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1. GIRIS VE AMAGC

Talasemi sendromlari, hemoglobinin yapisinda bulunan globin
tetramerini olusturan zincirlerin sentezinin azalmasi veya yoklugu ile
karakterize otozomal resesif gecisli kalitsal bir grup kan hastaliidir. Beta
talasemi, Diinya’daki en yaygin genetik bozukluklardan biridir (1). Ulkemizde
de Akdeniz bolgesinde bulunmasi ve akraba evliliklerinin sik olmasi

nedeniyle yaygin goérulen genetik hastaliklardan biridir.

Beta talasemi major (T. major), B globin zincir sentezinin yoklugu
nedeniyle, anormal hemoglobin sentezi sonucu olugan agir kronik hemolitik
anemidir. Hastalarda, eritrositlerin kemik iliginde ve periferde yikilmasina
bagli agir anemi gelismektedir. Bu nedenle hastalar yasam boyu 3-4 haftada
bir dizenli eritrosit transflizyonlarina ihtiyag duyarlar. Duzenli eritrosit
transfizyonlarinin, morbidite ve mortaliteye sebep olan o6nemli bir
komplikasyonu, demir birikimidir. Serbest demirin organlarda yaptgr hasar
sonucu buyume geriligi, hipogonadizm, hipotiroidi, hipoparatiroidi, diyabet
gibi endokrin sistem hastaliklari, karacigerde ve kalpte organ yetmezligi
gelismektedir. Bu komplikasyonlari engellemek icin T. majorlu hastalarda
demiri vicuttan uzaklagtiran demir selatorlerinin de hayat boyu kullaniimasi
gereklidir. T. major’un gunimuzdeki tek kuratif tedavi yontemi hematopoetik
kok hlcre transplantasyonu (HKHT) olmakla birlikte, uygun vericileri olmayan
hastalar icin tedavi hayat boyu eritrosit transfizyonu ve demir selatorlerinin

kullaniimasidir (2).

Son 20-30 yida, T. majorlu hastalarda tibbi ydnetimlerindeki
degisikliklerin sonucu olarak, yasam beklentisi artmistir (3). Tedavi hayat
boyu devam eden duzenli eritrosit transfiuzyonu, demir selasyonu, tibbi
kontroller ve komplikasyonlarin takibini igceren zor bir surectir. Okuldan ve
sosyal cevreden sikga uzaklasma, dig gorunuslerindeki belirtiler (ylz
kemiklerinde degisiklik, boy kisaligi, pliberte gecikmesi), 6lum endigesi, hasta
ve ebeveynleri Uzerinde olumsuz psikolojik etkilere neden olmaktadir (4).

Erigskin T. majorlu hastalar ek olarak is bulma, aile kurmada guglik gibi



sorunlarla kargi karsiyadir (5). Bu nedenlerle T. majorlu hastalarda ylksek
psikososyal sorunlar, duslUk benlik saygisi ve duslik yasam kalitesi
beklenmektedir (5, 6).

Bu galismanin amaci Ankara Universitesi Tip Fakiltesi Cocuk Saghg!
ve Hastaliklari, Cocuk Hematoloji Onkoloji Bilim Dali, Cocuk Hematoloji
Polikliniginde T. major nedeni ile izlenerek duzenli eritrosit transflizyonu alan
hastalarda depresyon, kaygi duzeyi, benlik algisi ve yasam Kkalitesinin,
hastalarin ebeveynlerinde depresyon ve kaygi dizeyinin degerlendirmesi ve
saghkh kontrol grubuyla karsilastirimasi, ayrica bu doért alanla iligkili

olabilecek sosyodemografik ve Klinik risk faktorlerinin belirlenmesidir.



2. GENEL BILGILER

Talaseminin Tanimi

Talasemi sendromlari, hemoglobinin yapisinda bulunan globin
tetramerini olusturan zincirlerin, sentezinin azalmasi veya yoklugu ile
karakterize bir grup kan hastaligidir. Sentezi bozulan zincirin adina gore; alfa
(a), beta (B) gama (y), delta (d), zeta (C) ve epsilon (), Op ve eydp olarak
isimlendirilir. Otozomal resesif gegcisli kalitsal hastaliklardir. En sik goérulen
tipler, erigkin insan hemoglobinindeki globin tetramerini olusturan a veya
polipeptit zincirlerinin birinin sentezinin bozulmasiyla olusan alfa ve beta

talasemilerdir (1).

Epidemiyoloji

Hemoglobin sentez bozukluklari Dinya’daki en yaygin kalitsal tek gen
bozukluklaridir. Dunya’da 270 milyonun Gzerinde yapisal hemoglobin
bozuklugu tasiyicisi bulunmaktadir, bunlarin 80 milyonu beta talasemi
tasiyicisidir. Dinya’da her yil, yaklasik 25.000’i transfizyon bagimli beta
talasemi major olmak Uzere, 40.000 beta talasemili bebek dogmaktadir (7).
T. major Akdeniz, Ortadogu ve Transkafkaslar, Hindistan ve Uzak Dogu'daki
tlkelerde dnemli bir sorundur (1). Ulkemizde talasemi tagiyiciligi sikhgr %4.3,

T. majorlu hasta sayisi 2500 olarak belirlenmistir (8).

Tarihge

Thomas B. Cooley (1871-1945) 1925'de derin anemi, splenomegali
ve kemik deformiteleri olan italyan ve Yunan kékenli 4 cocuk tanimlayarak,
bu anemiye “Cooley Anemisi” ismini vermistir, George Whipple ve Lesley
Bardford, 1932’de hastalarin Akdeniz bolgesinde bulunmasi nedeni ile
yayinlarinda “Talasemi” terimini (Yunanca’da Thalassa deniz anlamina
gelmektedir) kullanmigtir (9, 10). Caminopetros’un 1938'de talaseminin

mendelian genetik gegisini tanimlamasi sonrasinda Wintrobe, 1940’



yillarda T. mindrun hematolojik, klinik, epidemiyolojik 6zelliklerini agiklayip
T. major ile iligkisini gostermis, Vezzoso ise 1946’da talasemi dagiliminin
sitma dagihmi ile uyumlu oldugunu yayinlamistir (11-13). Hemoglobin
elektroforezinde anormal hemoglobinlerin 1950’ de, HbA2'nin 1955 ve
sonraki yillarda tanimlanmasi ile hastalik biraz daha netlik kazanmis, globin
zincirlerinin kimyasal yapisi 1960’larda aciga kavusturulmustur (14-17).
Daha sonra Fransa’da Orsini, Philadelphia'da Wolman ve New York'ta
Piomelli tarafindan 1960-1968 vyillarinda, hastalarda anemiyi engelleyip
sonuglarini ortadan kaldirmak icin hemoglobin degerini 8-9 gr/ dl lUzerinde
tutacak dizenli transflizyon rejimi tanimlandi (18-20). Takip eden yillarda
“‘Desferrioxamin” elde edilmesi ile tedavide basarili sonucglar elde
edilmesinin 6nu acimig, 1990’ yillarda oral demir selasyon tedavileri

glindeme gelmistir (21).

Genetik

Normalde, globin tetramerleri iki a veya a-benzeri zincir(¢) ve iki
veya B-benzeri zincirden (g, y, &) olusur. Onaltinci kromozomda, a-globin
zincirinin yapisini kodlayan iki lokids oldugundan, alfa zincir genleri dort
adettir. Bunun tersine, yalnizca tek bir 3-globin lokusu vardir ve bu nedenle,
iki B-geni gorulmektedir. Bu niceliksel farkhliklar, ¢esitli bozukluklarin klinik
siddeti ile dogrudan iligkilidir. Beta ve beta benzeri globin genleri kromozom
11'in kisa kolu (11p15.5) Uzerinde yaklasik 60 kilobaz bir alana yayilmis
baglantt kumesi olusturmaktadir. Bu kumede gelisim sirasina gore
duzenlenmis bes fonksiyonel gen vardir: 5'-e-Gy-Ay-yB-0-B-3 '. Alfa ve alfa
benzeri genler, kromozom 16’nin kisa kolu (16p13.3) Uzerinde bir kime

olusturur ve 5'-e-C-wl-wa2-wa1-a2-a1-3 'dizisi mevcuttur (22) (Sekil 1).
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Sekil 1: Cesitli globin genleri ve onlarin Grlnleri

Mutasyonlar

Beta globin genini kodlayan gendeki molekuler defekt, cogunlukla
nokta mutasyonlari, alfa globin geninde delesyonlardir. 3-talasemi’ye neden
olan 200'den fazla mutasyon saptanmistir ancak cogu nadirdir. Dinya’da tum
talasemilerin %80'ini yaklasik 20 ortak alel olusturur (23). Globin zincir
dengesizliginin derecesi, B-geninin mutasyonunun yapisina gore belirlenir.
BO, etkilenen alel Gzerinde B-globin Uretiminin tam eksikligini gosterir. B + de
bir miktar B-globin Uretimi (yaklasik %10) devam eder. B ++ de, (B-globin
uretimindeki azalma c¢ok hafiftir. Mutasyonlarin sikhdindaki bolgesel

farkhliklar; goc sekilleri ve belirli bir ntfusun etnik kokeni ile ilgili ipuclari
saglayabilir (1).

Hemoglobinin Yapisi

Hemoglobin, eritrositlerde bulunarak akcigerlerden doku kapillerlerine
oksijen tasinmasinda gorevlidir. Bir eritrositte yaklasik 300 milyon
hemoglobin molekult bulunmaktadir (1). Hemoglobin sentezi eritrositlerin,
proeritroblast evresinde baslar ve az miktarda da olsa retikllosit evresinde
bile devam eder. Hemoglobin molekuli 4 hem ve bir globin zincirinden
olusur. Hem, 4 pirol halkasindan olugan protoporfirin IX ve halkanin ortasina

yerlesmis demir atomundan (Fe*?) meydana gelmektedir. Bir hem



molekuline bir oksijen molekulu ¢ok gevsek geri donusumllU olarak
baglanmakta, bdylece oksijenden fakir dokulara kolaylikla oksijen
birakilmaktadir (24).

Globin zinciri, iki benzer polipeptit dimer zincirinden olusan tetramer bir
yapidir. Polipeptit kisminin aminoasit i¢eriginde kuguk farkliliklara bagh cesitli
zincir tipleri vardir. Yunan alfabesinin harfleriyle; alfa (a), beta (B) gama (y),
delta (d), zeta () ve epsilon (¢) olarak isimlendirilir. Globin zincirlerinin
eslesmelerinden sonra dort temel hemoglobin gesidi olusur. Hemoglobin (Hb)

zincirlerinin tipi hemoglobinin oksijen baglama egilimini belirler (1).

Gebeligin 3. haftasindan 10. haftasina kadar saptanabilen; Hb Gower
1 (2¢2¢), Hb Gower 2 (202¢), Hb Portland 1 (2¢2y) ve Hb Portland 2 (2¢2p)
embriyonik hemoglobinlerdir. Fotus ve yenidogandaki baglica hemoglobin,
HbF (2a2y) dir ve fotal karacigerden sentezlenir. Yenidoganda %50-80
oraninda bulunur, giderek azalarak 12. ayda %5 in altina iner, erigkinde
%0.1’den daha az bulunmaktadir. Erigkin insandaki hemoglobinin %90-98’ini
2a ve 2f3 zincirinden olusan Hb A olusturmaktadir. Erigskinde %2-3.5 oraninda
2a ve 20 zincirinden olusan Hb A2 bulunmaktadir (1) (Sekil 2).
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Alfa Talasemiler

Alfa talasemide, a globulin zincir sentezinde azalma, B ve y zincirlerinde
nisbeten artis vardir. Etkilenen a globulin geninin sayisi ve klinik siddetine gore
sessiz taglyici, a-talasemi tasiyicisi, hemoglobin H hastaligi ve hemoglobin

barts (y4) hidrops fetalis olmak Uzere dort klinik durumu vardir (23).

Beta Talasemiler

Beta talasemide Kklinik bulgularinin siddeti, hastaliga neden olan
mutasyonlara bagli olarak, ¢ok genis bir degiskenlik gosterir. Klinik olarak
aneminin siddetine goére talasemi minér, talasemi intermedia ve talasemi

major olarak siniflandirilabilir (23).

Talasemi Minor (trait)

Tek bir B globin geninin etkilendigi ve sadece etkilenen gende B zincir
uretiminin durdugu durumdur (B0/ B). Bu heterozigot beta talasemi formu hafif
anemi ile seyreder. Demir eksikligi ile karisabilir. Cogunlukla homozigot veya
heterozigot beta talasemide aile taramasinda saptanmaktadir. Kan sayiminda
eritrosit dagilim genigligi (RDW) normal olmasina ragmen ortalama eritrosit
hacmi (MCV) hafif disuktir. Hemoglobin analizinde Hb A2 %3.5-7 oraninda
artmistir. Hb F ise vakalarin %50 sinde %2-5 oraninda artmistir (25).

Talasemi intermedia

Talasemi intermedia (T. intermedia), her iki B geninin de etkilendidi,
talasemi mutasyon kombinasyonlariyla (30/8+, B0/ variant, E/ B0 gibi) gorulen

ancak bir miktar B globin zincir Uretiminin devam ettigi klinik tablodur (23).

Talasemi intermediada, bu molekuler c¢esitlilik, genig bir klinik
spektrum ile iligkilidir (26). Klinik seyri blylk oranda o/a olmayan globin
zincirlerinin  dengesizlik derecesine baghdir. Homozigot veya birlesik

heterozigot B-talasemide, globin zincir dengesizliginin derecesini azaltan



kalitsal veya kazanilmis bir faktor, daha hafif klinik formlari olustururken,
globin zincir dengesizligini kotllestiren faktorler, asemptomatik tasiyici

durumunu 6nemli bir klinik fenotipe donusturebilir (27).

T. intermedia, talasemili hastanin hemoglobin degerinin 7-7.5 gr/dl nin
Uzerinde olmasiyla tanimlanir ve transflizyondan bagimsiz kabul edilir.
Talasemi intermedia'nin klinik seyri, hafif anemi ve sarilik ile agir anemi,
splenomegali kemik anomalileri, bacak Ulserleri, safra tasi arasinda degisken
siddette olabilir (27).

T. intermediada agir anemi nedeni ile artmig demir emilimine baglh demir
birikimi gorulmektedir. Demir birikiminde, karacigerde Uretilen bir peptid olan
“hepsidin” o6nemli rol oynamaktadir. T. intermediada hepsidin duzeyleri
azalmigtir, bu durum demirin barsaklardan emiliminde artisa yol a¢gmaktadir
(28). T. intermediada gelisme riski ylksek en énemli komplikasyon pulmoner
hipertansiyon (PHT) ve buna ikincil gelisen sag kalp yetmezIgidir (29). Pulmoner
hipertansiyon, hipoksi, demir birikimine bagli endotel hasari, splenektomi
sonras! trombosit agregatlarinin neden oldugu vazokonstruksiyon diginda,
hemolitik hastaliklarda hemolize bagli artmig arginaz aktivitesi nedeniyle arginin

ve nitrik oksit dlizeylerinin dismesiyle iliskilendirilmistir (1,30).

2.1. BETA TALASEMI MAJOR

Beta talasemiler i¢inde Klinigi en siddetli olan gruptur. Beta talasemi
majorda (T. major) temel bozukluk, B-globin zincirlerinin Gretiminin
olmamasidir. T. intermediadaki gibi homozigot veya birlesik heterozigot
mutasyonlarla olusur. Bu durum a-zincirlerinin nisbeten fazlaligina neden
olur. Sonugta hemoglobin Uretimi azalir, a ve B globin zincir arasinda
dengesizlik meydana gelir. Alfa ve a olmayan globin zincir dengesizligin

derecesi T. major hastalarinda klinigin ana belirleyicisidir (31).

Fessas ve arkadaslari, 1966’da talasemili hastalarin eritroblastarinda
a globin zincirleri ile olustugunu dusundukleri inklizyon cisimciklerini
tanimlamiglardir (32). Beta globin zinciri ile eslesmemis a globin zincirlerinde,

distal histidinin, hem demirinin 6. koordinasyon bdlgesine kovalent



baglanmasiyla geri dontsumsuz hemikromlar olusur. Hemikromlar eritrositler
ve oOncu hucrelerinde c¢okerek, hucre zarina bagh inkluzyon cisimcikleri
olusturur (33). Bu inkllzyon cisimleri hicre zar bilesenlerine zarar vererek,
eritrositlerin veya eritrosit oncullerinin gsekil degistirebilme, kararlilik ve
hidrasyonunda yapisal ve islevsel bozukluklara ve hucrelerin erken
yikilmasina neden olmaktadir (34). T. majorun esas patofizyolojik
mekanizmasi, eritrosit oncullerinin yikimi nedeniyle olusan olugan “inefektif
eritropoez” dir. inefektif eritropoez ve anemi, hastaligin klinik tablosunu

olusturan cesitli sonuglara neden olur (35).

