokul mezunu oldugu

Katilanlarin 17(%J0Q) aile gelirtuip giderleri rahatlikla karsiladigini. belirtirti;iri, it5
(%47.3) karsiladigini, 9(%!6,4)z91 1kf1fsil<Icligin, 3 (%5.5) karsilamadigini belit, 1:rnigtir.

51 (% 92.7) kisinin evde Yomitisin~ ait odast bulunmaktadir.
Saglikla Iliskili Veriler

Katilanlarin hepsi Thalasemi tanisint 7 yusweli;m 6rige <lltllist~r.Ugte biri (n=27) taniy1
yagaminin ilk yilinda alirken, %73.1'i (n=40) ilk 3 yasindatan1 almustir.
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Deneklerin %16.4'i (n=9) haftada bir, 43.7'si(11.=s2Q)iikihaftadabir, %12.7 (n=7)

lic haftada bir, %21.8 (n=12) ayda bir, %3.6(1==1)Jlg;.ayddir ve %1.8 (n=1) ii¢ ayda
bir kan transfiizyonu almaktadir.
Deneklerin kan transfiizyonu alma stiresi ortalamre 24.79+6.34 yildir ve 3-40 yil

arasinda degismektedir.
%96.4(n=53)"linde tan1 konduktan lielll~llsonra tedavi baslanmistir.

% 23.6(n=13) hastalik kngdgniylglékﬁlaara vermistir.Okula ara verme siiresi % 66.7

(n=6)'sinda | ay ya da daha azdur. |

Katilanlarm hepsi Thalasemi. bastalifi ve tedavisi hakkinda bilgi sahibi oldugunu

belirtmistir.

Katilanlarin %25.5"i(n=14) ailesinde bagka bir Thalasemi hastasi bulundugunu

belirtmistir. Bualarin 9%46.2’si(n=6) kardegleritv!~ diger %46.2'si(n=6) kuzenlerinde

ve %7.7(n=1) teyZeSindéibIdﬁguhu 'b'eiitmistil

Aile I¢i Etkilesim
Katilanlarm %49.1'i(n = 26) anne-babasmin asin ilgili, koruyucu davrandigini

belirtirken %47.2"si (n =25) hosgorulu oldugunu belirtmektedir.

Katilanlarin %14.5'i(n=8) aile iginde Onemli sorumluluk (aileye maddi destekte

bulunma, kardes ya da anne-babaya bakma gibi) aldigim belirtmistir.

Katilanlarin tgte biri (n= 17) aile iginde sik tartisma oldugunu belirtmistir.Aile igi

sorunlarda% 83'ii (n=44) anne ve/veya bakami~ ¢oziimde karar verdigini belirtmistir.
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Katilanlarin %16.4'ti (n=9) Thalaseminin hayatinda ¢ok fazla probleme yol ac¢tigini

diisiiniirken, %601 (n=33) bazen problem actigini, %23.6's1 (n=13) problem

acmadigini diistinmektedir.

Katilanlarin %3.6's1(n=2) Thalasemiden dolay1 aile i¢i iligkilerinde, %20.0(n= 1)
akran iligkilerinde, %14.5'i(n==8)0kul basarisinda sorun yasadigini diistinmektedir.

Tablo 2. Thalassemiall~g(?,1~1"imn Tedavileri Ile Ilgili Diisiinceleri

Sik Bazen | Higbir
zaman

n % n % n %
Modern tibbin  imkanlarindan
yararlanma 21 397) |29 547 |3 5.7)
Hastanede zorluk y a sama | 4 (7.5) 42 (77.7) 8 (14.8)
Sira bekleme |26 (48.1) [ 26 (48.1) 2 (3.7)
Iyi tedavi malzemesi 22 (41.5) 25 (49.1) 5 (9.4)
Kan transfiizyonunda gecikme

[7Q _L5)~J 36 (66.7) 1 (1.9)
Saglik c¢alisanlarmin  ilgisinden
memnun olma 138 (21~7) |13 (24.6) 2 (3.8)

Katilanlarin %41.5°1 n“22) SOI'ulﬁzﬁﬂnl yakinlariyla paylastigini belirtirken, % 30.2'si
(n=16) kendi bagina CoZﬂleyy gaLl,gUgml %13.2'si (n=7) i¢ine attigini, kalanlar 6fke
gosterdigini, agladigini ya da  oluruna biraktigini  belirtmistir.%72.2'si(n=39)
sorunlarini ¢ozerken yardim é‘.'ldf_"ilﬁ" belirtmistir.Ozellikle de aile (%45,9) arkadas
(%24.3) ya da aile ve arkadastan %29.7 yardim alindig1 belirtilmistir. Katilanlarin
%77.8'1 (n=42) oncelikle sorulJunti Ji;im olarak anlamak i¢in g¢aba harcadigini

belirtmistir.