2.1.1. Klinik Bulgular

T. majorlu hastalarda 8 globin zincirinin yoklugu sonucu agir hemolitik
anemi gorulmektedir. Anemi, extrauterin hayata gecis ile y zincirlerinin
sentezinin yerini B zincirlerinin aldi§i 4-6 ay civarinda goralir. Solukluk,
genellikle hastaligin ilk bulgusudur, bayime gelisme geriligi, splenomegali

cogunlukla eslik eder (31).

inefektif eritropoez ve eritroid hiperplazisi, 6zellikle yassi kemiklerde
blyime ve sekil bozukluklarinda neden olmaktadir. Kafatasi, frontal ve
posterior bdlgelerde buylylp sekli bozulmaktadir. Zigomatik kemikler
baylyerek belirginlesmekte, burun koku basik goérulmektedir. Maksiller
kemikte de buyume olmakta ve maloklizyon olusmaktadir. Humerus ve
femur epifiz hatlarinin erken kapanmasi sonucunda uzun kemiklerin kisa

kalmasi sik goralur (36).

Extrameduller hematopoez, inefektif eritropoeze bagli kemik iligi
diginda kan hucrelerinin Uretilmesidir. Genellikle karaciger ve dalagi
etkilemekle birlikte bazen extramediiller kitlelere de yol agabilmektedir (37).
Kemik deformiteleri, dizenli eritrosit transflizyonu tedavisi ile biuylk oranda
Onlenebildiginden, daha sik transflizyondan kaginilan talasemi intermedia
hastalarinda goértulmektedir. T. majorlu hastalarda, iskelet deformiteleri
onlenebilirken, osteoporoz ve komplikasyonlari 6nemli bir problem olmaya

devam etmektedir (31).



2.1.2. Laboratuar Bulgular

T. majorda tam kan sayiminda agir hipokrom, mikrositer anemi
goOrulmektedir. Hemoglobin, MCV, ortalama eritrosit hemoglobin (MCH) her
zaman duguktir. RDW artmigtir. Periferik yaymada eritrositlerde agir
hipokromi, mikrositoz, anizositoz, poikilositoz, hedef hicreleri, polikromazi,
bazofilik noktalanma ve normoblastlar gorulmektedir. Retikllosit sayisi

genellikle normalin 1-2 kati kadar artmistir (38).

Hemoglobin elektroforezinde HbF ve HbA2 artmis, HbA azalmigtir.
HbF %10-100 araldinda, HbA2 %5-7 araliginda artar ve geri kalan ylzde
HbA tarafindan olusmaktadir. Hastanin genotipine gbre hemoglobin
kompozisyonu degismektedir. Homozigot B0 talasemi mutasyonlarinda HbF
%93-97 ve HbA2 %3-7 oranindadir ve HbA bulunmaz. Homozigot B+
talasemi mutasyonlari ve birlesik heterozigot 0/B+ mutasyonlarinda HbA ve
HbA2 mevcuttur, ancak her zaman énemli oranda yukselmis HbF (%10 ile
%90) bulunur. T. majorda, HbA2 normal olabilir veya artabilir, bu nedenle tani
degeri yoktur (31). Genellikle PCR temelli prosedurlerle B globin gen

mutasyonlari gosterilebilmektedir (39).

2.1.3. Tedavi

T. majorlu hastalarda, konvansiyonel tedavi eritrosit transflzyonu

tedavisi ve demir selasyon tedavisinden olugsmaktadir.

2.1.3.1. Eritrosit Transfuzyonu Tedavisi

T. majorda erken ve duzenli eritrosit transfizyonu, anemiyi onler,
dokulara oksijen tagsinmasini saglar. Sonucta inefektif eritropoez baskilanir,
kemik iligi genislemesi, iskelet deformiteleri, buyime gelisme geriligi 6nlenir
(40).

Duzenli transflzyona baslamak icin tavsiye edilen, aneminin agir
semptom ve bulgularinin olmasidir. Bu durum genellikle, hemoglobin degeri

7 gr/dl' nin altina inince olmaktadir. Hemoglobin seviyesine bakilmadan,
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genel durum, buyume vyeterliligi, splenomegalideki artig, kemik iligi
genislemesinde artis sonucunda yuz 6zelliklerinin degisimi de transflizyona

baglama karari verilirken dikkate alinmaktadir (1).

Gunumuzde, T. majorda Onerilen transfuzyon tedavisi, hemoglobin
degerini 9-10.5 gr/dl arasinda tutmak igin, genellikle 2-3 haftada bir
uygulanan dizenli eritrosit transfuzyonudur. Hematokrit degeri yaklasik %75
olan CPD-A'l (sitrat, fosfat, dextroz, adenin) eritrosit sispansiyonundan, her
bir transfuzyonda verilmesi gereken 10-15 ml/kg’dir. Transfluzyon sonrasi
hemoglobin degeri, hiperviskozite ve inme riskinden kaginmak igin 14-15
gr/dl olarak hedeflenmelidir (1). Bu transflizyon rejiminin kemik iligi aktivitesini
baskiladigi, minimum demir birikimi yaptigi, normal buyumeyi sagladigi ve

fiziksel aktivitelere izin verdigi belirlenmistir (41).

2.1.3.2. Demir Selasyon Tedavisi

Demir selasyon tedavisinin temel amaci, transfuzyonlarla alinan
demiri, vucuttan uzaklastirarak, vucuttaki demir yukand toksik etkinin
olmadidi glvenli araliklarda tutmaktir. Selasyon tedavisi ayrica vicutta asiri
demir birkimi olustugunda, transflizyonla alinan demirden daha fazlasini
vucuttan uzaklastirarak, organ hasarini onler (1). Selator ile baglanan demir,
ferritinin lizzozomal katabolizmasi sonucu Uretilen serbest hicre ici demir ve
makrofajlarda eritrosit ve oOncullerinin yikilmasiyla olusan demirdir. Organ
hasarina neden olan bu labil demirin 24 saat etkili selasyon ile surekli

vucuttan uzaklastiriimasi gerekir (1).

Serum ferritin dlzeyi, demir selasyon tedavisinin baglanmasi ve
dizenlenmesi igin yaygin olarak kullaniimaktadir ve 1000 nanogram/mililitre
(ng/ml) dederi selasyon tedavisinin baslanmasi icin esik deder kabul edilir
(35). GUnimuzde kullanilan 3 demir selatéri bulunmaktadir; Desferrioxamin
(DFO), Deferipron (DFP) ve Deferasirox (DFX).
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Desferrioxamin (DFO)

Desferrioxamin, 1960 h vyillardan itibaren kullanilmaya baslanan, ilk
kullanima giren demir selatoridur (42). Duzenli kan transflizyonu ile birlikte
DFO tedavisi hastaligin prognozunu degistirmistir. Desferrioxamin tedavisi ile
mortalite, kardiyak komplikasyonlar, diyabet, hipotiroidizm ve hipogonadizm
sikhiginda anlamli azalma tespit edilmistir (3). Desferrioxaminin bir molekuld,
demir atomunu 6 koordinasyon alanindan baglayarak ¢ok kararl bir yapi
olusturmaktadir. Buylk molekul yapisi nedeniyle oral olarak emilemediginden,
intraven6z veya subkutan yolla kullanilabilmektedir. Yari Gmrunun kisa olmasi
nedeni ile surekli inflzyonla kullanilabilmekte ve sadece kullanildidi slre icinde
selasyon yapabilmektedir. Haftada 5-7 gin, 20-60 miligram/kilogram/gin
(mg/kg/g) dozunda, 8-12 saatlik, subkutan inflizyonla kullaniimasi ve blylime
uzerindeki etkileri nedeniyle buyume tamamlanincaya kadar, gunliuk dozun 40
miligram/kilogram’i(mg/kg) agsmamasi Onerilmektedir (1). Buyume Uzerindeki
olumsuz etkilerinin yaninda, demir yukline gore asir yuksek dozlarda
kullanilmasi sonucu sagirlik, kulak ¢inlamasi gibi isitme sorunlari ve retinanin
etkilenmesi ile gece korlugu, renkli gormede azalma, gorme keskinliginde
azalma gibi sorunlar olusabilmektedir (43, 44). Yiuksek doz DFO inflzyonlari
alan veya demir yukine gore yuksek dozda tedavi alan hastalarda, yillik

odyometrik degerlendirme ve elektroretinografi ile izliem 6nerilmektedir (1).

Deferipron (DFP)

Deferipron, 1999 yilinda Avrupa’da ve 2011 yilinda Amerika Birlesik
Devletlerinde onaylanmistir (45). Ulkemizde deferipron 2008 yilindan itibaren
kullanima girmigtir (8). Deferipron demir atomunu 2 koordinasyon alanindan
baglayan kucuk bir molekuldur. Bir demir atomunu baglamak i¢cin DFP’nin 3
molekuli gerekir ve DFQO’ya gobre daha az kararli bir kompleks
olusturmaktadir. Kiguk molekll yapisi oral olarak, yari dmrunin 3-4 saat
olmasi nedeniyle giinde 3 kez kullanimaktadir. Onerilen doz 75 mg/kg/g'den,
ginde 3 doz seklindedir. Alti yasin altindaki ¢ocuklarda daha az klinik
deneyim nedeni ile, 6 yas Uuzerinde kullanim igin onaylanmigtir (1).
Deferipron, 6zellikle kardiyak demirin Uzerine etkili bulunmustur (46, 47).
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Deferipron tedavisinin en sik goérulen yan etkileri bulanti, kusma, karin
agrisi gibi gastrointestinal sistem semptomlaridir (48). Deferipronun énemli
ve hayati tehdit eden yan etkisi agranulositoz (%1,5) ve hafif notropeni
(%5,5), dir (49). DFP baslanacak her hastada tedavi 6ncesi mutlak notrofil
sayisi bakilmasi ve ilaca basladiktan sonra da haftalik nétrofil sayimi
bakilmasi, noétrofil sayisinin 1.5X10°%L’ nin altina diismesi durumunda veya

enfeksiyon gelismesi durumunda ilaca ara verilmesi 6nerilmektedir (1).

Deferasirox (DFX)

T. major tedavisinde demir yukuntn tedavisi icin 100’ den fazla Ulkede
birinci basamak monoterapi olarak onaylanmigtir. Bir demir atomunu baglamak
icin 2 molekul DFX gereklidir. Kiguk molekul yapisi nedeniyle oral olarak, yari
omrunun 12-16 saat olmasi nedeniyle gunde bir kez kullaniimaktadir.
Selatlanabilen demirin 24 saat atilmasini saglamaktadir. Hastalarda 10-20
transfluzyon sonrasi 20 mg/kg/g den baslama dozu tavsiye edilmektedir. Siddetli
myokardiyal demir birikimi olan (T2*MR < 6 msn) veya semptomatik kalp

yetmezligi olan hastalarda diger selasyon rejimleri 6nerilmektedir (1).

DFX tedavisinin uzun sureli kullanimda erigkin ve c¢ocuk hastalarda
toleransinin iyi oldugu, c¢ocuklarda buyume Uzerinde ve addlesanlarda
seksuel gelisimde olumsuz etkisinin olmadigi ve etkili sekilde demir

selasyonu yaptigi saptanmigtir (50).

DFX tedavisi alan hastalarin, 5 yillik izlemlerinde serum kreatin
dizeyinde artis (%11,2), karin agrisi (%9) ve bulanti (%7,4) gérulmustir. Bu yan
etkiler hafif-orta dereceli gorulmids ve zaman iginde azalmistir (50). Kreatin

yuksekligi durumunda doz azaltimi, ilaca ara verilmesi g6z 6nune alinmahdir (1).

Kombinasyon Tedavileri

Selasyon tedavilerinin tek basina veriimesinin yetersiz oldugu
durumlarda, iki selator ayni anda veya ardisik verilebilir. En ¢ok ¢alismanin

yapildigi DFO ve DFP kombine tedavisidir (1). Desferrioxamin ve DFP
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kombinasyon tedavisinin, kardiyak demir yukunde daha hizl iyilesme ve

LVEF’da daha fazla artis yaptigi sdylenebilir (1).

2.1.3.3. Hematopoetik Kok Hiicre Transplantasyonu (HKHT)

HKHT, T. majorlu hastalarin tedavisinde glinimuizdeki tek kiratif tedavi
yontemidir. inefektif eritropoez yapan hematopoetik kok hiicrelerinin, etkili

eritropoez yapan saglikh kok hdcrelerle degistiriimesi temeline dayanir (51).

2.1.4. Komplikasyonlar

T. majorlu hastalarda, hastaligin kendisinden veya tedavisinden
kaynaklanan komplikasyonlar gelismektedir. T. majorda hayat kurtarici tedavi
olan duzenli eritrosit transfuzyonlarinin, morbidite ve mortaliteye sebep olan
onemli bir komplikasyonu, demir birikimidir (1). Demir dokulara girerek,
fenton reaksiyonu ile serbest oksijen radikalleri Gretmektedir. Serbest oksijen
radikalleri lipid peroksidasyonu yolu ile hicre zari ve organel zarlarina zarar
verir, DNA hasari yapar, sonugta apoptotik hicre 6lumune neden olur. Ayrica

neoplazi ve fibrozis olusumuna da etkisi bulunmaktadir (1).

Kardiyak Komplikasyonlar

T. majorda kalp yetmezligi en dnemli mortalite nedenidir ve kardiyak
disfonksiyon icin en onemli risk faktori demir birikimidir (52). Demir, kalp
hicrelerine girdiginde ferritin ve hemosiderin olarak depolanir. Bdylece klinik
olarak sessiz bir donem olusur. Kardiyak demir birikimi ¢ok artarsa, bu
mekanizma yetersiz kalir. Serbest demir miyositlere zarar vererek kardiyak

fonksiyon bozuklugu, aritmiler ve fibrozise neden olur (1).

Carpinti, T. major hastalarinda sik goértlen bir semptomdur. Klinikte en
sik atriyal fibrilasyon olmak Uzere aritmiler goérUlmektedir (53).
Elektrokardiyografide (EKG) siklikla spesifik olmayan degisiklikler gorulGr.

Takiplerde yeni olusan EKG degisikliklerinin nedenine yonelik daha ileri
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arastirmalar gereklidir (54). Ambulatuar EKG olgtimleri, 6zellikle aritmilerin
tanisinda kullanilan standart yontemdir, ekokardiyografi kalp fonksiyonlari

acisindan degerli bilgiler saglar (1).

Kalpte fonksiyon bozuklugu olmadan, demir birikimi ile ilgili bilgi veren
ve selasyon tedavisinin duzenlenmesine imkan taniyan onemli bir tetkik
kardiyak T2*MR goruntileme yontemidir. Anderson ve arkadasglari tarafindan
2001 yilinda, T2*MRG teknigi ile olgulen demir birikiminin, biyopsi ile elde
edilen sonuglar ve ejeksiyon fraksiyonu ile anlaml iligkili oldugu tespit
edilmistir (55). Kardiyak T2*MRG yoéntemi T. majorlu hastalarin izleminde
altin standarttir. On yasindan itibaren aralikli bakilmasi dnerilmektedir (1). Bu
Olcim 20 milisaniyenin (msn) Uzerinde ise normal, 15-20 arasinda ise hafif,
10-15 arasinda ise orta derece, 10 msn’nin altinda ise ciddi derecede demir
birikimini gosterir (56). Ayrica pretransfuzyon hemoglobin degerinin 9.5 gr/dl
nin Uzerinde tutulmasi, aritmilerin kontrol altina alinmasi, hipotiroidi,
hipoparatiroidi, diyabetes mellitus gibi komplikasyonlarin tedavisi de kardiyak

komplikasyonlari 6nlemede 6nemlidir (1).

Endokrin Komplikasyonlar

T. majorun en yaygin komplikasyonu, endokrin komplikasyonlardir. T.
majorlu hastalarin %40.5’'inde hipogonadizm, %30.8’'inde boy kisaligi,
%6.5'inde bozulmus glukoz toleransi, %3.2’sinde diyabetes mellitus,

%6.9’'unda hipoparatiroidizm, %3.2’sinde hipotiroidizm saptanmistir (57).

Hipogonadizm, T. majorun en yaygin komplikasyonudur, buylume
geriligi ve erigkin hastalarda infertiliteye neden olacagindan erken tani ve
tedavi donemlidir (58). Buyume geriligi, T. majorlu ¢ocuk ve ergenlerde
yaygin gorulmektedir. Hipogonadizm disinda kronik anemi, demirin
kemiklerde ve bluyume hormonu salgilayan organlar Uzerindeki etkisi,
selasyon tedavilerinin toksisitesi, hipotiroidizm, psikososyal stress de

bayume geriligine sebep olur (59).

T. majorlu hastalarda demir birikimine bagl, cogunlukla primer
hipotiroidi gorulmektedir. Klinik bulgular anemiyle iligkilendirilebileceginden,
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hastalarda duzenli tiroid fonksiyon testlerinin bakilmasi erken tanida
onemlidir. (60). Hipoparatiroidizm, T. majorlu hastalarda ikinci dekadda
gorulen tipik komplikasyondur. Parathormon eksikliginde hipokalsemi,
hiperfosfatemi ve hiperkalsitri olmaktadir. Klinikte hipokalsemiye bagl olarak
Chvostek ve Trousseau bulgusu, tetaniler, kramplar nadiren nébet gorulebilir.
Tedavide hedefler, hipokalseminin semptomlarini kontrol altina almak, serum
kalsiyum ve fosforunu normal araliklarda tutmak ve hiperkalsilriyi
engellemektir. Ciddi hipokalsemi de intravendz kalsiyum tedavisi verilir. Oral
kalsiyum, aktif D vitamini, kalsiyumdan zengin ve fosfordan fakir diyet, acil

tedavi disinda tedavide yer almaktadir (61).