KSE alt 6l¢ek puanlarinin kan transfiizyonu alma sikligi ile iliskisine bakildiginda

anlaml iliski tespit edilmemistir.
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Tablo 3. Kiz ve Erkek Thalas.emLHas.ta.la.rminSCL-90 Alt Olgek Puan

Ortalamalarinin Karsilagtmlmasi

SCL-90 Alt | Kiz Erkek Ip
Olfekleri
Somatizasyon 1.01+£0.65 0.62+0.46 [ 0.020*
0=29) n=24
Obsesif-Kompulsif | 1.06£0.70 0.9540.56 | 0.5e€
Bozukluk (n=30) (n=23)
Kisileraras 1096059 0.77+0.49 1 0.201
Duyarlilik (0=30) (n=24) |
Depresyon 0.88£0.55 0.66:£0.47 | 0,137
| @=29) (n=24) ‘
Anksiyete 0.98+0.59 0.600.43 [0,011%
(n=30) (n=24
Ofke-Dii-smanlik | 0.79+0.68 0.79+0.76 [ 0.989
@30 (n=24)
Fobik Anksiyete | 0.46+0.57 0.22+0.25 | 0.080-
| (@=30) (n=24)
Paranoid Diigiince | 0.91+0.62 0.90+0.56 | 0.966
| (@=30) (n=24)
Psikotizm | 0534048 0.47+0.41 | 0.614
| (0=29) (n=24)
Ek madd e 0.78+0.60 0.91£0.54 1 0.425
| @=29) (n=24)
PST 48.1+182 40.3+18.8 [ 0.134
| @=30) (n=24)
GSI 10.84+0.50 0.69+0.39 | 0.264
(n=28} (n=23)
PSDI 7.1144.22 6.17+3.44 [ 0.398
(n=27) (n=23)

*p$0.05 istatistiksel olarak arilul11liknbul edilmistir.

Kiz ve erkeklerin SCL-90 alti @iek puanlarini karsilastirdigimizda, kizlarin

somatizsyon, fobi ve anksiyete alt.0l¢ek puanlarinin istatatistiksel olarak anlamli

derecede yiiksek oldugu tespit edilmistir (ps;0.05)




Tablo. 4 Thalaseminin Hayatinda Yol Ag¢tigini1 Diisiindiigi Problem Derecesine

Gore Olusturulan GruplarinSCL .90Alt Olgek Puanlarinin  Karsilastirilmasi
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SCL-90 Alt Problem Sililig1 F
Olgekleri
Olgekleri Evet Bazen Hayir Zf
|
Somatizasyon | 1.22+0.78 ,0.82+0.56 | 0.570.40 3.424
(n=9) (n=32) (n=13) 0.040*
2
Obsessif- 1.48+0:98 0.92+0.50 0.84+0.56 3.455
Kompulsif | (n==Q) (n=32) (n=13) 0,039*
2
Kisiler  arasi 0.90+0.56 0.56+0.47 4911
duyarhilik l (n=33) (n=13) 0.011*
2
Depresyon. 0.72+0.43 0.51+0.39 10.925
I ®=9 (n=32) (n=13) 0.000*
I 5
Anksiyete 0.79+0.52 0.59+0.47 3.110
l @0=9) (n=33) (n=13) 0.053
2
Ofke- 0.76+0.64 0.73+0.99 0.274
diisinanlik : (n=33) (n=13) 0.762
2
Fobik 0.39+0.50 0.19+0.37 0.910
Anksiyet~ (n=33) (n=13) 0.409
L 2
Paranoid 0.89+0.56 0.60+0.42 6.391
Dustince (n=33) (n=13) 0.003*
2
Psikotisizm 0.44+0.34 0.33+0.48 5.652
| =9) (n=32) (n=13) 0.006*
2
Ek maddeler 1 0.80+0.52 0.61+0.49 3.437
(n=9) (n=32) (n=13) 0.040%
2
PST 55.5+12.7 J~=(5417.5 33.3420.2 4.437
(n=9) (n=33) (n=13) 0.017*
2
GSI 1.1740.48 0.74+0.41 0.55+0.38 5.883
(n=9) (n=30) (n=13) 0.005*
2
PSDI 10.2+4.18 6.24+3.28 4.97+3.46 6.413
(n=9) (n=29) (n=13) 0.003*
2

*p::50.05 istatistiksel olarak anlamli kabul edilmistir.
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Hayatinda.Thalasemininy9} actig1 ¢ok fazla problemle karsilagtigim diistinen kisiler

ile bazen ya da higlqursil;agrii<ltgmi  diislinenlerin arasinda SCL-90-R alt 6l¢ek

puanlari OKB, kisileraras1 duyarlilik, depresyon,
paranoid, global siddet indeksi (GSI), pozitif semptom
toplam1(PST), indeksi (PSDI) arasinda istatistiksel olarak
anlamh fark tespit i;;ummg:,. hangi gruplar arasinda oldugunu tespit etmek