T. majorlu hastalarda, demir birikimi nedeni ile pankreas B hucre
hasari ve insulin eksikligine bagli diyabetes mellitus gelisiminden daha 6nce,
karacigerde demir birikimine bagli insulin direnci, hiperinsulinizm ve
bozulmus glukoz toleransi gelismektedir (62). Hastalara 10 yasindan itibaren
oral glukoz tolerans testi dnerilmektedir. Aglik kan sekeri ve acglik insulini
diger tamamlayici tetkiklerdir (63). Hepatik enfeksiyonlarin takibi, duzenli
selasyon tedavisi diyabetes mellitus gelisimini 6nlemede 6nemlidir. Bozulmus
glukoz toleransi gelistiginde siki diyabetik diyet, duzenli fiziksel aktivite,
yogun selasyon tedavisi ve gerekli gorulurse oral hipoglisemik ajanlar, insulin

eksikligi gelistiginde insulin tedavisi dnerilmektedir (1).

Endokrin komplikasyonlari énlemede, uygun eritrosit transflizyonu,
etkin demir selasyonuyla birlikte sorunlari erken saptayip tedavi etmek igin
duzenli takip onemlidir. Hastalarin duzenli olarak endokrinoloji bolumu
tarafindan degerlendiriimesi ve bu degerlendirmede, boy, kilo persentilleri,
yillik uzama hizi, puberte muayenesi yapilmasi ayrica tiroid, paratiroid ve
glukoz anomalilerine yonelik tetkiklerin yapilmasi, aralikh kemik mineral
dansitesi bakilmasi, gerekli durumlarda buyime hormonu ve seks

steroidlerinin 6lgimu 6nerilmektedir (1).

Karaciger Komplikasyonlar

Karaciger demir metabolizmasinda ilk organ ve ana depo organi

olmasi nedeni ile hasara duyarlidir. Vucutta Uretilen hasarli eritrositler
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oncelikle dalak makrofajlari olmak lGzere karaciger makrofajlarinda da yikilir.
Makrofaj icerisinde demir birikimi olur ve progresif olarak kana verilir. Ancak
karacigere esas toksik etki yapan demir, hepatositlerde biriken demirdir (1).
Karaciger hasarinda Ozellikle HCV olmak Uzere, viral enfeksiyonlarin da
agirlastirici roli bulunmaktadir (64). Korkulan sonug siroz ve hepatoselller
karsinoma (HCC) gelisimidir. Talasemide HCC insidansi %2 olarak tahmin
edilmektedir (65).

Karaciger T2*MR noninvazif olarak, hepatik demir konsantrasyonu
(HIC) hakkinda nicel bilgi saglamaktadir, 11.4 msn’nin Uzerindeki degerler
normal, 3.8-11.4 msn hafif, 1.8-3.79 msn orta, 1.8 msn’nin altindaki degerler
agir derecede demir birikimini gdstermektedir (66). Karaciger biyopsisi HIC
yaninda, fibrozis varligini degerlendirmek i¢in dnemli bir tetkikdir ancak non
invazif degerlendirme imkanlarinin gelismesiyle biyopsi ihtiyaci azalmistir
(67). Kronik karaciger hastaligi izleminde, USG ile birlikte AFP yol gostericidir
(68). Karaciger hasarinin onlenmesi ve tedavisinde; duzenli izlem, etkin

demir selasyonu, viral enfeksiyonlarin takibi ve tedavisi dnemlidir (1).

Enfeksiyon

Enfeksiyonlar, T. majorlu hastalarda, en sik 2. 6lum nedenidir (6).
Ancak hastaligin daha iyi yonetimi ile asiri demir birikimine bagh 6limlerin
azalmasiyla, enfeksiyonlarin gelecekte, dnde gelen 6lum nedeni olabilecegi
disunldlmektedir (69). Sosyoekonomik duzeydeki farkhliklar, saglik
hizmetlerine erisim ve Onleyici stratejiler, enfeksiyona bagli morbidite ve

mortalite oranlari Uzerinde etkilidir (1).

Transflzyonla bulasan enfeksiyonlardan hepatit B virGsu (HBV) ve
hepatit C virisu (HCV) enfeksiyonlari, 6nemli endise kaynadi olmaya devam
etmektedir (1). Bu enfeksiyon riski, donor populasyondaki enfeksiyonlarin
sikligina ve kan urunleri i¢in kullanilan tarama testi teknolojisine baghdir (70).
Tarkiye’de 1975'den itibaren hepatit B ylzey antijeni (HBsAg), 1996’dan
itibaren anti hepatit C antikoru (Anti-HCV) kan Urunlerinde rutin taranmaktadir
(71). Sik transflizyon alan hastalarda, tarama testleri ve Hepatit B asilamasi
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ile HBV enfeksiyonu riski 6nemli oranda azalmistir, HCV enfeksiyonu riski
azalmakla beraber halen ciddi bir sorundur (70). Turkiye’de 2013 yilinda 388
sik transfuzyon alan hasta degerlendiirimis, HbsAg %0,5, Anti-HCV %18

oraninda pozitif saptanmis (72).

Transfliizyonun neden oldugu hemosiderozis de enfeksiyonlara yatkinlik
olusturmaktadir. Demir, Borrelia Burdgorferi haric tim bakteri, mantar ve
protozoonlarin ¢ogalmasi igin gereklidir (73). Demir gibi, Desferrioxamin
tedavisinin de Yersinia Enterocolitica ve Klebsiella pneumoniae gibi bakteriyel

enfeksiyonlara yatkinlk olusturdugu gosterilmistir (74).

Dalak dolagimdaki zarar gérmis hicre ve mikroorganizmalara fagositik
bir filtre olugturur, ayrica antikor Uretiminde de rol alir (75). Splenektomi
sonrasl, kapsulli bakterilerle fulminan enfeksiyon riski hayat boyu devam
etmektedir ve genel pollasyondan 50 kat fazladir, ciddi bakteriyel enfeksiyonu

engellemek igin, egitim, asi ve antibiyotik profilaksisi gereklidir (76).

2.2. DEPRESYON, KAYGI BOZUKLUGU (ANKSIYETE), BENLIK ALGISI
VE YASAM KALITESi KAVRAMLARI

2.2.1. Depresyon

Depresyon en genig olarak, insanin yasama istek ve zevkinin
kayboldugu, kisinin kendisini derin bir keder icinde hissettigi, gelecege
iliskin kétumser, karamsar dusunceler, gegcmise iliskin yogun pismanlik ve
sucluluk duygularinin  oldugu, o6lim duastncesi ve intihar girigimi
sonuglanabilen, uyku ve istah ile ilgili fizyolojik bozukluklarin oldugu bir

hastalik olarak tanimlanmaktadir (77).

Dlnyada depresyonla yasayan toplam insan sayisi 322 milyondur. 2015
yilinda kuresel nifusun depresyon orani %4,4 olarak saptanmistir. Depresyon,
kadinlarda (%5.1) erkeklere gore (%3.6) daha yaygindir (78).

Tdm Dunya’da 2020 yilinda, en o6nemli ikinci yetiyitimi nedeninin
depresyon olacagi kabul edilmektedir (79). Ulkemizde yapilan bir caismada da

en fazla yetiyitimi yaratan hastaligin, depresif hastalik oldugu saptanmistir (80).

18



Ruhsal bozukluklari olan hastalar, diger hastaliklara gore daha yuksek
olum ve ozurlulik oranlarina sahiptir. Bunun nedeni gbzetimsiz birakilan
fiziksel saglik problemleri ve intihardir. intihar Diinya’da gencler arasinda
ikinci en sik 6lum nedenidir. Depresyonun diyabet ve myokard enfarktisine
yatkinlik yaptigina dair kanitlar vardir (81). Tablo 1; ruhsal bozukluklarin
tanisal ve istatistiksel el kitabi, 5. baskinin (DSM-5) major depresif bozukluk

tani kriterlerini gostermektedir (82).

Tablo 1: DSM-5 Major Depresif Bozukluk Tani Kriterleri

A- Ardisik iki haftallk déonem boyunca, asagidaki belirtilerden besi (ya da daha ¢ogu)
bulunmustur ve dnceki islevsellik dizeyinde bir degisiklik olmustur; bu Belirtilerden en az
biri 1 ya da 2. maddedir.

1- Gindn ¢ogunda depresif duygudurum hali (lizglin, bos, Umitsiz hissetme, disardan
bakilinca aglamakl gériinmek), cocuklarda ve ergenlerde sinirli, alingan ruh hali

2- Neredeyse her gun ve ginin neredeyse tum aktivitelerinde ilgi kaybi, aktivitelerden
zevk alamama

3- Hemen hemen her gin istahin azalmasi veya artmasi, kilo alma veya diyet
yapmadan kilo verme (bir ayda vicut agiriginda %5 den fazla degisiklik olmasi),
cocuklarda kilo alimi olmayabilir

4- Neredeyse her giin uykusuzluk ya da fazla uyuma

5- Neredeyse her giin psikomotor ajitasyon veya retardasyon (sadece kendi hissettigi
huzursuzluk ya da yavaslama degil, baskalari tarafindan da gézlemlenebilir olmasi)

6- Neredeyse her giin yorgunluk veya enerji kaybi

7- Neredeyse her gun degersizlik, asirn veya uygunsuz sugluluk duygusu (sanrisal
olabilir)

8- Hemen hemen her gin disinme ve konsantrasyon becerisinde azalma (kendi
farkettigi veya baskalar tarafindan gézlemlenebilen)

9- Tekrarlayan 6lim dustnceleri (sadece 6lum korkusu degil), belirli bir plan olmaksizin
tekrarlayan intihar diisiincesi ya da intihar girisimi veya intihar igin 6zel bir plan

B. Bu belirtiler klinik agidan belirgin bir sikintiya ya da toplumsal isle ilgili alanlarda ya da
onemli diger islevsellik alanlarinda iglevsellikte azalmaya neden olur.

C. Bu doénem bir maddenin ya da baska bir saglk durumunun fizyolojiyle ilgili etkilerine
baglanamaz.

D. Yegin depresyon doéneminin ortaya ¢ikisi sizoduygulanimsal bozukluk, sizofreni,
sizofrenimsi bozukluk, sanrili bozukluk ya da sizofreni agilimi kapsaminda ve psikozla
giden tanimlanmig ya da tanimlanmamis diger bozukluklarla daha iyi aciklanamaz

E. Higbir zaman mani dénemi ya da hipomani donemi gegirilmemistir.

19




2.2.2. Kaygi (Anksiyete) Bozukluklari

Anksiyete, normalde bireye yonelik olasi bir tehlike tehdidi karsisinda
onu geregini yapmak uzere harekete gegmesi icin hazirlayan biyolojik
uyaridir (83). Anksiyete bozukluklarinda genelde tetikleyici faktor olmaz ya da
tetikleyici faktdére abartili bir yanit s6z konusudur. Anksiyete’nin birey
Uzerinde fiziksel ve zihinsel etkileri vardir. Zihinsel etkileri heyecan, kétu bir
sey olacak hissi, konsantrasyonda bozulma, hafiza zayiflamasi, irritabilitedir.
Sempatik sinir sistemi aktivasyonuna bagli olusan fiziksel belirtiler; terleme,
el ve ayaklarda titreme, agiz kurulugu yutkunmada zorlanma, barsak
hareketlerinde artma veya azalma, carpinti, kalp Gzerinde agri, nefes almada

zorlanma, hizl nefes alip verme, kulak ¢inlamasi, bag donmesidir (84).

Dunyada anksiyete bozukluklari yagsayan toplam tahmini kisi sayisi
264 milyon, kuresel anksiyete bozuklugu orani %3,6 olarak tahmin
edilmektedir. Depresyonda oldugu gibi, kadinlarda (%4.6) anksiyete
bozukluklari erkeklere (%2.6) gore daha yaygindir (78). Tablo 2, kaygi
bozukluklari DSM-5 siniflamasini, Tablo 3 yaygin anksiyete bozuklugu DSM-

5 tani kriterlerini gostermektedir (82).

Tablo 2: Kaygi bozukluklari siniflandiriimasi (DSM-5)

1-Ayrilma kaygisi bozuklugu

2-Segici konusmazlik(mutism)

3-Ozgll fobi

4-Toplumsal kaygi bozuklugu (sosyal fobi)

5-Panik bozukluk

6-Agarofobi

7-Yaygin anksiyete bozuklugu

8-Madde veya ilacin neden oldugu kaygi bozuklugu

9-Baska bir saglik durumuna bagh kaygi bozuklugu

10-Tanimlanmis diger bir kaygl bozuklugu

11-Tanimlanmamig kaygi bozuklugu
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Tablo 3: Yaygin anksiyete bozuklugu tani kriterleri (DSM-5)

En az 6 aylik bir sirenin ¢ogu giiniinde, birtakim olaylar veya etkinliklerle (iste ya da okulda basari
gbsterebilme gibi) ilgili olarak, asiri bir kaygi ve kuruntu (kaygih beklenti) vardir.

Kisi kuruntularini denetim altina almakta guglik geker.

Bu kaygi ve kuruntuya, asagidaki alti belirtiden Gg¢l (ya da daha ¢ogdu) eslik eder (en azindan kimi
belirtiler son alti ayin gogu giiniinde bulunmustur).

1- Dinginlesememe (huzursuzluk) ya da gergin ya da surekli diken Gzerinde olma.

2-  Kolay yorulma.

3- Odaklanmada giigliik gekme ya da zihin bosalmasi.

4- Kolay kizma.

5- Kas gerginligi.

6- Uyku bozuklugu (uykuya dalmakta ya da uykuyu sirdirmekte giiglik gekme ya da
dinlendirmeyen, doyurucu olmayan bir uyku uyuma).

Kaygl, kuruntu ya da bedensel belirtiler, klinik agidan belirgin bir sikintiya ya da toplumsal, isle ilgili
alanlarda ya da 6nemli diger islevsellik alanlarinda islevsellikte dismeye neden olur.

Bu bozukluk, bir maddenin (6rn. kotiye kullanilabilen bir madde bir ilag) ya da baska bir saglik
durumunun (6rn. hipertiroidi) fizyoloji ile ilgili etkilerine baglanamaz.

Bu bozukluk baska bir ruhsal bozuklukla daha iyi agiklanamaz (6rn. Panik bozuklugunda panik
ataklar olacagina iliskin kaygi ya da kuruntu, toplumsal kaygi bozuklugunda (sosyal fobi) olumsuz
degerlendirme, takinti-zorlanti bozuklugunda bulasma ya da dider takintilar, ayriima kaygisi
bozuklugunda baglandigi kisilerden ayrilma, 6rselenme sonrasi gerginlik bozuklugunda 6rseleyici
olaylarin animsaticilari, anoreksiya nervozada kilo alma, bedensel belirti bozuklugunda bedensel
yakinmalar, beden algisi bozuklugunda algilanan gérinun kusurlari, hastalik kaygisi bozuklugunda
Onemli bir hastaligi olma ya da sizofreni ya da sanrisal bozuklukta sanrisal inanclarin icerigi).

2.2.3. Benlik Algisi

Benlik algisi, benlik kavrami ile esdegerdir ve bireyin kisisel nitelikleri

hakkindaki bilgi ve inanclarinin toplami olarak tanimlanabilir (85). Benlik

saygisl! ise benlik kavraminin degerlendirildigi sezgisel boyuttur, 6zdeger ve

ozilgi ile esdeger kabul edilir (86). Benlik saygisi, kisinin kendine verdigi

puanlara dayanarak, pozitif veya negatif olarak bir degerlendirmesini ifade

eder (85). Olumlu bir degerlendirme varsa yuksek benlik saygisi anlamina

gelir. Yuksek benlik saygisi, bireyin kendine glven duymasi, kendini

benimseyip degder vermesi, kendini onaylamasi ve degerli bulmasidir (87).

Rosenberg yuksek 6zsayginin, bireyin kendisini begenmesi degil, kendini

degerli hissetmesi oldugunu belirtmistir (87).
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Yapilan caligmalarda benlik saygisinin, saglik ve yasam Kkalitesine
katkida bulunan o6nemli bir psikolojik faktér ve mutlulugun en gigli

belirleyicisi oldugu gosterilmigtir (88).

Yuksek benlik saygisi, olumsuz durumlara karsi bir tampon rolu
ustlenerek hem ruhsal hem fiziksel saghgr koruyucu bir faktor olarak gorev
yapar. Dusuk benlik saygisinin zayif baga ¢ikma davranigini tetikleyerek;
depresyon, anksiyete, yeme bozukluklar gibi igsellestirici ve gsiddet,
saldirganlik, okulu birakma gibi digsallastirici davranisglarla iligkili oldugu
bulunmustur. Diger yandan kotu saglik durumunun varhidr ve kotu basa
¢cikma davranisi olumsuz bir benlik saygisini olusturabilir (85).

2.2.4. Yasam Kalitesi Kavrami

Diinya Saghk Orguti (DSO) saghdr; “Sadece hastaligin yoklugu degil,
fiziksel, zihinsel ve sosyal olarak tam bir iyilik hali” olarak tanimlamistir (89).
Saglik, bu tanimin aksine, tim Dinya’da uzun yillar dar bir bakis agisiyla ele
alinarak mortalite ve morbidite ekseninde olglulmeye ve tariflenmeye
calisiimistir (90). George Engelin 1977 yilinda Onerdigi biyopsikososyal
model, bir donium noktasi olmustur. Bu modele gore saglik ve hastalik;
biyolojik, psikolojik ve sosyal degigkenlerin etkilesimi ile sekillenir. Hastayi
cevresiyle birlikte ele alan, bedenen, ruhen ve sosyal yonden iyilik halini
hedefleyen, hasta merkezli yaklasima gecilmistir (91).