amaciyla Tukey ileri m@lgm@sislyapﬂmlsnr. Tukey degerlendirmesi sonuglart su
sekilde bulunmustur: SﬂIﬁaﬁ@Onpuanl evet grubunda hayir grubuna gore anlamli
olarak yiiksek (p:0.031) bulmaktadlr. OKB puan ortalamalar1 evet grubunda bazen
grubuna gore (p:0. 05)fve‘ha§’f1r-,grubuna gore (p:0.050) anlamli olarak yiiksek tespit
edilmistir. Kisilerarasi zh§k11er puani sadece evet grubunda hayir grubuna gére anlamli
olarak ytiksek bulumnugtur (p 0. 008). Depresyon puant evet grubunda bazen grubuna
(p:0.001) ve hayir grubuna (p 0.000) gore anlamli olarak yiiksek bulunmustur.
Anksiyete puant sadc:ce eYet gmbuada hayir grubuna gore anlamli olarak yiiksek
bulunmugtur (p20-042); Paranmd puan ortalamasi evet grubunda bazen grubuna
(p:0.030) ve hayir grubuﬁa;"gty'i‘ré: (p:0.002) anlamli olarak daha yiiksek bulunmustur.
Psikotizm puan ortalamasx evet :;grubu.nda bazen grubuna (p:0.013) ve hayir grubuna

(p:0.007) gore anlamh olarak daha yliksek bulunmustur. Ek-1 puan ortalamas: sadece

evet grubunda hayn* gmbung:,,gore anlamh olarak yiiksek bulunmustur (p:0.033).
Pozitif semptom topylyaym' puanortalama& évet grubunda sadece hayir grubuna gore
anlamli olarak yiiksek bulHHmIJ§tur (p:0.015). Global siddet indeksi evet grubunda
bazen grubuna (p:0.027)‘,"\/é"‘hayl‘r_,g‘l‘ubuna gore (p:0.004) anlamli olarak yiiksek
bulunmustur. Pozitif semptom'distfés fi75 evet grubunda bazen grubuna (p:0.012)

ve hayir grubuna gore (p:0.003) anlamli olarak yiiksek bulunmustur.

Anne ve babanin egitim dﬁzeYi;tha;lyaﬁ.@mh hastalarinin SCL-90 alt 6lgek puanlari
ANOVA yontemi ile kar$11a§t1nl‘d1§1nda istatistiksel olarak anlamli fark tespit

edilmemistir.

Hastaneye kontrole gelme siklig1 artmasinin,. SCL-90 alt 6lgek puanlari ile iligkisine

Spearman korelasyon yontemi ile baktigimizda anlaml iliski tespit edilmemistir.Kan
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transflizyonu alma siiresi ile SCL-90 alt Olgcek puanlarmin iligkisi Pearson

- korelasyon yontemi ile kar [7ifar timiginda anlaml iliski tespit edilmemis.
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TARTISMA

Arastirmaya 30 kiz, 24 erkek toplam 55 kisi alinmigtir. Arastirmaya katilanlarin hepsi
Kibris'ta dogmustur. Katilanlarin yarisinin anne ve babalart ilkokul mezunudur.
Ailelerin egitim diizeyinin diisiik olmasina ragmen hastalarin hepsinin Thalassemia
hastalig1 ve tedavisi konusunda yeterli bilgiye sahip.oldugunu belirtmesi Thalasemia

Derneginin bu konuda etkili ¢alistigini diisip:1djiJ:u:ryktedir.

Calismamizda katilanlarin %23.6' s1 hastalik nedeniyle okula ara verdigini belirtmistir.
Okula ara verme siiresi %66."l'sinde | ay ya da daha azdir. Subat 2003 yilinda Antalya
yoresinde.yapilan bir bagka c¢alismada okul ¢agindaki thalassemiali ¢ocuklarin %60"
egitimlerinin olumsuz  etkilendigini belirtmislerdir. Ebeveynlerde yiiksek diizeyde
(%82) bu konuda kaygili olduklar1 belirtmiglerdir. Ailelerin %4 Tsi Thalassemia
nedeniyle istthdam  ve mali sorunlarla  karsilagmakta olduklarin
bildirmislerdir.(Canatan, 2003) Bizim c¢aligmamizda katilanlarin %30.9 aile
gelirlerinin  giderleri rahatlikla karsiladigini, %47.3 karsiladigini, %16.4 zor

karsiladigini; %5.5 karsilamadigin belirtmistir.

Ankette %3.6i'1]1alassemia.hastaligi nedeniyle aile i¢i iliskilerinde, %20.0 akran
iliskilerinde- sorpp *yascid.g1 goriilmiistiir. 1998 yilinda Italya'da yapilan bagka bir
aragtirmada psikolojisi yey sosyal*gelisimi normal bulunan Thalassemia hastalarinda
sosyal uyum ve .aileigiiiJiskileril 1..giicliibulundugu tesbit edilmistir. Ayn1 zamanda
aragtirmada Thalassemili ergenlerin veya eriskinlerin iyi tedavi edildigi zaman saglikli
genglerle karsilagtirildigindayr::gc:1111.1n:zorhiklari-veya evlilik problemleri ile basetme

giiciiniin farkli olmadigr goriilll Liisturc@\tri.r;, .1998).

Calismamizda Thalassemia hastaligil 11r\]:;iyl:Lt111cll;1,1.C(k >fazla problem yarattiginm
diisiinen kisiler %16.4 bulunurken, %6())1 ba:zeuYproblem agtigini belirtmistir.

%23.6's1 problem agmadigini diisiinmektedir.




Ankete katilanlarn  %49.1'1 anne-babasinin asm ilgili koruyucu Oldug

belirtirken%14.5'1 aile i¢inde dnemli sorumluluk aldigim belirtmistir.

Bizim ¢aligmamizda katilanlarm %41.S'i sorunlarini kendi basina ¢dzmeye ¢alis

%]13.2'si icine atarken geriye kalanlar 6fke gostermekte, aglamakta ya da oluruna
birakmaktadirlar. Sorunlarini ¢ozmede yardim alanlarin %45.9'u aileden, %24.3;
arkadastan, %29.Tsi hem aile hem de. arkadastan yardim almaktadir. Sorunugi
anlamak i¢in ¢aba harcayanlar ise katilanlarin %77.8'ini teskil etmektedir. Bush y€
arkadaglar stirekli kan transfiizyonu alan Thalassemili hastalar ile saghkl olanlar
arasinda yaptig1 ¢alisma ile vardigissonug saglikla ilgili kontrol odagi diginda anlam]t
fark bulunmamustir. .Thalassemiliigenglerde gelecege doniik umutlu ve olumlu biit
beklentiye sahip bulunmustur. Saglikla ilgili kontrol odagi 3  sekilde |
degerlendirilmistir. Kisinin kendi davranislarina bagl, baska giiclii yetkin kisilere
bagli ya da sans eseri midir seklindeki degerlendirmede, Thalassemik gengler dab,2
yiiksek diizeyde sagligin kisinin kontroliinde oldugunu vurgulamiglardir. Gelecekle
ilgili olumlu beklentilere sahip Thalasemili.genglerin saglikla ilgili igsel kontrol
odagma daha ¢ok'sahip oldugu,'yasama daha olutnlu adapte oldugu, umutsuzluk
diizeylerininidiigiikzoldugubulunmustur.Saglikla-ilgilki¢ kontrol odagina sahip olmak,
hastaliin yarattig1 stressle daha gii¢lii bagetmeyi getirmektedir. Thalasemik genglerin,
sahip oldugu beklentileri ailelerin, saglik ¢alisanlarinin tanimasi1 ve saygi duymasi
hastalarin  olumlu oryantasyonlarin1 daha da artirabilir. Bu noktada saglik

hizmetlerinin yani sira psikolojik hizmetler de destekleyici olabilir (Bush,1998).

Thalassemianin hayatinda ¢ok fazla probleme yol agtigini diisiinen kisilerde, SCL-90..
R alt olcekleri somatizasyon, OKB, kisilerarasi duyarlilik, depresyon, paranoid;
psikotizm, ekl puanlari, global siddet indeksi (GSI), pozitif semptom toplami (PSI')~
pozitif semptom distres indeksi (PSDI) bazen proplem actigin1 yada proplell.l.
agmadigim diistinenlere gore anlamli olarak yiiksek bulunmustur. Constantina
Politisin ~ Yunanistanda derledigi Thalasserni'li hastalar ile ilgili calismalarda
psikometrik testler ile karsilagtirildiginda 14 yag istii grupta disa doniik hostilite

(saldirganlik) Thalassemik grupta yiiksek bulunmustur. Thalassemia hastalarina
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Yunanistan'da iicretsiz, yliksek standartta tedavi imkani1 sunulmakta ve hastalarin

sosyal yasama entegrasyonu i¢in ¢esitli dnlemler alinmaktadir.Yine bu c¢aligmalarda
Thalassemia'lt genglerde benlik degerleri-de olumlu bulunmustur.Bu c¢aligmalar/ile
Thalassemide psikososyal destek stratejilerinin 6nemini vurgulamaktadir. (Po!Jtisi

1998).

Insuline bagimli diabetin gocuklar ve geng hastalar {izerindeki psikososyal etkilerinin
aragtirtlmasi ile ilgili gorlisme: sonucu --*hastalarda depresyon ve benlik degeri
arastirildiginda yas, cinsiyet,>diabet siiresi veya metabolik kontrol ile iliski tesbit
edilememistir. Calismaya alinan hastalarin; diizenli takip tedavi gbren ve hastaliklar
ile ilgili egtim. almis bireylerzolmasi depresyon ve benlik degeri agisindan olumsuz

etkilenmeyi engellemis olabilir(Hatun, 1999).

1995 yilinda yapilan bir ¢alismaya gore Thalassemili hastalarin 10 yas tizerinde

kardeslerinde psikiyatrik bozukluklar anlamli olarak daha yiiksek bulunmustur.Sosyal
etkinlikler agisindan fark olmamakla beraber Thalassemili kardesi olan g¢ocuklar
sporda daha basarisiz ve arkadas sayisi daha diisiik bulunmustur. Bu ¢aligmada
Thalassemili':hasti:1larnikardg¢slerininde psikolojik olarak etkilendigini ve :pSileojik?

destek verilmesi ggrelsctigin.i.gi:>~t¢rrricktedir (Lapropoulonve Berats,1995)..