Teknolojik gelismeye paralel olarak saglk alaninda énemli gelismeler
olmus ve tedavi yontemlerindeki ilerlemelerle mortalite azalmig ve insanlar
daha uzun sure kronik hastaliklarla yagsamak zorunda kalmistir. Bu hastalarin
bedenen, ruhen ve sosyal yonden iyilik durumu daha ¢ok 6n plana gikmigtir.
Sonugta, tibbi tedavilerin degerlendiriimesinde yakinmalarin azalmasi ve
yasam suresinin uzamasi gibi gostergeler yetersiz kalmig, hastalarin kendi
hayatlarina iliskin yaptiklari degerlendirme o6nem kazanmistir. Hastalar
tarafindan yapilan bu degerlendirme “Yasam Kalitesi” olarak adlandirilir (92).

DSO yasam kalitesini “Bireylerin kendi yasamlarini, iginde bulunduklari
kiltir ve deger sistemleri sartlarinda, hedefleri, beklentileri, standartlar ve
ilgileri ile baglantili olarak algilama sekli” olarak tanimlar (93). Yasam kalitesi,
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kisinin psikolojik durumu, fiziksel saghgi, sosyal iligkileri, kisisel inanglarindan
etkilenen genis bir kavramdir (93). Yasam kalitesi bireyin tim gereksinimlerini
kargilamasi, yasamdan doyum saglamasi, eglenmeye zaman ayirmasi,
emosyonel ve fiziksel durumunun istenen dizeyde olmasi, Kisiler arasindaki

iligkilerini surdurebilmesi olarak da tanimlanir (94).

Tip literaturinde yasam Kkalitesi ifadesi 1960 yilinda yayinlanan “On
the Quantity and Quality of Life” isimli makalede gegmektedir (95). “Saglikla
lligkili Yagsam Kalitesi” (SIYK) kavrami, yasam kalitesi iginde sagligi etkileyen
alanlar1 kapsayacak sekilde 1980 yilindan itibaren geligtiriimektedir (90).
Saglikla iliskili yasam kalitesi (SiYK), hastaligin ve tedavinin kisinin
yasamindaki fiziksel (enerji ve yorgunluk, uyku ve dinlenme, agri ve
rahatsizlik), duygusal (benlik saygisi, olumlu ve olumsuz duygular, disinme,
o6grenme konsantrasyon), sosyal (kisilerarasi iligkiler, sosyal destek ve cinsel
aktivite) ve cevresel (yasadigi yer, finansal kaynaklar, saglik ve sosyal
bakima erigilebilirlik, eglence firsatlari, yeni bilgi ve beceri edinme firsatlari,

ulasim, ézgurlik, glvenlik) alanlara etkisini belirlemek igin kullanilir (94).

Sagligin yasam kalitesi Uzerindeki etkisini bilimsel olarak ortaya
koymak icin SIYK 6lcekleri ortaya cikmistir. Bu dlgekler kisinin kendini
degerlendirecedi anketler seklinde olusturulmustur. SiYK’ni dlgmek bize tibbi
uygulamalarda hastayl daha kapsamli degerlendirmeyi, bdylece hasta hekim
etkilesimini gelistirmeyi, tedavinin etkinliginin degerlendiriimesini saglar (94).
T. majorlu ¢ocuklar, erigkin hastalar gibi semptomlarini, duygularini ifade
edemezler. Saglikla iligkili yasam kalitesi 6lgumiU c¢ocuklarin ifade
edemedikleri sorunlu alanlari da belirlememizi saglayabilleceginden, fiziksel
ve psikososyal saglik sorunlarini tanimak igin, standart tarama araci olarak

onerilmektedir (96).

SIYK bireysel degerlendirmenin yaninda saghk politikasini
belirleyenlerin, toplum saghgiyla ilgili daha genis alanlari belirlemelerini ve
toplum saghgiyla ilgilenen diger kurumlar ile de isbirligi yapiimasini saglar.
Yasam kalitesine iligkin verilerin sistematik olarak toplanmasi, analiz edilerek
saglik politikasi belirleyenlere sunulmasi daha verimli ve etkili politikalarin

olusturulmasinda yardimci olabilir (94).
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3. GEREG VE YONTEM

3.1. YONTEM
3.1.1. Hastalar ve kontrol grubu

Calismaya, Ankara Universitesi Tip Fakiltesi Cocuk Sagligi ve
Hastaliklari, Hematoloji ve Onkoloji Bilim Dali, Cocuk Hematoloji Polikliniginde
Talasemi major tanisi ile izlenmekte olan ve duzenli transflizyon tedavisi alan
6 yasindan buyuk, Klinik goézlemle farkedilebilecek kavrama yetenegini
etkileyen mental retardasyonu olmayan ve kendi ve/veya ebeveyni ¢alismaya
onay vermis toplam 26 hasta dahil edildi. Saglikli kontrol grubuna, Cocuk
Hematoloji Poliklinigine demir eksikligi anemisi gibi kronik olmayan bir durumla
basvuran, 6 yasindan buyuk ve kendi ve/veya ebeveyni calismaya onay
vermis 13 c¢ocuk ile calismaya katilan T. majorlu hastalarin 13’Gnin erigkin
olmasi nedeniyle Cocuk Hematoloji Poliklinigine bagvuran kronik hastalgi
olmayan g¢ocuklarin, saglikli onsekiz yasindan buyuk yakinlarindan galismaya

onay veren 13 erigkin kisi olmak Uzere toplam 26 kisi dahil edildi.

Calismaya ayrica, hasta ve kontrol grubunun ebeveynlerinden galisma
icin onay verenler dahil edilmistir. Hasta grubunda, kardesi ile birlikte
izlenmekte olan iki hastanin olmasi nedeni ile annelerin ve babalarin sayisi
24’t0. Hasta grubunun annelerinden biri, babalarindan 3G calismaya
katilmayi istemedi. Saglikli gruptaki annelerin tamami ¢alismaya katilirken,
babalarin 1'i calismaya katiimak istemedi. Calismaya, hasta grubunun
ebeveynlerinden 23 anne ve 21 baba, kontrol grubunun ebeveynlerinden 26

anne ve 25 baba katildi.

3.1.2. Aragtirmada izlenen yol

T. majorlu hastalar, eritrosit transfizyonu tedavisi amaciyla Cocuk
Hematoloji poliklinige basvurduklari sirada ¢aligsma ile ilgili bilgi verilerek onay
formu alindi. Hastalarin demografik ve tibbi 6zellikleri hastalardan ve tibbi
kayitlardan ogrenilerek kaydedildi. Saglhkl kontrol grubundaki katilimcilar

24



poliklinige bagvurduklari esnada caligmayla ilgili bilgilendirildi ve onamlari
alindi. Calismaya katilmayi kabul edenlerin demografik 6zellikleri kayit edildi.

Hasta ve kontrol grubuna depresyon belirtileri, anksiyete belirtileri,
benlik algisi ve yasam kalitesini degerlendiren, Turkiye'de guvenilirligi ve
gecerliligi bulunan oélgekler verildi ve tamamlamalari istendi. Calismamizda
hasta grubunda erigkin T. majorlu hastalarin bulunmasi ve kullanilan
Olceklerin gocuk ve erigkinler icin farkli olmasi nedeniyle hasta grubu ve
saglkh kontrol grubu onsekiz yasindan buyuk ve onsekiz yasinda veya daha
kiguk olmak Uzere ikiye ayrildi. Hasta ve kontrol grubunun ebeveynlerine de
depresyon ve anksiyete belirtilerini degerlendiren olcekler verildi ve
tamamlamalari istendi. Katilimcilar olcekleri, tercihlerine goére hastanede
beklerken veya evlerinde tamamladilar. Cocuk katilimcilardan okumasi
henuz iyi duzeyde olmayanlara, olgekler yuksek sesle okundu ve cevaplari
not edildi. Hastanede tamamlanamayan olgekler, bir sonraki kontrol
tarihlerinde katilimcilardan alindi.

Onsekiz yasindan buyuk ve < 18 yas hastalarin dlgek sonuglari, kendi
kontrol gruplarinin sonuglariyla karsilastirildi. Onsekiz yasindan buyulk
hastalarin ve < 18 yas hastalarin Olgek sonuglar, kendi iglerinde
sosyodemografik ve klinik 6zelliklerle karsilastirilarak, risk faktorleri
belirlenmeye c¢alisildi. Ayrica her iki yag grubundaki hastalarda, depresyon,
kayg! diuzeyi ve benlik algisinin, yasam kalitesi ile iligkisi arastirildi. Hasta
grubunun ebeveynlerinin dlgek sonugclari ile, saglikli kontrol grubunun

ebeveynlerinin sonuglari karsilastirildi.

3.2. GERECLER
3.2.1. Sosyodemografik Bilgiler Formu

T. majorlu hastalar ve kontrol grubunun sosyodemografik 6zelliklerini
kaydetmek igin, kendi hazirlamig oldugumuz “Sosyodemografik Bilgiler
Formu” kullanildi (Ek 1). Formda yas, dogum tarihine gére dogum yasi olarak
yazildi. Cinsiyet, egitim durumu, meslek, aylik gelir dizeyi (onsekiz yasindan
kliguk veya calismayanlar igin ebeveyn geliri, meslek sahibi olanlar i¢in kendi
gelirleri <2000 TL, 2000-4000 TL ve >4000 TL olarak belirtildi), anne ve baba
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yasl (yil), anne ve babanin egitim (mezun oldugu derece) ve istihdam
durumlari, anne ve babanin akrabalik durumu (yok, 1.derece, 2. derece,
uzaktan akraba), aile tipi (¢cekirdek veya genis), yasadiklari yer (Ankara veya

diger) ve hasta grubu i¢in T. majorlu akraba varhgi not edildi.

Hasta ve sadlikli grubun sosyodemografik o6zellikleri ayrintili not
edildikten sonra, Olgek sonuglariyla iligkilerini arastirmak igcin bazi
sosyodemografik ozellikler iki gruba ayrildi. Onsekiz yasindan buyuklerde
egitim durumu; “Universite mezunu” ve “Lise veya daha disiik derecede okul
mezunu” olarak, her iki hasta grubunda anne ve baba egitim durumu “8.
sinifin Gzeri” ve “8. sinifin alt” olarak, gelir dizeyi “>2000 TL/ay” ve “<2000

TL/ay” olarak 2 gruba ayrild1.

3.2.2. Klinik Bilgiler Formu

T. majorlu hastalarin, hastaligin tanisi ve tedavisiyle ilgili 6zelliklerini
kaydetmek icin, kendi hazirlamis oldugumuz “Klinik Bilgiler Formu” kullanildi
(Ek 2). Formda T. major tani yagi, transfizyon ve selasyon tedavilerine
baslama yas! ay olarak hastalarin dosya/hastane kayitlarindan ve ailelere
sorularak not edildi. Ferritin degeri, son bir yil icinde 3 ay aralarla élgtlen, son
3 ferritin nanogram/mililitre (ng/ml) deg@erinin ortalamasi olarak, transfiizyon
oncesi hemoglobin degeri, son 3 transflzyon tedavisi Oncesi bakilan
hemoglobin gram/desilitre (gr/dl) degerlerinin ortalamasi olarak hastane
sisteminden bakilarak not edildi. Akut faz reaktani oldugundan, ferritin
degeriyle birlikte C-reaktif protein (CRP) degerleri de bakilarak, enfeksiyon
durumu diglandi. Hastalarin kullanmakta oldugu selasyonun tipi (oral,
subkutan veya kombine) ve aktif kullanmakta oldugu ilag cesidi sayisi not
edildi. Hastalarin son bir yildaki transfiizyon tedavisi ve transfiizyon tedavisi
disinda baska bir sebepten hastaneye basvurulari, hastane sistemindeki
kayitlarindan sayilarak not edildi. Son bir yil icinde hastaneye yatisi olan
hastalarda, yattigi gin sayisi dahil edilmedi. Hastalarin son 2 yil igindeki
karaciger T2*MR ve mykard T2*MR sonucu milisaniye (msn) olarak not
edildi. Ayrica splenektomi durumu, endokrinolojik komlikasyonlar (hipotiroidi,

hipoparatiridi, insulin bagimli diyabetes mellitus, bozulmus glukoz toleransi,
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osteoporoz, ilag gerektiren hipogonadizm), kardiyak komplikasyonlar, hepatit
B veya C varigi ve T. majorla iligkili diger komplikasyonlar hastane
sistemindeki kayitlardan bakilarak not edildi. Klinik verilerden tani yasi,
transfizyon ve sgelasyon baslama yaglari, kullandigi ila¢c sayisi, ferritin
dizeyi, hastane ziyareti sikligi, karaciger ve myokard T2*MR sonucu, ayrica
komplikasyon varhgi, splenektomi durumu, kullanilan selasyonun tipinin

(oral/subkutan) dlgek sonuglariyla korelasyonu arastirildi.

3.2.3. Calismada Kullanilan Olgekler

Calismada hasta ve kontrol grubunda, yaslara gére kullanilan élgekler
Tablo 4’de verilmistir. Anne ve babalarda depresyon ve anksiyeteyi

degerlendirmek icin sirasiyla Beck Depresyon Olgegi (BDO) ve Beck

Anksiyete Olgegi (BAO) kullanildi.

Tablo 4: Calismada kullanilan élgekler

Kullanilan Olgekler
Onsekiz yasindan kiiglikler Onsekiz yasindan biiyiiklerde

Depresyon Cocuk Depresyon Olgegi (CDO) Beck Depresyon Olgegi (BDO)
Anksiyete ggfe“kkl:;L'ﬁ:‘y;“g:;'gik(é;SK g) | Beck Anksiyete Olgegi (BAO)

Piers Harris’in (PH) Gocuklar igin

0z Kavram Olgegi

1-Toplam benlik algisi

2-Davranis Rosenberg Benlik Saygisi
Benlik Algisi 3-Popiilarite ve gdzde olma Olgegi

4-Fiziksel gorinim

5-Mutluluk

6-Kaygl

7-Entellekttel-Okul Durumu

?::Jgg: 250‘;"‘ Kalitesi Oleegi 4.0 | \v 116 vasam Kalitesi Olgegi-

' o Kisa Formu (WHOQOL-BREF)

1-G.e.nel ya_lsam ka.llteS| 1- Genel Saglik

2-Fiziksel Iglevsellik o
Ya§_am_ 3-Duygusal islevsellik 2 (IBG-meI yasam kalitesi
Kalitesi . ] 3-Fiziksel Saghk

4-Sosyal Islevsellik 4-Psikolojik Saglik

5-Ok.ul I§IevseI.I|g| . 5-Sosyal Saglik

6-Psikososyal iglevsellik 6-Cevre Saglg!

(duygusal+sosyal+okul)
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3.2.3.1. On Sekiz Yasindan Ki¢iik Katihimcilarda Kullanilan
Olgekler

Depresyonun Degerlendirmesi: On sekiz yasindan kuguk hastalarda
ve sagdlikh kontrol grubunda depresyon belirtilerinin degerlendiriimesinde
“Cocuk Depresyon Olgegi” kullanilmistir (Ek 3). Kovacs M tarafindan 1981’de
geligtirilen 6lgcegin Ulkemizde glvenilirik ve gegerlilik calismasi Oy B
tarafindan 1991 yilinda yapilmistir (97, 98). Olgek, son 2 hafta iginde
depresyon belirtilerini sorgulayan 27 maddeden olugmaktadir. Her madde,
depresyon belirtilerinin varhigini ve derecesini bildiren puani 0-2 arasinda
degisen, 3 ifadeden olusmaktadir (6rnegin; “Kendimi arada sirada lzgln
hissederim”, “Kendimi sik sik Uzgun hissederim”, “Kendimi her zaman tzgun
hissederim”). Cocuk kendine en uygun ifadeyi isaretler. Alinan puan ne kadar
yuksekse, depresyon belirtileri o kadar agir demektir. Toplam puanin 19 ve

daha yuksek olmasi depresyon varligi olarak degerlendiriimektedir (98).