Arastirma bulgularimiz ve literatiirde bu alanda yapilan (;ahsmalar yasamboyu tedav1

Thalassemla

gerektirmesi ve yarattigi ‘sosyal ve psikolojik sorunlar nedemyle ;
tedavisinde hastalarin hem de ailelerinin psﬂ{olollt '

almasmin olumlu etkﬂen olacagml gostermektedlr Dam§manhk 'hlzmetl k1§1n1n

tedaviye uyumunu arttirmanin yani sira hasta ve aﬂesmm ya@ad1g1 zorluklarla bagetme
giiciinii de arttiracaktir. Bu nedenle KKTC Thalassemla Merk _"zmde surekh psikolojik

danismanlik hizmetlerinin venlmem hastalarm yagam!; ahtesm1 arttlrmak acisindan

biiyiik Onem tasimaktads.
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SONUC VE ONERILER

Thalassemia 6miir boyu tedavi gerektiren’~lcr0nik bir kan hastaligidir. Gerek tedavinin
siirekliligi, gerek hastanin kansgli< .;llec~uyle yasadigi fiziksel sikintilar, gerekse
hastahigin neden oldugu detormass; onlar Thalassemia'li hastalar icin énemli bir stresér

olmaktadir.

KKTC'de Thallassemia lle ﬂglh QahSmalar son 30 yilda yogunlagmistir. Halkin
bilgilendirilmesi, onleme gah§malar1 V€ tedavi konusunda degerli adimlar
atilmistir. Buna ragmen aragtlrmamlz hastalarin halen hastanede zaman zaman zorluk

yagayabildigini, kan transﬁlzyonunda gecikme olabildigini  gdstermektedir. Kan

transﬁlzyonunun sadece ogleden once yapilmasi, is ve 6grenim hayatinda aksamalara

yol ag:abﬂmektedn:

Aileler Thalassemia'h QOCﬁklaﬂna kars1 koruyucu-hosgériilii  davranmakta, eriskin

yastaki ¢ocuklarina fazla rumluluk vermemektedir.

Thalassemia'li hastalannps Olelkyalsml;II" diizeyleri hastaneye gelme sikligi, kan

transfiizyonu siklig glbide§1§kenlerden etkilenmemekte, hastanin Thalassemia 'nm

hayatinda ne kadar ¢cok SOI,",', a(;flél[alglsl ile iligkili goriinmektedir.

Thalassernia' 11 hastalar aymni zipuu,Lpci~0): 1 Istalikla - ilgili bilgilendirme  ¢aligmalarinin
basartyla yapildigini, saBlik ekibinin ilgili oldufunu, yeni-modem tibbi tedavilerin

kullanildigimi  belirtmektedir.

Arastirma  sonuglarnmiz, KKTC'de bugﬁhe kadar Thalassemia konusunda yapilan
birgcok o6nemli hizmete ek olarak transﬁizyonlarmm ozellikle okul donemi ogleden

t1lminainin - Anliaanl

sonra da yapilabilme imkanmm Yasaiamimng: AR EN MTaicin haftasonu transfiizyon

alternatifi olusturulmasinin Onemini gostermektedir.

o
o
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Thalassemia' It hastalarn  tedaviye uyumunun artirilmas: tedavi ve hastaligin

getirdigi zorluklarla basetme giicliniin ﬁ‘q?::“.t‘"i.',’,k‘-‘l‘~"ahi‘;mﬁ‘rﬁf;.i@in psikolojik danigmanlik
hizmetleri gok Onemlidir Burada pskolejik destek anlayisi merkeze bir psikolog
bulundurup, isteyen bagvursun seklinqmélﬁqmlllliﬂnr.Bir saglik psikologunun sadece

hastalar degil, aile ve saglik galiganlanmna da dontik pregzami~ uygulamasi, bireysel ve

grup psikoterapi galigmalarinm yanm sira vojifrrsorunlarla ilgili egitici seminerler

diizenlemesi faydali ad=rktar
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ARASTIRMA FORMU

Elinizde bulunan bu form Thalaseu:1,injupsikolojik etkilerini arastiran bilimsel

bir calismanin parcasidir.

Size ait bilgiler &asitikls gizli kalacaktir, isminiz formlarda yer almayacaktir.
Anket tamamen bilimsel am,ag::lar ile diizenlenmistir.

Yamtlarinizi icten ve dog‘ru;f«ﬂara~k vermeniz bu anket sonuglarinin toplum igin

yararh bir bilgi blatak;kuﬂgnﬂm,a&ﬁﬁlsaglayacaktlr.

Yamtlarmi bilniediéiﬂiszéYﬁ vanit vermek istemediginiz sorular1 liitfen bos

birakiniz.

Bu bir smanééﬂdir.BQ ayls1yla, dogru ve yanls yanitlar yoktur.

Vereceginiz ‘yamﬂaﬁ bxrer"oy" gibi diisiinebilirsiniz.

Calismaya katkinizcl311. dOlaYI‘M@JKHﬁuIederim :

Gozlem Dervis
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TARIH:..../..../.....

VERI FORMU

Asagidaki sorular1 okuyarak uygun sikki isaretleyiniz ya da boslugu

doldurunuz.

I. Sosyodemografik Ozellikl~reiliskin Sorular,

1) Cinsiyet? a)Kiz b) Erkek

2) Dogum Yih : ----

3) Dogum Yeriniz ?
a) Kibris
b) Tiirkiye
¢) Ingiltere
d) Diger

4) Kag-kardessiniz ? -------

5) Siz kag¢inc1 ¢ocuksunuz?-------

6) Medeni durumunuz?
a) Evli
b) Bekar
¢) Nisanh
d)Dul

e) Bosanmis
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7) Annenizin yas1?--------

8) Babanizin yas1?--------

9) Babanizin egitim durumu:
a) Okur-yazar degil
b) Okur-yazar
¢) ilkokul mezunu

d) Ortaokul mezunu

¢) Lise mezunu

f) Universite mezunu

10) Annenizin ei?itiin durumu ’
a) Okur-yazar degil |
b) Okur-yazar

C £} T TS SRR
) ANOTNIT 0700

d) Ortaokul mezunu

¢) Lise mezunu

t) Umversite mezunu
11) Babanizin meslegi:---------
12) Annenizin meslegi:---...-----
13) Anne/Babaniz yasiyol®inu?
yasiyor y asatit.1.yor

Anne (] ()
Baba () (




14)A.1,,ued:J:J2-bamiz birlikte mi yoksa\ayn;ml yasiyorlar?
a) :Ji-Jjkte yasiyorlar () k
b) Ay yastyorlar ()

15) Evinizde kimlerle birlikte yasiyorsunuz? ‘

a) Cekirdek aile tipi
b) Genis aile tipi

16) Ailenizin ayliktpplam geliri, giderlerinizi karsiliyor; niu?
a) Rahatlikla karsiliyor b) Karsiliyor c¢) Zor karsiliyor

d) Karsilamiyor, yardim almamiz gerekiyor.

17) Eviniz kendinize mi ait?

a) Evet  b) Hayir

18) Evde kendinize ait.odaniz var mi?

a) Evet b) Hayir
II: Saglikla Iligkili Sorular
19) Thalassemia tanisim1 ka¢ yasindayken aldimiz?-------
20)Ne. kadar siklikla kan transfiizyonu ve kontrolleri icin hastaneye
geliyprsunu?
----- ~Giinde ----~Haftada -----Ayda

21)Kag yildir kan transfiizyonu aliyorsunuz?------

22) Tan1 konulduktan sonra hemen tedaviye baslandi mi?
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a) Evet b) Hayir

23)Hastaligin nedeniyle okula ara verdiniz mi?
a)Evet b) Hayir (25. soruya geg)

24)Ne kadar siire okula ara verdiniz?------'----

25) Thalassemia hastalif1 ve teda.visihakkinda bilginiz var m1?

a) Var b) Yok

26) Ailenizde sizden.bagka Talass.emili var mi1?

a) Var  b) Yok
27) Varsa akrabalik derecesi nedir?----------
III. Aile i¢i Etkilesime Ilsk.in Sorular:

28) Anne/Babanizin size karsi olan davramslarim asagidakilerden hangisi en

iyi sekilde tanimlar? e

a) Elestirip, suclarlar

b) Hesgoriilii davranirlar

¢) Asin ilgili,koruyucu davranriar
d) Asmn baski yaparlar

e) Dengesiz ve kararsiz davramrlar

29) Ailei¢inde agir sorumlulu]{ (, bir iste ¢alisarak aileye maddi destekte
bulunma, kendinden kii¢ilik kardese bakma, anne/babaya bakma gibi ) aliyor

musunuz? Varsa Belirtiniz:- --

30) Aile i¢inde sik tartigma olur mu?

a) Evet b) Hayir
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31) Aile i¢i sorunlarin  ¢oziimiiJicl~~3!!:~J:" 1 ~rikiverir?
a) Babam
b) Annem
¢) Bilyiikbabam/biiyiikannem
d) Annem/Babam birlikte karar verir
e) Diger

IV. Problem Co6zme Be,cerilerine Iliskin Sorular:

32) Hayatimzda thalasemmm yol actig cok fazla problemle karsilastiginizi

dligiinuyor musunuz’

a)Evet b) Bazen c) Haylr

33) Asafda b@hrtiienkonularda thalasantidit— dolayr herhangi bir sorunla

o8 e iilnn

kargnlastlgmlzl,duwnu miisiiniiz? ( Birden fazla sik cevaplayabilirsiniz )

a) Aileici 111§k11er

b) Akran aktndtelerm katilma ve arkadas ilskileri
¢) Okul bagarls1 .
d) Diger L

34) Tedavi a=aimast lle llglh agaghﬂaikl ifadelere ne kadar katiliyorsunuz?