Kaygl Diuzeyinin Degerlendirilmesi: Onsekiz yasindan kiguk
hastalarda anksiyete belirtilerinin  degerlendiriimesinde “Cocuklar igin
Durumluk ve Surekli Kaygi Olcegi” kullanildi. Spielger CD tarafindan 1973'de
gelistirilen dlgegin, Ulkemizde gulvenilirlik ve gecerlilik ¢alismasi Ozusta HS
tarafindan 1995’de yapilmistir (99, 100). Durumluk ve slrekli kaygiya yonelik,
her biri 20 ifadeden olugsan 2 alt dlgekten olugsmaktadir (Ek 4 ve Ek 5).
Durumluk kaygi, kisinin belli bir anda kendini nasil hissettigini sorgularken,
sureklilik kaygi kiginin iginde bulundugu durumdan bagimsiz olarak kendini

nasil hissettigini belirler. ifadelerin bir kismi “sinirliyim”, “gerginim” gibi kaygi

” {3

belirtileri iken bir kismi “huzurluyum”, “rahat hissediyorum” gibi kaygiya ters
ifadelerdir. Her bir ifadenin, puani 1-4 arasinda degisen, “hi¢”, “biraz”, “cok”
ve “tamamiyle” olmak Uzere 4 secgenegdi vardir. Ters ifadelerin puani ters
cevrilerek (6rnegin tamamiyle isaretlenmisse 4 yerine 1 puan verilerek) ve
kaygi belirtilerinin puani normal olarak ayri ayri toplanir. Kaygi belirtilerinin
toplam puanindan, ters ifadelerin toplam puani ¢ikarilarak durumluk kaygi
Olceginde 35, surekli kaygl Olceginde 50 sabit sayisina eklenir. Her alt dlgek
icin toplam puan 20-60 arasinda degisir. YUksek puan yuksek kaygi, dusuk

puan dusuk kaygi duzeyini gosterir (100).
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Benlik Algisinin Degerlendirilmesi: Onsekiz yasinda ve daha kuguk
T. majorlu hastalarda, benlik algisinin degerlendiriimesinde “Piers Harris’in
Cocuklar icin Oz Kavram Olgegi” kullanilimistir (Ek 6). Bu 6lgek, “Kendim
Hakkinda Dusuncelerim” adiyla da anilir. Piers EV ve Harris DB tarafindan
1964’de Amerika Birlesik Devletlerinde, gelistirilen &lgegdin Ulkemizde
guvenilirlik ve gecerlilik calismasi Catakli M ve Oner N tarafindan 1996
yilinda yapilmistir (101, 102). Bu 0dlgek, kiginin kendisiyle ilgili “mutluyum?,

M ”

“akilhyim”, “guzelim”, “cok arkadasim var” gibi olumlu ve “sik sik Gzularum?,
“sik sik korkuya kapilirrm”, “nesesizim”, “sik kavgaya karisirrm” gibi olumsuz
toplam 80 ifadeden olusmaktadir. Her bir ifade “evet” veya “hayir” olarak
cevaplanmaktadir. Olumlu ifadelerden evet ve olumsuz ifadelerden hayir
olarak cevaplananlara birer puan verilerek, puanlar toplanmaktadir. Puan
artttkca daha benlik saygisi artmaktadir. Toplam benlik algisi puaninin
yaninda davranig, popularite, fiziksel goérinim, mutluluk, kaygi ve
entellektuel-okul olarak 6 alt dlgek puani hesaplanmaktadir. Alt dlgeklerin

puanlari, ilgili ifadelerin puanlarinin toplanmasiyla hesaplanmaktadir (102).

Yasam Kalitesinin Degerlendirilmesi: Onsekiz yasinda ve daha
klguk T. majorlu hastalarda, yasam kalitesini degerlendirmek icin “Pediatrik
Yasam Kalitesi Olgegi 4.0 (PedsQL 4.0)" kullanildi (Ek 7). Varni ve ark.
tarafindan 1999'da gelistirilen Olgegin Ulkemizdeki guvenilirlik ve gecerlilik
calismasi Kabak ve ark. tarafindan 2016 yilinda yapilmistir (103, 104). Bu
Olcek, 2-4, 5-7, 8-12 ve 13-18 yas icgin gelisimsel agidan uygun formlarla,
yasam kalitesinin fiziksel, duygusal, sosyal ve okul islevselligini 6lgmek icin
kullaniimaktadir. Olgekte son bir ayda gocugun bu alanlarda ne kadar sorun
yasadigl sorgulanmaktadir. Cocuklar, kendileri ve vekalet raporlan ile
ebeveynleri tarafindan degerlendirilebilmektedir (168) (Ek 8). Fiziksel
islevsellikle ilgili 8, duygusal, sosyal ve okul iglevselligi i¢cin 5’er madde olmak
Uzere toplam 23 maddeden olusmaktadir. Her madde icin “hicbir zaman”,

” “* ” 1}

“‘nadiren”, “bazen”, “siklikla” ve “her zaman” olarak 4 sec¢enek vardir. “Hig bir
zaman” igin 100, digerleri i¢in sirasiyla 75, 50, 25 ve “her zaman” i¢in 0 puan
verilir. Fiziksel, duygusal, sosyal ve okul iglevselligi puanlari ayri ayri olarak

hesaplanmaktadir. Ayrica 4 iglevsellik alanindaki puanlarin toplami ile toplam
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yasam Kkalitesi puani, duygusal, sosyal ve okul islevselliginin puanlarinin

toplami ile psikososyal iglevsellik puani hesaplanmaktadir (104).

3.2.3.2. On Sekiz Yagindan Biiyiik Katiimcilarda Kullanilan Olgekler

Depresyonun Degerlendirmesi: Onsekiz yasindan buyik T. Majorlu
hastalarda, saglikli kontrol grubunda ve her iki grubun ebeveynlerinde,
depresyonun degerlendiriimesinde “Beck Depresyon Olgedi” kullanildi (Ek 9).
Beck ve ark. tarafindan, 1961 yilinda geligtirilen bu 6lgegin, Ulkemizde Hisli
ve ark. tarafindan guavenilirlik ve gecerlilik ¢alismasi yapilmigtir (105, 106).
Uzintl, kétimser bakis acisi, sugluluk duygusu ve istahsizlik gibi depresyon
belirtilerini sorgulayan 21 maddeden olugsmaktadir. Her madde, belirtilerin
derecesini bildiren, puani 0-3 arasinda degisen 4 ifadeden olugsmaktadir.
Toplam 0-9 puan depresyon belirtilerinin olmadigi, 10-16 puan hafif
derecede, 17-29 puan orta derecede, 30-63 puan siddetli derecede

depresyon belirtilerinin oldugu yénunde degerlendiriimektedir (106).

Kaygi Duzeyinin Degerlendirmesi: On sekiz yasindan buyuk T.
Majorlu hastalarda, saglikh kontrol grubunda ve her iki grubun
ebeveynlerinde, kaygi dlzeyinin degerlendirimesinde “Beck Anksiyete
Olgedi” kullanildi (Ek 10). Beck ve ark. tarafindan 1988 yilinda gelistirilen bu
Olcegin, Ulkemizdeki glvenilirlik ve gegerlilik ¢alismasi 1998 de Ulusoy ve
ark. tarafindan yapilmistir (107, 108). Olgek son bir hafta icinde, “sicak, ates
basmalari”, “ellerde titreme” gibi 21 kaygi belirtisinin sikligini sorgular. Her
kaygi belirtisi icin; puani giderek artarak 0-3 arasinda degisen “hi¢”, “hafif
derecede”, “orta derecede” ve “ciddi derecede” olmak Uzere 4 secgenek
bulunmaktadir. Toplam 0-7 puan anksiyete bozuklugu belirtilerinin olmadigi,
8-15 puan hafif, 16-25 puan orta, 26-63 puan siddetli derecede anksiyete

bozuklugu belirtilerinin oldugu yoninde degerlendiriimektedir (108).

Benlik Algisinin Degerlendirmesi: Onsekiz yasindan buyuk T. majorlu
hastalarda ve saglikli kontrol grubunda benlik algisinin degerlendiriimesinde
“Rosenberg Benlik Saygisi Olgegi” kullanildi (Ek 11). Rosenberg tarafindan
1965'de gelistirilen bu Olgegin, Ulkemizdeki guvenilirlik ve gegerlilik ¢calismasi
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1986 da Cuhadaroglu F tarafindan yapilmistir (109, 110). Olgekte, 12 alt
kategori ve her kategoride farkli sayida olmak Uzere toplam 63 ifade
bulunmaktadir. Alt kategorileri; benlik saygisi, kendilik kavraminin suarekliligi,
insanlara guvenme, elestiriye duyarlilik, depresif duygulanim, hayalperestlik,
psikosomatik belirtiler, kisiler arasi iligskilerde tehdit hissetme, tartismalara
katilabilme, anne-baba ilgisi, babayla iliski ve psisik izolasyondur.
Calismamizda sadece benlik saygisini dlgen, ilk kategori kullanidi. ilk
kategoride, kendini degerli veya oOnemli gormekle ilgili olumlu 10 ifade
bulunmaktadir. Bu on ifadenin, her birinin “gok dogru”, “dogru”, “yanlis” ve “cok
yanlis” olmak Uzere 4 secenegi bulunmaktadir. Segenekler 0.17 ile 1 arasinda
degisen, “cok dogru” dan “gok yanlis” a dogru giderek artan bir sekilde
puanlanir. ilk 10 ifadeden alinan toplam puan 0-1 ise benlik saygisi yiiksek,

2—4 ise orta, 56 ise benlik saygisinin dusik oldugunu géstermektedir (110).

Yasam Kalitesinin Degerlendirmesi: Onsekiz yasindan bulylk
hastalarda ve  saglikh kontrol  grubunda  yasam kalitesinin
degerlendiriimesinde “Diinya Saghk Orgiti Yasam Kalitesi Olgegi Kisa
Formu” kullanildi (Ek 12). Dinya capinda 15 merkezde yapilan pilot
calismalar sonucu, 100 soruluk “Dinya Saghk Orgitli Yasam Kalite Olgegi
Formu (WHOQOL-100)" den secilen 26 sorudan WHOQOL-BREF
olusturulmustur (111). Ulkemizde givenililik ve gegerlilik ¢calismasi Eser ve
ark. tarafindan 1999 yilinda yapilmistir (112). Olgek, yasam kalitesini, fiziksel
saglk, psikolojik saglik, sosyal iliskiler ve gevresel saglik olmak Uzere 4
alanda Olgcmektedir. Her alanin soru sayisi farkhdir. Her sorunun, puani

” “* ” {3

giderek artan sekilde 1-5 arasinda degisen, “hi¢”, “cok az”, “orta derecede”,
‘cokca”, “tamamen” den olusan 5 segenedi bulunmaktadir. Her alanla ilgili
sorularin  puanlari  toplanip, 100 Uzerinden o kategorinin puani
belirlenmektedir. Ayrica “Yasam Kkalitenizi nasil buluyorsunuz?” ve
“Sagliginizdan ne kadar hognutsunuz?” seklinde 2 ayri soru, sirasiyla “Genel
yasam kalitesi” ve “Genel saglk” olarak 1-5 arasinda puanlanir. Bu olgekte

tum puanlarin toplamindan olusan bir puan hesaplanmamaktadir (112).
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3.3. ISTATISTIKSEL DEGERLENDIRME YONTEMLERI

Calismanin veri analizleri igin SPSS v.24.0 (Sosyal Bilimler igin
Istatistik Programi) programi kullanildi. Tanimlayici istatistikler, kategorik
degiskenler icin n (%), sayisal degiskenler igin ise ortalama + standart sapma
(ortalamaztss), ortanca [en dlUsUk deder (min) - en ylksek deger (maks)]
degerleri ile verilmistir. Hasta ve saglikli grubun sayisal olgek skorlarinin
karsilastirilmasinda “Mann whitney u” testi kullanilmigtir. [ki kategorik
degisken karsilastirildiginda “Ki kare” veya “Fisher’s exact test” kullaniimistir.
Hasta ve saglikh  gruptaki sayisal sosyodemografik  verilerin
kargilastirimasinda, “Mann whitney u” testi kullanilmistir. Sayisal
sosyodemografik veriler ile 6lgek sonugclari arasindaki iliskiye “Spierman
korelasyon testi” ile bakilmistir. Istatistiksel anlamlilik p<0.05 olarak kabul

edilmistir.
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4. BULGULAR

Calismaya, Ankara Universitesi Tip Fakiltesi Cocuk Saghgi ve
Hastaliklari, Cocuk Hematoloji Polikliniginde T. major tanisi ile izlenen ve
dizenli transflizyon tedavisi alan 26 hasta alindi. Saglkh kontrol grubuna,
Cocuk Hematoloji Poliklinigine bagvuran kronik hastaligi olmayan 13 saglikh
cocuk ve Cocuk Hematoloji Poliklinigine basvuran kronik hastaligi olmayan
gocuklarin saglikh onsekiz yasindan buyuk yakinlarindan 13 erigkin Kkisi
alindi. Ayrica hasta grubunun ebeveynlerinden 23 anne ve 21 baba, saglikli

grubun ebeveynlerinden 26 anne ve 25 baba ¢alismaya dahil edildi.

4.1. SOSYODEMOGRAFIK OZELLIKLER

Calismaya alinan 26 hastanin 8'i (%30.8) kadin, 18’ (%69.2) erkekti
ve yaglari 6.88 - 41 yil arasinda degismekteydi. Saglikli kontrol grubundaki
26 kigiden 15’i (%57.7) kadin, 11’i (%42.3) erkekti ve yaslar yaklagik 6.5 -
32.5 yil arasinda degismekteydi (Tablo 5).

Hasta ve saglikh grubun egitim durumlari benzer bulundu. Her iki
gruptaki meslek durumu, onsekiz yasindan buyuk aktif 6drenci olmayan
katilmcilar igin degerlendirildi ve gruplar arasinda farkhlik saptanmadi.
Hastalarin 10’unda (%38,46) anne ve baba arasinda birinci derece akrabalik,
4’inde (%15.4) ikinci derece akrabalik, 1'inde (%3,84) uzaktan akrabalik
vardl. Hasta ve saglikli grubun diger sosyodemografik 6zellikleri Tablo 5’de

verilmistir.

33



Tablo 5: Hasta ve kontrol

karsilastiriimasi

grubunun

sosyodemografik  6zelliklerinin

Hasta (n=26) Saghkli(n=26) P
n (%) n (%)
Yas, yil (Ortalama * SS) 20.33 £ 10.07 18.99 + 8.27
) ) 0.583
Ortanca (Min-Maks) 18.13 (6.88-41) 17.4 (6.4-32.48)
>18 yas 13 (%50) 13 (%50)
Yas 1
<18 yas 13 (%50) 13 (%50)
Kiz 8 (%30.8) 15 (%57.7)
Cinsiyet 0.093
Erkek 18 (%69.2) 11 (%42.30)
Evli 1 (%3.85) 1 (%3.85)
Medeni Durum 1
Bekar 25 (%96.15) 25 (%96.15)
Ogrenci 15 (%57.7) 13 (%50)
i6 Mezunu - -
o 00 Mezunu 1 (%3.85) -
Egitim durumu 0.827
Lise Mezunu 2 (%7.72) 2(7.7)
Universite 8 (%30.73) 11 (%42.30)
Mezunu
Diizenli Var 8 (%72.72) 10 (%76.92)
0.673
Meslek Yok 3 (%627.28) 3 (%23.08)
<2000 13 (%50) 8 (9%30.76)
Gelir Diizeyi 2000-4000 10 (%38.46) 13 (%50) 0.428
>4000 3 (%11.54) 5 (9619.24)
Var 15 (%57.7) 4 (%15.38)
Akrabalik 0.003
Yok 11 (%42.3) 22 (%84.62)
Ankara digi 10 (%38.46) 0(%0)
Geldigi yer <0,001
Ankara 16 (%61.54) 26 (%100)
T. Majorlu Var 11(%42,3) -
Akraba Yok 15 (%57,7) -

SS, standart sapma; Min, en diusik deger; Maks, en biyik deger; IO, ilkégretim; OO,

ortadgretim.
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Hasta ve kontrol grubunun anne ve babalarinin yas, egitim durumu ve
meslek 6zellikleri benzer bulundu (Tablo 6). Hasta ve kontrol grubunun
annelerinin yaklasik %50’sinin egitim durumunun 8. sinif veya 8. siniftan
daha dusuk duzeyde oldugu, her iki grubun annelerinin yaklasik %Z20’sinin
okul egitimi almadig1 ve yaklasik %80’inin ev hanimi oldugu saptandi (Tablo
6). Hasta ve saglikli grubun anne ve babalarinin detayli sosyodemografik

Ozellikleri Tablo 6’da verilmistir.

Tablo 6: Hasta ve saglikli kontrol grubunun ebeveynlerinin sosyodemografik

ozelliklerinin karsilastiriimasi

Hasta(n=26) Saghkli(n=26) P
Anne yas (ortalama * SS) 45.88 + 9.21 43.21 +12.31 0.292
Ortanca (Min-Maks) 44 (31-67) 40 (28-71)
Baba yas (ortalama % SS) 50.6 £ 10.32 48.54 + 11.31 0.439
Ortanca (Min-Maks) 49.5 (36-75) 46.5 (33-73)
Okul egitimi almamig 5 (%20,83) 8 (%22.73)
Anne Egitim i0 Mezunu 7 (%29.17) 7 (%20.45)
durumu 00 Mezunu 1 (%4.17) 3 (%9.1) 0.199
n (%) Lise Mezunu 3 (%12.5) 6 (%31.82)
Universite Mezunu 8 (%33.33) 2 (%15.90)
Okul egitimi almamig 1 (%4.17) -
Baba Egitim i0 Mezunu 8 (%33.33) 11 (%30.95)
durumu 00 Mezunu 2 (%8.33) 2 (%9.53) 0.946
n (%) Lise Mezunu 6 (%25) 7 (%28.57)
Universite Mezunu 7 (%29.17) 6 (%30.95)
Anne Meslegi Ev Hanimi 20 (%83.33) 24 (%81.81)
n (%) Dﬁffanli meslek sahibi 4 (%16.67) 2 (%18.19) 0.409
degil
Emekli 7 (%29.17) 4 (%11.91)
Baba Meslegi | Meslek sahibi 9 (%37.5) 14 (%54.76) 0.409
n (%) (I:j);'j;ielnli meslek sahibi 8 (%633.33) 8 (0633.33)

SS, standart sapma; Min, en disuk deger; Maks, en buylk

ortadgretim.
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4.2. TALASEMI MAJOR TANI VE TEDAVISINE iLISKIN OZELLIKLER

Hastalarin tani alma yasi ortanca degeri 7 ay, duzenli eritrosit
transfuzyonu baslama yasi ortanca degeri 12 ay, duzenli demir selasyon
tedavisi baglama yasi ortanca degeri 37.5 ay olarak bulundu. Hastalarin
ferritin dizeyi 267 ng/ml ile 4176 ng/ml arasinda degismekle birlikte ortanca
degeri 1420 ng/ml olarak bulundu. Hastalarin diger klinik verileri Tablo 7’de

verilmigtir.