Herzaman Siksik Bazen Arasira Higbirzaman

a) Thalasemi tedavimde modern . (1) (2) (3) 4) &)
tibbin tiim ém!xfu‘a"'ovlndah |
yararlanabiliyorum.

b) Tedavim sirasinda hastaha.llecl.e (1) 2) (3) “4) ®))

cesitli zorluklarla karsilagtyorum.
c) Hastahanede tedavim sirasinda (1) 2) 3) 4) %)

sira beklemekle c¢ok fazla vaktim

gegiyor.




Herzaman, Siksik Bazen Arasira Higbirzaman

d) Hastahanede tedavi icin (1) @ Q)

f)

kullanilan malzemeler

iyi model ve markalardir.

Kan transfiizyonunda kan (1) 2) 3)
buluna. mamasina bagh

gecikme yasanabiliyor.

Tedavi sirasinda saghk (1) 2) 3)
c¢ahisanlarmin o

(doktor, hem§ire);:ilgyisaipd‘en memnunum

Q) &)
Q) (%)
Q) (%)

35) Sizi rahatsiz eden blrpruhlgn‘rﬁ karsilastiginizda asagidakilerden

hangisini yaparsm?
a) Cok dfkelenirim,esyalara zarar veririm

b) Igime atarklm,k’im‘s‘éyé‘ soylemem

c) Problemle‘"kﬂa‘kr.s,lﬁlgg{lé:fmﬂﬁ, lizerine gitmem, oluruna birakirim

d) Aglarim

e) Aileme veya arkadaslarima sylerim-onlarla paylasirim

f) Genellilde"so‘l"ullilarlf icarmu’ yonelik olarak ¢ozmeye galigrim

g) Diger

36) Sorunlarinizi ﬁii&iim.lgms"e calisirken baskalarindan yardim alir misiniz?

a) Evet b) Hayir

37) Sorunlarmizin ¢bziimiinde kim/kimlerden yardim alirsm?

83
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38) Bir sorunla kargilast iz~ asagidakilerden hangisi sizin igin
daha uygundur?
a) Sorunu hi(;bir zamas diistinmem
b) Kugukyada hilydiik olsun bir sorunu diisiiniirken aklima pek fazla

- secenek gelmez

¢) Ik énce sorunun ne oldygunu tam olarak anlamaya galisirim.
d) Diger :




85

SCL-90-R

Asagida zaman zaman herkeste olabilecekyak.inma ve sorunlarin bir listesi
vardir. Liitfen her birini dikkatlice okllyunuz .Sonra her bir durumun , bugiin
de dahil olmak iizere son on.bes giin\¢!ndesizi ne dl¢lide huzuirsuz ve tedirgin
ettigini géz Oniine alarak, cavap. .kagi<lin,la belirtilen tanimlamalardan ( Hig /
Cok az /Orta derecede / Oldukcafazlit!ileri derecede) uygun olanin ( yalnizca
bir secenegin) altindak] panuit~z.a.rasmna bir (x) isareti koyunuz.Diisiincenizi
degtstirirseutstlk, yaptiginiz isa.retl~ieyitamamen silmeyi unutmayiniz.Liitfen

bk ciimleyleikarsilasugimzda uygulamaciya danisiniz.

Hi¢ Cok az Orta derecede Oldukca fazla ileri derecede

1. Bag agrisi (1) (2) (3) 4 (5)

2. Sinirlilik ya da i¢inin (1) (2) (3) (4) (5)
titremesi

3. Zihnindenafaimadigr; (1 (2) (3) (4) (5)

yineleyici, hosa. gifineyen

diistinceler
4.Baygmlik veya bagdénmesi (1) (2) (3) @ (5)
5, Cinsel arzu ve ilginin kaybt (1) (2) (3) (4) (5)
6. Baskalar1 tarafndan elesti- ) (2) (3) (4) (5)
rilmeduygusu

7. Herhangi bir kimsenin
diisiincelerimizi- kontrol

edebilecegi fikri Q) (2) (3) (4) &)

8. Sorunlarmmizdan pek ¢ogu (1) (2) 3) (4) &)

icin baskalarinin suglanmasi




gerektigi duygusu.

Hi¢ Cok az  Orta derecede

9. Olaylar1 amimsamada giiglik (1)

10. Dikkatsizlik veya sakarlikla (1]

ilgili endiseler

11. Kolayca giivenme,rahatsiz (1)

olma hissi

12. Gogiis ve kalp bolgelerinde (1)
agrilar
13. Caddelerde ve agik alanlar- (1)
da korku hissi

14, Enerjinizde azalma veya (1)

yavaglama hissi

15. Yasaniuuzin sonlanmast (1)

diisiinceleri

16. Baska kisilerin 1luymadik-

lar1 sesleri duyma
17. Titreme
18. Cogu kisiye giivenilme-
mesi gerektigi
19. Istah azalmasi (1)

20. Kolaycaaglama (1)

21. Kars1 cinsten kisilerle (1)

utangaclik ve rahatsizlik hissi




Hi¢ Cok az
22. Tuzaga digiiriilmiis (1) 2

veya y~kalanmis. olma hissi

23. Bir neden olmaksizin

aniden korkuya kapilma

24 Kontroledileineyen

ofke patlamasi

25. Evden disany~Iniz

¢tkma korkusu

26. Olanlar i¢in kendini

suclama

27. Belin alt kisminda agrilar (1)

28. Islerin yapilmasinda 1)

erteleme duygusu

29. Yalmzlik hissi

30. Karamsarlik hissi

31. Hersey i¢in ¢olcfazla

endigse duyma

32. Hereseyekars1 ilgisiz

kalina

33.