Tablo 7: Hastalarin klinik ozellikleri-1

Ortanca
Ortalama £ SS
(Min-Maks)
Tani alma yasi (ay) 9.8 +9.52 7 (0*-44)
Transfiizyon baglama yasi (ay) 18.4 £ 28.81 12 (3-147)

Selasyon baslama yasi (ay) 48.96 + 35.01 37.5 (12-156)
Pretransfiizyon Hb (gr/dl) 9.89 £ 0.56 9.95 (8.3-10.8)
Transfiizyon sikhigi (yil) 17.12 £ 2.23 17 (13-25)
Hastane ziyareti sikligi (Son bir yildaki) 23.69 +4.95 22 (16-38)
Kullandigi ilag sayisi 2.73+1.84 2 (1-7)

Ferritin diizeyi (ng/ml)

1611.34 + 1023.62

1420 (267-4176)

T2*MR Myokard (msn)

27.01£9.35

28.5 (6.4-45)

T2*MR Karaciger (msn)

4.56 £ 4.92

2.9 (0.6-20.5)

*Intrauterin tani; SS, standart sapma; Min,

hemoglobin.

en disuk deger; Maks,
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Yirmialti hastanin 17’si (%65.3) oral demir selasyon tedavisi
almaktaydi, c¢ogunlugunu erigkin hastalar olusturmak Uzere 9 hastaya
splenektomi yapilmisti. Myokardda demir birikiminin hastalarin birinde
(%3.85) orta derecede, ikisinde (%7.7) agir derecede; karacigerde demir
birikiminin hastalarin 6’sinda (%23) orta, 11’inde (%42.3) agir derecede
oldugu bulundu (Tablo 8).

Tablo 8: Hastalarin klinik 6zellikleri-2

n (%)

Oral 17 (%65.3)
Kullandigi selasyon tipi Subkutan+Oral 2 (%7.7)

Subkutan 7 (%27)

Var 9 (%34.7)
Splenektomi durumu

Yok 17 (%65.3)

Normal (>20) 22 (%84.6)

Hafif (15-20) 1 (%3.85)
T2*MR Myokard (msn)

Orta (10-14) 1 (%3.85)

Agir (<10) 2 (%7,7)

Normal (>11.4) 4 (%15.5)

Hafif (3.8-11.4) 5 (%19.2)
T2*MR Karaciger (msn)

Orta (1.8-3.79) 6 (%23)

Agir (<1.8) 11 (%42.3)

Var 7 (%27)
Komplikasyon varhigi

Yok 19 (%73)

Hastalarin, dosya/hastane kayit sistemindeki bilgilerine goére, 7’sinde
(%26.9) T. majorun tedavisi’'ne bagl komplikasyon gelismisti. Bir hasta femur
bagi avaskuler nekrozu (%3.84), bir (%3.84) hasta insulin bagimli diyabetes
mellitus+kalpte diyastolik disfonksiyon, bir (%3.84) hasta bozulmus glukoz
toleransi, bir (%3.84) hastada osteoporoz, bir (%3.84) hasta hipoparatiroidi,
bir (%3.84) hasta hepatit C+hepatit B+hipotiroidi+ osteoporoz+
hipogonadizm, bir (%3.84) hasta da hepatit C ile izlenmekteydi.
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4.3. ONSEKIiZ YASINDAN KUGUK HASTA VE SAGLIKLI KONTROL
GRUBUNUN OLCEK SONUGLARININ KARSILASTIRILMASI

4.3.1. Depresyonun Karsilastiriimasi

Onsekiz yasindan kugik hasta ve saglikli ¢ocuklarda depresyon,
Cocuk Depresyon Olgegi ile degerlendirildi. Hasta grubundaki onsekiz
yasindan kiigiik 13 hastanin higbirinde CDO’ne gore depresyon saptanmadi
(CDO puani 19'un altindaydi). Hasta ve saglikh kontrol grubunun CDO

puanlari arasinda istatistiksel anlamli farklilik saptanmadi (p>0.05) (Tablo 9).

4.3.2. Kaygi Diuizeyinin Karsilagtiriimasi

Onsekiz yasindan kiucuk hasta ve saglikli ¢ocuklarda kaygi dizeyi
Cocuklar igin Durumluk ve Surekli Kaygi Olgegi (CDSKO) ile degerlendirildi.
Hasta ve saglikli kontrol grubunun grubunun durumluk kaygi ve strekli kaygi

puanlari arasinda istatistiksel anlamli farkhlik saptanmadi (p>0.05) (Tablo 9).

4.3.3. Benlik Algisinin Karsilastiriimasi

Onsekiz yasindan kuguk hasta ve saglikli ¢ocuklarda benlik algisi,
“Piers Harris'in (PH) Cocuklar icin Oz Kavram Olcegi” ile degerlendirildi.
Onsekiz yasindan kuguk hastalarda, saglikli kontrol grubuna gore, benlik
algisinin toplam, mutluluk ve entelektiel-okul alt dlgegi puani anlamh olarak
daha dusuk saptandi (p=0.038, p=0.026 ve p=0.037). Ayrica popularite alt
Olcek puani da onsekiz yasindan kuguk hastalarda, saglikli kontrol grubuna
go6re daha dusik olmaya egilimliydi (p=0.076). Davranis, fiziksel gérinim ve
kaygl puanlarinda hasta ve saglikli grup arasinda anlamh fark goérulmedi
(p>0.05) (Tablo 9).
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Tablo 9: Onsekiz yasindan kiiglk hasta ve kontrol grubunun CDO, Durumluk
kaygi, Surekli kaygl ve Piers Harris Oz Degerlendirme Olgegi

puanlarinin karsilastiriimasi

HASTA (n=13) SAGLIKLI (n=13)
Ortalama Ortanca Ortalama Ortanca P
*SS (Min-Maks) *SS (Min-Maks)
. 6.85 8 7 6
GDO 0.897
+3.8 (2-14) +4.6 (1-16)
Olgegi +5.12 (37-53) +5.18 (37-54) '
Siirekli Kaygi 44,23 42 47.46 49
.. 0.064
Olgegi 16,01 (37-58) 17.12 (30-60)
Piers Harris Gocular igin Oz Kavram Olgegi Puanlari
59.31 60 67.54 68
Toplam Puan 0,038
+9.6 (44-74) +6.34 (57-75)
12.46 13 13.54 14
Davranig 0.255
+2.47 (9-16) +2.36 (8-16)
8.54 8 10 10
Popiilarite 0.076
+2.18 (4-11) +1.08 (8-11)
Fizi 7.23 7 8.23 9
1ziksel 0.111
Goriinim +1.92 (3-10) +1.87 (3-10)
7.69 11 8.62 9
Kaygi 0.380
+2.81 (6-13) +3.04 (3-13)
10.31 7 11.77 13
Mutluluk 0.026
+1.93 (4-12) +1.83 (7-13)
Entelektiiel- 4.92 5 5.85 6
0.037
Okul +1.38 (2-7) *1.72 a-7)

CDO, Cocuk Depresyon Olgegi; SS, standart sapma; Min, en dislk deder; Maks, en yiiksek
deger;
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Onsekiz yasindan kuaglk hasta ve saglikli kontrol grubunun, Piers
Harris'in (PH) Cocuklar igin Cocuklar icin Oz Kavram Olgeginin mutluluk,
entelektlel-okul ve popularite alanlarinda siklikla verdikleri olumsuz cevaplar

Tablo 10°da verilmigtir.

Tablo 10: Onsekiz yasindan kuguk hasta ve saglikli kontrol grubunun PH’nin
Cocuklar icin Cocuklar icin Oz Kavram Olgeginde mutluluk,
entelektlel-okul ve popdularite alanlarinda siklikla verdikleri

olumsuz cevaplar

(I—r|]a:slt§) (Sna:§11h3|;|| Yanit
10 7 Oyunda ve sporda hep ben basi ¢gekerim Hayir
6 5 Sik sik Gzilir meraklanirim Evet
6 2 Simdiki halimden bagka olmay isterdim Evet
6 3 Oyunlara en son segilenlerden biriyim Evet
5 1 Arkadas edinmekte guglik cekerim Evet
5 2 Kuvvetli sayilirim Hayir
5 3 Oyunlarda ve sporda oynamak yerine seyrederim Evet
5 1 Cogu zaman okul faaliyetlerine gonulli katilinm Hayir
4 0 Cok arkadasim var Hayir
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4.3.4. Yagam Kalitesinin Karsilastiriimasi

Onsekiz yasindan klguk hasta ve saglikli gocuklarda yasam kalitesi,
Pediatrik Yasam Kalitesi Olgegi 4.0 ile degerlendirildi. Onsekiz yasindan
kiguk hastalarda, saglikli kontrol grubuna gore yasam kalitesinin okul
islevselligi puani anlamh olarak daha disuk saptandi (p=0.004). Onsekiz
yasindan kuguk hastalarda saglikli grubuna gore toplam yagsam Kkalitesi ve
psikososyal iglevsellik puani ortalama ve ortanca degerleri de daha dusuktd,

ancak anlamli farkhlik saptanmadi (p>0.05) (Tablo 11).

Tablo 11: Onsekiz yasindan kuglk hasta ve saglikli kontrol grubunun
Pediatrik Yasam Kalitesi Olgegi 4.0 puanlarinin karsilastiriimasi

(100 Uzerinden degerlendirme)

HASTA (n=13) SAGLIKLI (n=13)
Ortalama Ortanca Ortalama Ortanca P
+SS (Min-Maks) +SS (Min-Maks)
73.04 70.6 82.44 85.86
Toplam 0.191
+14.63 (46.7-95.6) + 14.13 (58.6-97.8)
74 81.2 82.42 93.7
Fiziksel 0.315
+21.32 (25-100) + 16.89 (46.9-96.8)
81.15 80 73.07 85
Duygusal 0.421
+13.87 (60-100) +24.02 (40-100)
88.07 90 93.46 100
Sosyal 0.259
+ 14.65 (50-100) +10.87 (65-100)
56.15 55 81.92 90
Okul 0.004
*24.42 (10-85) *+16.52 (45-100)
75.22 71.6 82.5 90
Psikososyal 0.173
+13.29 (56.6-95) +14.64 (55-98.3)

SS, standart sapma; Min, en disik deger; Maks, en ylksek deger.
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Pediatrik Yasam Kalitesi Olgegi 4.0''n ebeveyn vekil formlari hem
hasta hem de saglikli grubun ebeveynleri tarafindan tamamlandi. Bu form ile
ebeveynler, cocuklarinin yasam kalitelerini degerlendirmis olmaktadir. Hasta
grubunun ebeveynlerinin gocuklari igin vermis oldugu duygusal iglevsellik ve
okul iglevselligi puani, saglikh gruptaki ebeveynlerin ¢ocuklari igin vermis
olduklari puanlara gére dusuk olmaya egilimli bulundu (p=0.092 ve p=0.078)
(Tablo 12).

Tablo 12: Pediatrik Yasam Kalitesi Olgegi 4.0 Ebeveyn Vekil Formlarinin
sonuglarinin hasta ve saglikli grup arasinda karsilastiriimasi (100

Uzerinden degerlendirme)

HASTA GRUBUNUN SAGLIKLI GRUBUN
EBEVEYNLERI (n=13) EBEVEYNLERI (n=13)
P
Ortalama Ortanca Ortalama Ortanca
+SS (Min-Maks) +SS (Min-Maks)
74.45 75 79.91 84.7
Toplam 0.383
+14.14 (46.7-94.5) +12.85 (56.5-95.6)
70.17 62.5 78.58 87.5
Fiziksel 0.247
+18.59 (37.5-100) +17.30 (46.8-93.7)
82.31 85 73.84 75
Duygusal 0.092
+14.67 (55-100) +13.40 (55-95)
78.46 85 86.53 100
Sosyal 0.254
+22.02 (30-100) +17.12 (60-100)
70.38 70 81.53 85
Okul 0.078
+16 (40-95) +14.77 (50-100)
77.02 78.3 80.60 81.6
Psikososyal 0.537
+13.65 (50-91.6) +11.56 (63.3-98.3)

SS, standart sapma; Min, en dusik deger; Maks, en yiuksek deger.

42




Pediatrik Yasam Kalitesi 4.0 ile Olglulen yasam Kkalitesi alaninda,
onsekiz yasindan kuguk hastalarin ebeveynlerinin ¢ocuklari i¢in verdikleri
puanlar, cocuklarinin kendilerine verdikleri puanlarla benzer bulundu. Sadece
okul iglevselliginde hastalar, ebeveynlerine gore daha dugslik puan vermeye
egilimliydi (ortanca deger 55’e karsilik 70, p=0.092) (Tablo 13).

Tablo 13: Hasta grubunun Peidatrik Yasam Kalitesi Olgedi 4.0'in cocuk
formu ve ebevyn formu sonuglarinin karsilastiriimasi (100

uzerinden degerlendirme)

Ebeveyn (n=13) Hasta (n=13)
Ortalama Ortanca Ortalama Ortanca P
+SS (Min-Maks) +SS (Min-Maks)
74.4 75 73.04 70.6
Toplam > 0.805
#1444 (46.7-94.5) +14.63 (46.7-95.6)
70.17 62.5 74 81.2
Fiziksel 0.629
+ 18.59 (37.5-100) +21.32 (25-100)
82.31 85 81.15 80
Duygusal 0.838
+ 14.67 (55-100) +13.87 (60-100)
78.46 85 88.07 90
Sosyal 0.204
+22.02 (30-100) + 14.65 (50-100)
70.38 70 56.15 55
Okul 0.092
*16 (40-95) *24.42 (10-85)
) 77.02 78.3 75.22 71.6
Psikososyal 0.736
+13.65 (50-91.6) +13.29 (56.6-95)

SS, standart sapma; Min, en dusik deger; Maks, en yiuksek deger.

43




Onsekiz yasindan kigik hastalarin, Pediatrik Yasam Kalitesi Olgegi
4.0 Odlgedinin okul iglevselligi alaninda verdikleri cevaplar Tablo 14’de

verilmigtir.

Tablo 14: Onsekiz yasindan kuguk hastalarin Pediatrik Yasam Kalitesi

Olgegi 4.0 dlgeginin okul islevselligi alanindaki verdikleri cevaplar

13 HASTA YANIT

9 hasta Hastaneye gittigim icin okula gidemem Hemen hemen her zaman

veya “Siklkla”
Kendimi iyi hissetmedigim igin okula “Hemen hemen her zaman”
4 hasta . p »
gidemem veya “Siklkla
12 hasta Derslgrden geri kalmamak igin zorluk Higbir zamfm . N?dlren
cekerim veya “Bazen

“Higbir zaman”, “Nadiren”

12 hasta | Sinifta dikkatimi toplamakta zorlanirim . R
veya “Bazen

“Higbir zaman”, “Nadiren”

11 hasta | Bazi seyleri unuturum « R
veya “Bazen

4.4. ONSEKiZ YASINDAN KUGUK HASTALARDA DEPRESYON,
ANKSIYETE VE BENLIK ALGISININ, YASAM KALITESI ILE iLiSKiSi

Onsekiz yasindan kiiclk hastalarin Cocuk Depresyon Olgedi puani
arttikca, Pediatrik Yasam Kalitesi Olgegi 4.0'in puanlari (duygusal islevsellik
haric) anlamli olarak azaldi, bu korelasyon depresyon belirtileri arttikca
yasam Kkalitesinin azaldigina isaret etmektedir. Onsekiz yasindan kuguk
hastalarin Piers Harris Oz Degerlendirme Olgegi puanlari arttikga (fiziksel
gériininm ve entelektiiel-okul puanlari hari¢) Pediatrik Yasam Kalitesi Olgegi
4.0 puanlari gogunlukla artti, bu korelasyon benlik algisinin yliksek olmasi

durumunda, yasam kalitesinin arttigina isaret etmektedir (Tablo 15).
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Tablo 15: T. majorlu gocuklarda depresyon, kaygi dizeyi ve benlik algisinin

yasam kalitesiyle korelasyon yontemiyle karsilastiriimasi

Pediatrik Yasam Kalitesi Olgegi 4.0 (PedsQL 4.0)
Toplam Fiziksel Duygusal | Sosyal Okul Psiko-
sosyal
. r -0.682 -0.714 -0.124 -.592 -0.747 -0.670
CDO
P 0.01* 0.006* 0.685 0.033* 0.003* 0.012*
Siirekli r -0.355 -0.248 -0.141 -0.311 -0.37 -0.313
Kaygi P 0.234 0.414 0.647 0.301 0.213 0.298
Durum r 0.215 0.172 -0.186 0.235 0.093 0.221
Kayg! P 0.481 0.574 0.543 0.44 0.762 0.468
PH’nin Oz
Kavram Olgegi
r 0.765 0.750 0.556 0.583 0.588 0.707
Toplam
P 0.002* 0.003* 0.049* 0.037* 0.035* 0.007*
r 0.781 0.729 0.393 0.628 0.644 0.683
Davranis
P 0.002* 0.005** 0.184 0.022 0.018** 0.01*
r 0.604 0.700 0.441 0.581 0.492 0.646
Popiilarite
P 0.029* 0.008* 0.132 0.037* 0.087* 0.017*
Fiziksel r -0.25 -0.09 -0.065 0.038 -0.23 -0.184
Goriiniim P 0.409 0.771 0.833 0.902 0.45 0.548
r 0.902 0.936 0.382 0.675 0.756 0.811
Mutluluk
P 0* 0* 0.197 0.011* 0.003* 0.001*
r 0.760 0.715 0.45 0.624 0.566 0.642
Kaygi
P 0.003* 0.006* 0.122 0.023* 0.044* 0.018*
Zihinsel r -0.226 -0.268 -0.176 0.062 -0.144 -0.113
Okul P 0.458 0.377 0.565 0.84 0.64 0.713

* p<0.05 dlzeyinde anlamli; PH, Piers Harris; r, korelasyon katsayisi.
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4.5. ONSEKIiZ YASINDAN KUGCUK HASTALARIN SOSYODEMOGRAFIK
VE  KLINIK  OZELLIKLERLE, OLCEK SONUGLARININ
KARSILASTIRILMASI

Depresyonun Sosyodemografik  ve Klinik Ozelliklerle
Karsilastinnilmasi: Onsekiz yasindan kiguk hastalardan, anne egitim dizeyi
8. sinif veya daha dusuk olanlarda, baba egitim dizeyi 8. sinif veya daha
duguk olanlarda, babasinin duzenli mesledi olmayanlarda ve aylik gelir
dizeyi < 2000 TL olanlarda, diger hastalara gore daha yiuksek “Cocuk
Depresyon Olgegi (CDO)” puani puani saptandi (Tablo 16). Onsekiz yasindan
kiiclik hastalarin yaslari artttkca CDO puanlarinin azaldidi, son bir yildaki
hastane bagvuru sayilari arttikga CDO puanlarinin arttigi saptandi (p=0.001)
(Tablo 17).

Kayg: Diizeyinin Sosyodemografik ve Klinik Ozelliklerle
Karsilagtirlimasi: Onsekiz yasindan kig¢uk hastalardan, anne egitim dizeyi
8. sinifin Uzerinde olanlarda ve subkutan selasyon tedavisi alanlarda diger
hastalara gore daha yuksek durumluk kaygi puani saptandi (Tablo 16).
Surekli kaygi puani ile sosyodemografik ve klinik 6zellikler arasinda anlamli
iligki goralmedi.

Benlik Algisinin  Sosyodemografik ve Klinik Ozelliklerle
Karsilastirlilmasi: Onsekiz yasindan kuguk hastalarda, sosyodemografik ve
klinik &zelliklerle PH’nin Cocuklar icin Oz Kavram Olgegi'nin toplam,
davranis, popularite, fiziksel gorinim, mutluluk, kaygi, entelektiel-okul alt
Olcek puanlari kargilastirildi (Tablo 16 ve Tablo 17). Onsekiz yasindan kuguk
hastalarda yas arttik¢ga, mutluluk puani azalmaya egilimliydi (p=0.086) (Tablo
17).

Onsekiz yasindan kuguk hastalardan anne egitim dlzeyi 8. sinif veya
daha dusuk olanlarda, anne egitim duzeyi daha yuksek olan diger hastalara
gore daha duslik mutluluk puani saptandi (p=0,036). Ayrica anne egitim
dizeyi dusik olan hastalarda, toplam benlik puani, davranis ve popularite
puani da daha dusuk olmaya egilimliydi (sirasiyla p=0,074, p=0,083 ve
p=0,069) (Tablo 16). Onsekiz yasindan kiguk hastalardan baba egitim dizeyi
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8. sinif ve daha disUk olan hastalarda daha disiuk popularite ve mutluluk
puani saptandi (p=0,009 ve p=0,036). Babasinin dizenli meslegi olmayan
hastalarda yine diger hastalara gore daha dugsuk popdularite puani saptandi
(p=0,017) (Tablo 16).

Onsekiz yasindan kuglk hastalardan aylik gelir dizeyi <2000 TL
olanlarda, aylik gelir dizeyi >2000TL olan hastalara goére daha dusuk
popularite puani saptandi. Ayrica aylik gelir duzeyi <2000 TL olan hastalarda
toplam benlik puani ve mutluluk puani da sinirda anlamli olarak daha dusuk
saptandi (p=0,052 ve p=0,059) (Tablo 16). Onsekiz yasindan kuglk
hastalardan Ankara disinda yasayan hastalarda, Ankara’da yasayan
hastalara gore benlik saygisinin toplam ve popdularite puani daha dusuk
saptandi. Ayrica davranig ve mutluluk puani da daha dusuk olmaya
egilimliydi (p=0.076 ve p=0.088). Ankara’da yasayan hastalarda kaygi puani
daha yuksek olmaya egilimli bulundu (p=0.076) (Tablo 16).

Klinik Ozelliklerden ise son bir yildaki hastane bagvuru sayisinin,
toplam benlik, popularite ve mutluluk puanlari ile ters iligkili oldugu saptandi,
hastane basvuru sayisi arttikgca benlik saygisi puanlari azaldi (sirasiyla
p=0,025, p=0.006 ve p=0.002). Ayrica myokard T2*MR duizeyi ile popularite
ve mutluluk puani dogru orantili olarak iliskili bulundu, myokardda demir
birikimi azaldikca benlik algisi puanlari yukseldi (p=0.008 ve p=0.034).
Transflzyon tedavisine baslama yasi buyudikge, popularite puaninin da
anlamli olarak arttiy1 saptandi (p=0.056) (Tablo 17).
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Tablo 16: Onsekiz yasindan klglk hastalarda sosyodemografik ve klinik &6zelliklerle, depresyon, anksiyete ve benlik algisinin
karsilastiriimasi
GCocuk Kaygi Olgegi Piers Harris Gocuklar igin Oz Kavram Olgegi [ortanca (Min-Maks)]
n ¢cbo Durumluk Siirekli Toplam Davranis Popiilarite Fiziksel Mutluluk Kaygi Entel-
Ortanca Ortanca Ortanca lektiiel
(Min-Maks) (Min-Maks) (Min-Maks) Okul
Cinsiyet Kiz 4 8 (2-8) 51 (37-53) 44 (37-58) 58 (48-64) 11 (9-15) 8 (7-11) 7.5(6-10) | 10.5(6-12) | 6.5(4-9) | 5.5 (4-6)
Erkek 9 7 (2-14) 48 (40-51) 41 (40-54) 60 (44-74) 13 (9-16) 10 (4-11) 7(3-9) 11 (8-13) 9 (4-12) 5 (2-7)
P 0.754 0.438 0.641 0.699 0.391 0.937 0.639 0.696 0.349 0.633
Anne < 8.sinif 7 10 (3-14) 445 (37-51) | 45 (40-54) 53 (44-61) 10.5 (9-13) 7.5 (4-10) 8 (3-9) 9 (6-11) 55(4-9) | 5(2-6)
Egitim > 8.sinif 6 3.5 (2-8) 50.5 (45-53) | 41 (40-58) 65.5 (5-74) 14 (11-16) 10.5 (7-11) 7(6-10) | 11.5(10-13) | 10(6-12) | 5.5(3-7)
Diizeyi P 0.014** 0.037** 0.666 0.074* 0.083* 0.069* 0.612 0.036** 0.021* 0.303
Baba < 8.sinif 7 10 (2-14) 44,5 (37-51) | 42.5(40-54) | 53.5(44-61) | 11.5(9-14) 7 (4-10) 7.5 (3-9) 9 (6-11) 5.5(4-12) | 5 (2-6)
Egitim > 8.sinif 6 4 (2-8) 50 (45-53) 43 (40-58) | 65.5(55-74) | 12.5(11-16) | 10.5(8-11) | 7.5(6-10) | 11.5(10-13) | 8.5(6-12) | 5.5 (3-7)
Diizeyi P 0.029* 0.172 0.517 0.100 0.279 0.009** 0.385 0.036* 0.22 0.556
Babanin Var 5 3 (2-8) 50 (48-53) 45 (41-58) 61 (55-74) 11 (11-16) 11 (8-11) 8 (7-10) 11 (10-13) 7 (6-12) 5 (3-6)
Diizenli Yok 8 10 (2-14) 45 (37-51) 42 (40-54) 59 (44-72) 13 (9-16) 7 (4-10) 7 (3-9) 9 (6-12) 6 (4-12) 5 (2-7)
Meslegi P 0.037* 0.066* 0.210 0.341 0.767 0.017* 0.158 0.119 0.459 0.763
Gelir <2000 10 8 (2-14) 48 (37-53) | 42.5(37-54) | 58.5 (44-72) 12 (9-16) 8 (4-10) 7.5 (3-10) 10 (6-12) 6.5(4-12) | 5(2-7)
Diizeyi >2000 3 2 (2-5) 50 (50-53) 41 (41-58) 70 (61-74) 14 (11-16) 11 (11-11) 7 (7-9) 12 (11-13) | 10(6-12) | 5(3-6)
P 0.039** 0.149 0.609 0.052* 0.305 0.01* 0.732 0.059* 0.232 0.728
Geldigi Ankara 6 5 (2-14) 50 (45-53) 41 (40-58) 70 (61-74) 14 (11-16) 11 (8-11) 7 (6-9) 12 (9-13) 10 (6-12) | 6(3-7)
Sehir Diger 7 8(2-10) 48.5(37-53) | 44 (37-54) 56.5 (44-64) 11 (9-15) 7.5 (4-10) | 7.5(3-10) 10 (6-12) 6 (4-12) 5 (2-6)
P 0.297 0.556 0.46 0.008** 0.076* 0.017** 0.711 0.088* 0.076* 0.258
Kullandigi | Subkutan 3 2 (2-10) 51 (51-53) 47 (40-58) 59 (44-61) 11 (9-14) 7 (6-11) 7 (5-7) 11 (8-11) 6 (4-12) 6 (5-6)
Selasyon Oral 10 8 (2-14) 48 (37-53) | 41.5(37-54) | 60.5 (45-74) 13 (9-16) 9 (4-11) 8 (3-10) 10.5 (6-13) 8 (4-12) 5 (2-7)
Tipi P 0.302 0.034** 0.349 0.352 0.393 0.547 0.230 0.607 0.732 0.258

**p<0.05 duzeyinde anlamli; * 0.1>p=0.05; Min, en dusuk deger; Maks, en yiksek deger.




Tablo 17: Onsekiz yasindan klguk hastalarda sayisal sosyodemografik ve klinik 6zelliklerle, depresyon, anksiyete ve benlik algisi

Olcek puanlarinin korelasyon yéntemiyle karsilastiriimasi

6V

Piers Harris Gocuklar igin Oz Kavram Olgegi
= Durumluk Siirekli Toplam Davranis Popiilarite Fiziksel Mutluluk Kaygi Entellektiiel

¢bo Kaygi Kaygi Goriinim -Okul
Yas r -0.789 0.458 0.075 0.205 0.177 0.401 -0.117 0.494 0.224 -0.072
P 0.001** 0.116 0.808 0.501 0.564 0.175 0.703 0.086* 0.462 0.815
Tani Yasi r 0.028 -0.036 0.172 0.453 0.302 0.327 0.107 0.352 0.459 -0.134
P 0.927 0.906 0.573 0.12 0.316 0.276 0.729 0.238 0.115 0.663
Transfiizyon r -0.348 0.218 0.168 0.369 0.135 0.542 0.088 0.443 0.257 -0.325
Baglama yas! P 0.244 0.474 0.584 0.215 0.659 0.056* 0.775 0.129 0.397 0.278
Selasyon r -0.345 0.068 0.321 -0.023 0.074 0.158 0.123 0.252 0.194 -0.291
Baglama yas! P 0.249 0.824 0.285 0.941 0,809 0.606 0.688 0.406 0.525 0.335
Transfiizyon r 0.319 0.036 0.024 -0.41 -0.107 -0.39 -0.206 -0.332 -0.244 -0.422
Sikhg P 0.287 0.907 0.938 0.164 0.727 0.188 0.499 0.268 0.423 0.151
Hastane Bagvuru r 0.806 -0.071 -0.099 -0.544 -0.323 -0.793 -0.259 -0.602 -0.32 0.135
Sikhigr P | o0.001+ 0.818 0.748 0.055* 0.282 0.001** 0.393 0.029** 0.287 0.66
Ferritin Diizeyi r 0.039 -0.235 -0.18 -0.05 -0.014 -0.297 0.103 -0.061 0.158 -0.292
P 0.899 0.44 0.556 0.872 0.964 0.325 0.738 0.842 0.605 0.334

Kullandigi ilag Sayisi | r 0.156 0.168 0.038 -0.177 -0.037 -0.007 0.021 -0.235 -0.178 0.085
P 0.61 0.584 0.902 0.562 0.905 0.981 0.947 0.439 0.562 0.782

Myokard T2*MR r -0.0623 0.211 0.174 0.376 0.216 0.700 0.429 0.589 0.183 0.009
P 0.023** 0.489 0.57 0.206 0.478 0.008** 0.143 0.034** 0.55 0.978

Karaciger T2*MR r -0.134 0.187 0.072 0.066 0.079 0.283 0.208 0.06 0.074 0.322
P 0.662 0.541 0.815 0.83 0.797 0.349 0.496 0.846 0.811 0.284

**p<0.05 diizeyinde anlamlilik; * 0.1>p=0.05; r, korelasyon katsayisi




Yasam Kalitesinin Sosyodemografik ve Klinik Ozelliklerle

Karsilagtiriimasi

Onsekiz yasindan kiguk hastalarda, sosyodemografik ve klinik
dzelliklerle; Pediatrik Yasam Kalitesi Olgegi 4.0'in toplam yasam Kkalitesi,
fiziksel, duygusal, sosyal, okul islevselli§i puanlari ve psikososyal 6zet puani
kargilastirildi (Tablo 18 ve Tablo 19). Onsekiz yasindan klguk hastalardan,
kizlarda erkeklere gore yasam kalitesinin sosyal islevsellik puani daha dusuk,
duygusal iglevsellik puani sinirda daha dusuk saptandi (p=0.03 ve p=0,055)
(Tablo 18). Onsekiz yasindan kiguk hastalarda yas arttikga yasam kalitesinin
sosyal, okul ve psikososyal iglevsellik puanlari anlamli olarak, toplam ve

fiziksel islevsellik puanlari sinirda anlamli olarak artti (Tablo 19).

Onsekiz yagindan kucuk hastalardan anne egitim diuzeyi 8. sinif ve
daha disuk olanlarda, anne egitim dizeyi daha yuksek olanlara gére yasam
kalitesinin toplam ve fiziksel igslevsellik puanlari daha dislik saptandi
(p<0.05). Anne egitim duzeyi dusuk olan hastalarda yagsam kalitesinin sosyal
islevsellik, okul iglevselligi ve psikososyal 6zet puani da daha dusik olmaya
egilimliydi. Onsekiz yasindan kuglk hastalardan baba egitim dizeyi disik
olan hastalarda da anne egitim dlzeyinin iliskili bulundugu alanlara benzer

sekilde daha dislik yasam kalitesi puanlari saptandi (Tablo 18).

Onsekiz yasindan kuguk hastalardan aylik gelir dizeyi <2000 TL olan
hastalarda, yasam kalitesinin toplam, fiziksel ve psikososyal islevsellik puani
daha dusuk saptandi (p<0.05). Onsekiz yasindan kuglk hastalardan Ankara
disinda yasayanlarda, yasam kalitesinin duygusal ve psikososyal puani daha
dusuk saptandi. Ayrica Ankara diginda yasayan hastalarda yasam kalitesinin
toplam, fiziksel ve sosyal islevsellik puanlari da dusik olmaya egilimliydi
(Tablo 18).