34. Duygularmzin kolayca

incitilebilmesi hali

Orta derecede
3
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Hi¢ Cok az  Orta derecede Oldukea fazla ileri derecede

35. Diger insanlarin sizin 6zel (1) (2) (3) (4) (5)

diisiincelerinizi.bilmesi

36. Baskalarinin sizi anla- €)) (2) (3) (4) (5)
madig1 veya hissedemeycegi

duygusu

37. Bakalarinin  sizi sevinedigi (1) (2) (3) (4) (5)

ya da dost¢a olmayan.

davranislar gosterdigi hissi

38. Islerin dogru yapildigin- (1) (2) (3) (4) (5)
dan eminolabilmek i¢in ¢ok
yavas yapma

39. Kalbin ¢ok hizli garpmasi O (2) (3) (4) (

40. Bulant1 veya midede (1) (2) (3) (4)

rahatsizlik hissi

41. Kendini baskalarindau @) (2) (3) (4)

asagl gorme
42. Adale(kas) agrilar (1) (2) (3) (5)

43. Baskalarinin sizi gozledigi (1) (2) 3)

veya hakkinizda konustugu hissi
44. Uykuya dalinadai gii¢liik (D (2) (5)

45, Yaptigimu:>isleribfr Ya da D ( (5)

birka¢ kez kontrol etme

46. Karar vermede giicliik

(1)



Hig
47. Otobiis,tren,metro,gibi (1)
araclarla yolculuk etme korkusu
48 Nefesalmada giicliik (1)

49. Soguk veya sicak basmast (1)

50Sizi korkutan belirlki ugras (1)

yer ve nesnelerden kagmmma durumu

51 Higcbir sey diisiinememe hali (1)

52. Bedeninizin baz1 kisimlarinda (1)

uyusma karincalanma olmasi

53+ Bogaziniza.bir yumru

tikanmig Qlin~ liissi

54. Gelecekkonisunda {imitsizlik ( 1)

55. Diisiincelerini:zi [>i["J{Onuya )

yogunlastirmad~:1giigliilc

56. Bedeninizin gesitli kisunl~pucla. (1)
zayiflik hissi

57. Gerginlik veya cosku hissi

58. Kol ve bacakl~rda agirlik hissi (1)

59. Oliim yada.oline diisceleri 1)

60. Asin yemek yeme (1)




61. Insanlar sizebaktigi veya
hakkinizda  konustugu zaman

rahatsizlik  duyma

62. Size ait olmayan diisiin- (D

celere sahip olma

63. Bir bagkasina vurmak (@9)
.zarar vermek yaralamak

durtiilerinin ~ olmasi

64. Sabahin erken saatlerinde (D

uyanma

65. Yikanma,sayma,dokunma (D

gibi:baz1 hareketleri vineleme hali

66. Uykuda huzursuzluk,rahat (1)

uyuyamama

67. Bazi seyler-fl<ufiipcl<>l<in~ (1)

istegi

68. Bagkalarinm paylasiplcubul (1.)
etmedigiinang ve diisiincelerin olmas

69. Baslqilap9m .yumpda 1))

kendinigoksikilgan hissetine

70.Cars1,sinemuigiliika.lalialik (1)

yerlerde- rahatsizlik hissi

71. Her seyin bir yiik gibi (D 2)

Orta derecede Oldukea fazla




Gorlinmesi

72. Dehset ve panik

nobetleri

73. Toplum iginde yiyip

icerken huzursuzluk hissi

74. Sik sik tartismaya girme

75. Yalniz birakildiginizda

sinirlilik hali

76. Bagkalarinin sizi basari
lariniz igin yeterince takdir

etmedigi duygusu

78.

79.

80. Size kot

81.

firlatma

82.

83.Eger izin verirseniz insan-

Hig

(m

Q)

Q)

(1)

Q)

2

2
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leri derecede

“ (5)

“ %)

) %)

(3)

3) 4)

3) 4)

(3) )

(3) el (5>
(5)

3) ) (3)




larin sizi sﬁmﬁrécégi‘ duygusu
Hig¢  CQkaz Orta derecede Oldukea fazla

84. sizi (1) (3) €))
¢ok rahatsiz eden diisiince-

JTerin olmasi

85. Giinahlarmizdan dolay1 (1 (3) 4)
cezalandirilmaniz  gerektigi

diisiincesi

86 .Korkutucu tiirden (N (2) (3) 4) (5)

diistince.ve hayaller

87. Bedeninizde ciddi bir

rahatsizlik oldugu disiincesi

88. Baska bir Kisiye asla

yakinhk duyamama

89. Sugluluk duygusu

90+ A umirtin bir bozuklugu ) 3) 4) ®)

oldugu diisiincesi i
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