Onsekiz yasindan kiguk hastalarda son bir yildaki hastane basvuru
sayisi arttikga, yasam kalitesinin (duygusal iglevsellik hari¢) azaldigi saptandi
(Tablo 19). Ayrica tani, transfuzyon baslama ve selasyon baslama yasi
kGguldikge, yasam kalitesinin (fiziksel, duygusal ve sosyal islevsellik)
azaldigi saptandi (Tablo 19).
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Tablo 18: Onsekiz yasindan kiguk hastalarda sosyodemografik ve klinik 6zelliklerle yagsam kalitesinin karsilastiriimasi

Pediatrik Yagam Kalitesi Olgegi 4.0 [Ortanca (Min-Maks)]

Toplam Yasam Kalitesi Fiziksel Duygusal Sosyal Okul Psikososyal
A islevsellik islevsellik islevsellik islevselligi islevsellik
Kiz 66.3 (46.7-75) 70.3 (25-81.2) 70 (60-80) 82.5 (50-90) 55 (30-60) 65.8 (56.6-75)
Cinsiyet Erkek 70.6 (63-95.6) 81.2 (50-100) 90 (70-100) 100 (70-100) 75 (10-85) 83.3 (63.3-95)
P 0.215 0.277 0.055* 0.03* 0.485 0.123
A <8. sinif 65.2 (46.7-70.6) 64 (25-87.5) 77.5(70-100) | 90 (50-100) | 42.5(10-75) | 65.8 (60-86.6)
Egitim >8. sinif 85.9 (57.6-95.6) 87.5 (59.3-100) 85 (60-100) 100 (80-100) 80 (30-85) 87.5 (56.6-95)
Diizeyi P 0.038** 0.044* 0.604 0.086* 0.062* 0.086*
Selor <8. sinif 65.2 (46.7-82.6) 64 (25-81.2) 70 (70-100) 90 (50-100) | 42.5(10-80) | 65.8 (60-83.3)
Egitim >8. sinif 82.1 (57.6-95.6) 90.6 (59.3-100) | 87.5(60-100) | 100 (80-100) | 77.5(30-85) | 89.1 (56.6-95)
Diizeyi P 0.099* 0.022** 0.267 0.086* 0.099* 0.063*
Babanin Var 75 (57.6-95.6) 87.5 (59.3-100) 85 (60-100) 100 (80-100) | 75 (30-85) 86.6 (56.6-95)
Diizenli Yok 67.3 (46.7-89.1) 71.8 (25-93.8) 70 (70-100) 90 (50-100) 50 (10-85) 66.6 (60-91.6)
Meslegi P 0.27 0.077* 0.448 0.252 0.377 0.188
_ <2000 10 67.9 (46.7-89.1) 75 (25-93.8) 70 (60-100) 90 (50-100) | 52.5(10-85) | 68.3 (56.6-91.6)
sz:;yi >2000 3 95.6 (75-95.6) 96.8 (81.2-100) | 100 (80-100) | 100 (90-100) | 80 (55-85) 93.3 (75-95)
P 0.034** 0.041** 0.08* 0.186 0.149 0.043**
Ankara 89.1 (63-95.6) 93.75 (56.2-100) | 100 (80-100) | 100 (90-100) | 80 (10-85) 91.6 (66.6-95)
g:;?:g' Diger 8 67.85 (46.7-82.6) 74.95 (25-87.5) 70 (60-90) 87.5(50-100) | 52.5(30-80) | 67.5 (56.6-86.6)
P 0.056* 0.077* 0.008** 0.093* 0.239 0.04**
Subkutan 3 75 (63-82.6) 81.2 (50-81.2) 70 (70-80) 90 (90-100) 55 (50-80) 75 (70-83)
Selasyon Tipi | oral 10 69.5 (46.7-95.6) 79.7 (25-100) 87.5(60-100) | 90 (50-100) | 57.5(10-85) | 69.1 (56.6-95)
P 0.865 0.61 0.293 0.597 0.865 0.735

**p<0.05 diizeyinde anlamhlik; * 0.1>p=0.05; Min, en dusiik deger; Maks, en ylksek deger.




[Ac]

Tablo 19: Onsekiz yasindan kiguk hastalarda sayisal sosyodemografik ve klinik 6zelliklerle, yagsam kalitesinin korelasyon

yontemiyle karsilagtiriimasi

Pediatrik Yasam Kalitesi C)Igegi 4.0

Toplam Fiziksel Duygusal Sosyal Okul Psikososyal
Yasam Kalitesi islevsellik islevsellik islevsellik islevselligi islevsellik
Y r 0.546 0.539 0.001 0.679 0.649 0.688
a
§ P 0.054* 0.057* 0.996 0.011** 0.016** 0.009**
r 0.351 0.373 0.631 0.03 -0.15 0.158
Tani Yasi
P 0.239 0.21 0,021** 0.922 0.624 0.607
Transfiizyon r 0.399 0.569 0.670 0.287 0.187 0.472
Baslama yasi P 0.177 0.043** 0.012** 0.343 0.54 0.104
Selasyon r 0.323 0.347 0.056 0.611 0.236 0.435
Baslama yasi P 0.281 0.246 0.857 0.027** 0.438 0.137
Transfiizyon r -0.246 -0.364 -0.409 -0.397 -0.164 -0.344
Sikhg: P 0.417 0.221 0.165 0.18 0.593 0.25
. r -0.598 -0.697 -0,369 -0,51 -0.667 -0.616
Hastane Basvuru Sikligi
P 0.031** 0.008** 0,214 0,075* 0.013** 0.025**
e r -0.011 -0.088 -0.111 -0.221 -0.268 -0.286
Ferritin Diizeyi
P 0.971 0.774 0.718 0.468 0.376 0.344
. r -0.052 -0.196 -0.075 0.339 -0.092 0.11
Kullandigi llag Sayisi
P 0.865 0.522 0.807 0.257 0.765 0.72
r 0.341 0.580 -0.027 0.356 0.372 0.337
Myokard T2*MR
P 0.255 0.038** 0.93 0.233 0.211 0.261
i r 0.011 0.13 0.17 0.339 0.302 0.264
Karaciger T2*MR
P 0.971 0.672 0.58 0.257 0.317 0.383

**p<0.05 dlizeyinde anlamlilik; * 0.1>p=0.05; r, korelasyon katsayisi.




4.6. ONSEKiZ YASINDAN BUYUK HASTA VE KONTROL GRUBUNUN
OLGCEK SONUGLARININ KARSILASTIRILMASI

4.6.1. Depresyonun Karsilastiriimasi

Beck Depresyon Olgegi (BDO) ile degerlendirilen onsekiz yasindan
baylk 13 hastanin, 5’inde (%38.5) hafif, 2'sinde (%15.5) orta derecede
depresyon belirtileri, saglikli gruptaki 18 yasindan buyuk 13 bireyin sadece
1’inde (%7.7) hafif derecede depresyon belirtileri saptandi (Tablo 20). Hasta
grubunun BDO puani, daha fazla depresyon belirtilerinin varhigini gésterecek

sekilde, saglkl grubun BDO puanindan daha yiiksek saptandi (Tablo 21).

4.6.2. Kaygi Diizeyinin Karsilagtiriimasi

Beck Anksiyete Olgegi (BAO) ile degerlendirilen, onsekiz yasindan
baylk 13 hastanin 3’Unde (%23) orta dizeyde anksiyete belirtileri; saglikli
gruptaki onsekiz yasindan buylk 13 bireyin sadece birinde (%7.7) orta
diizeyde anksiyete belirtileri saptandi (Tablo 20). Hasta grubunun BAO
puani, saghkh gruba gore daha yuksekti, ancak istatistiksel anlamlilik
saptanmadi (p>0,05) (Tablo 21).

Tablo 20: Onsekiz yasindan blyuk hasta ve saglikli gruptaki depresyon ve

anksiyete derecelerinin karsilastiriimasi

| Hasta(n=13) | Saglkh (n=13) p
Beck Depresyon Olgegi n(%)
Depresyon belirtisi yok 6 (%46) 12 (%92.3)
Hafif derece 5 (%38.5) 1 (%7.7) 0.036
Orta derece 2 (%15.5)
Agir derece -
Beck Anksiyete Olgegi n(%)
Anksiyete bozuklugu 5 (%38,5) 7 (%53.8)
belirtisi yok
Hafif derece 5 (%38.5) 5 (9%38.5) 0.674
Orta derece 3 (%23) 1 (%7.7)
Agir derece
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4.6.3. Benlik Algisinin Karsilastiriimasi

Rosenberg Benlik Saygisi Olgegi'ne gdre onsekiz yasindan biyik 13

hastanin sadece birinde orta, diger 12 (%92.3) hastada yuksek benlik saygisi

saptandi. Hasta ve saglikh grup arasinda farklilik géralmedi (Tablo 21).

4.6.4. Yagam Kalitesinin Karsilastiriimasi

Diinya Saglk Orguti Yasam Kalitesi Olgegi-Kisa Form (WHOQOL-
BREF) ile de@erlendirilen hastalarin, genel saglik, fiziksel ve psikolojik saglik

puanlari saghkh gruba gére anlaml olarak daha disuk saptandi (Tablo 21).

Tablo 21: Onsekiz yasindan buyldk hastalarin 6lgek sonuglarinin saglikli

kontrolleriyle karsilastiriimasi

Hasta (n=13) Saghkli (n=16)
Ortalama Ortanca Ortalama £ | Ortanca (Min- P
+ SS (Min-Maks) SS Maks)
Beck .I.Depresyon 10.92 10 4.77 4 0.002
Olgegi +5.64 (0-21) +2.86 (2-12)
Beck"Anksiyete 9.15 8 6.62 6 0.314
Olgegi +6.20 (0-20) +5.59 (0-17)
Rosenberg_ Benlik 0.99 0.83 0.61 0.75 0.125
Saygisi Olgegi +0.65 (0.2-2.7) +0.39 (0-1.2)
Yasam Kalitesinin Degerlendirilmesi
. 2.38 2 3.46 3
Genel Saghk 0.018
+1.044 (2-4) +0.96 (2-5)
Genel Yagam 3 3 3.23 3
Kalitesgi +0.70 (2-4) +0.72 (2-5) 0.498
Fiziksel Saglik 63.15 60.7 74.45 75 0.029
(100 iizerinden) +13.17 (39.2-85.7) +11.80 (53.7-92.8)
Psikolojik Saghk 57.59 58.3 69.22 70.8 0.040
(100 Gizerinden) £19.9 (20.8-91.6) +10.28 (50-87.5)
Sosyal iligkiler 60.87 58.3 62.17 66.66 0.815
(100 iizerinden) + 24.86 (8.3-100) + 15.06 (25-83.3)
Cevre Saghgi 59.99 59.3 62.17 68.75 0.130
(100 Gizerinden) +13.86 (40.6-84.3) + 15.06 (46.87-81.25)

Onsekiz yasindan biyik hastalarda, DSO Yasam Kalitesi Olgeginin

fiziksel saglk alaninda, gogunlukla verdikleri cevaplar Tablo 22'de verilmistir.
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Tablo 22: Onsekiz yasindan biylk hastalarin, DSO Yasam Kalitesi Olgegi-

Kisa Formunun fiziksel saglik alaninda siklikla verdikleri cevaplar

13 HASTA YANIT
Agrilarinizin yapmaniz gerekenleri ne kadar engelledigini “Hi¢” veya
9 hasta Y . “ ,
disunuyorsunuz? Cok az
9 hasta GuUnluk ugraslarimzi ylratebilmek igin herhangi bir “Cok” veya
tedaviye ne kadar ihtiya¢ duyuyorsunuz? “Asiri derece”
Gunlik yasami siirdiirmek igin yeterli gliciiniiz, kuvvetiniz “Hi¢” veya
9 hasta p »
var mi? Cok az
Hareketlilik (etrafta dolasabilme, bir yerlere gidebilme) “Oldukcga iyi”
10 hasta e p -~
beceriniz nasildir? veya “Cok iyi
8 hasta Uykunuzdan ne kadar hosnutsunuz ? !‘_“g vey,:a
Cok az
Gunlik ugraslarinizi yiritebilme becerinizden ne kadar “Ne hosnut ne
6 hasta i
hosnutsunuz? degil
is gdérme kapasitenizden ne kadar “Ne hosnut ne
6 hasta hosnutsunuz ? degil”

4.7.0NSEKiZ YASINDAN BUYUK HASTALARDA DEPRESYON,
ANKSIYETE VE BENLIK ALGISININ, YASAM KALITESI iLE iLiSKiSi

Onsekiz yasindan biylk hastalarda, BDO puani arttikga, yasam
kalitesinin (genel yasam kalitesi, psikolojik saglik ve ¢evre saghgi alaninda)
azaldigi saptandi. Benlik saygisinin azaldigi anlamina gelen Rosenberg
Benlik Saygisi Olgegi puaninin artmasi, yasam kalitesinin (genel yasam

kalitesi ve sosyal saglik alaninda) azalmasiyla korele bulundu (Tablo 23).

Tablo 23: T. majorlu erigkinlerde depresyon, kaygi diizeyi ve benlik algisinin

yasam kalitesiyle korelasyon yontemiyle karsilastiriimasi

DSO Yasam Kalitesi Olgegi Kisa Form
(WHOQOL -BREF)

Genel | Genel Yagam | Fiziksel | Psikolojik Sosyal Cevre
Saglk Kalitesi Saglhk Saglik lliskiler | Saghgi

BDO r 0.02 -0.546 -0.039 -0.565 -0.476 -0.583
P | 0.948 0.053* 0.898 0.044** 0.1 0.037**

BAG r 0.273 -0.152 -0.1 -0.252 0.31 0.054

P | 0.367 0.62 0.745 0.407 0.303 0.86

r -0.08 -0.763 -0.43 -0.435 -0.545 -0.222

Rosenberg

P | 0.794 0.002** 0.142 0.138 0.054* 0.467

**p<0.05 dizeyinde anlamlilik; *1>p=0.05; r, korelasyon katsayisi; BDO, Beck Depresyon
Olgegi; BAO, Beck Anksiyete Olgegi; Rosenberg, Rosenberg benlik saygisi 6lgegi.
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4.8.ONSEKiZ YASINDAN BUYUK HASTALARIN OLGCEK SONUGLARININ
SOSYODEMOGRAFiIK VE KLiNiK OZELLIKLERLE, KARSILASTIRILMASI

Onsekiz yasindan buyudk hastalarda depresyonun, sosyodemografik
ve Kklinik ozellikler ile istatistiksel anlamh iliskisi saptanmadi. Ancak,
istatistiksel fark saptanmasa da duzenli isi olanlarda, diizenli isi olmayanlara
gore (ortanca 10.5’e karsilik 7) ve aylik gelir duzeyi >2000 TL olanlarda, aylik
gelir diizeyi daha dusik olanlara gére (11.5’e karsilik 7) BDO puani, daha
yuksek depresyon belirtilerine isaret edecek sekilde daha yuksekti (p>0.05).
Onsekiz yasindan buylk hastalarda, anksiyete ile sosyodemografik ve klinik
dzelliklerden sadece cinsiyetle anlamli iliski saptandi. Erkeklerde BAO puani
kadinlardan daha yuksek bulundu (p=0.039). Onsekiz yasindan bulytk
hastalarda benlik algisinin, sosyodemografik ve klinik 6zelliklerle istatistiksel
anlamli iliskisi saptanmadi (Tablo 25).

Onsekiz yasindan buylk hastalarda, sosyodemografik ve Kklinik
dzelliklerle, yasam kalitesini degerlendirdigimiz DSO Yasam Kalitesi Olgegi-
Kisa formunun genel saglik, genel yasam kalitesi, fiziksel saglik, psikolojik
saglik, sosyal ilskiler ve cevre sagligi olmak Uzere 6 alt puani karsilastirildi
(Tablo 24 - 26). Onsekiz yasindan buylk hastalarda, yas arttikgca yasam
kalitesinin sosyal iliskiler puaninin azaldigi saptandi (Tablo 26). Universite
mezunu olanlarda ve duzenli meslek sahibi olan hastalarda, diger hastalara
gore psikolojik saglik puaninin daha dusuk oldugu saptandi (p=0.03). Ayrica
ayhk gelir dizeyi >2000 TL olan hastalarda, genel yagsam kalitesi ve psikolojik
saglik puani daha dusik olmaya egilimliydi (p=0.063 ve p=0.062) (Tablo 25).

Onsekiz yasindan buyuk hastalardan anne egitim dizeyi 8. sinif ve
daha dusuk olanlarda, diger hastalara gore yasam kalitesinin genel saglik ve
cevre sagligl puani daha dusuk saptandi (p<0.05). Baba egitim dizeyi 8. sinif
ve daha dusuk olanlarda da genel saglik puani daha dusik saptandi (p<0.05)
(Tablo 25).

Onsekiz yasindan buyuk hastalardan splenektomili hastalarda, yasam
kalitesinin fiziksel saglik puani, subkutan selasyon tedavisi alanlarda genel
saglik puani daha yluksek saptandi (Tablo 25). Ayrica transfiizyon baslama
yas! kuguldukge ve myokard T2*MR duzeyi azaldikga (demir birikimi arttikga)
yasam kalitesi azalma egilimindeydi (Tablo 26).
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Tablo 24

: Onsekiz yasindan buyuk hastalarin dlgek sonuglarinin sosyodemografik 6zelliklerle karsilastiriimasi

DSO Yasam Kaltesi Olgegi-Kisa Form (WHOQOL-BREF)
[Ortanca (Min-Maks)]

n BDO BAO Genel Genel Fiziksel Psikolojik Sosyal Cevre Rosenberg
Ortanca Ortanca Saghk Yagam Saghk Saghk iligkiler Saghgi Ortanca
(Min- (Min- Kalitesi (Min-Maks)
Maks) Maks)
Cinsiyet Kiz 10 (0-14) 4 (0-8) 3 (1-4) 4 (3-4) 66 (39.2-75) 62 (58.3-91.6) 50 (33.3-75) 61 (40.6-81.2) 0.9 (0.3-1.3)
Erkek 10 (6-21) 10 (3-20) 2 (1-4) 3 (2-4) 60.7 (46.4-85.7) 54 (21-87.5) 75 (8.3-100) 50.3 (43.7-84.3) 0.8 (0.5-2.7)
P 0.643 0.030** 0.379 0.089* 0.875 0.122 0.272 1 0.815
Egitim SLise 11 (0-14) 8 (0-17) 2 (1-4) 3 (3-4) 75 (39.2-85.7) 66 (58.3-91.6) 75 (33.3-91.6) 59.3 (40.6-81.2) 0.8 (0.3-1)
Durumu Univ. 9.5 (6-21) 9.5(3-20) | 25(1-4) | 3(2-4) 58.9 (57-57) 52 (21-87.5) 54.2 (8.3-100) 59.3 (43.7-84.3) 1 (0.5-2.8)
P 0.607 0.378 1 0.107 0.765 0.023** 0.503 0.883 0.301
Meslek Var 10.5 (8-21) 8(3-20) | 25(14) | 3(2-4) 58.9 (57-75) 52 (21-91.6) 54.2 (8.3-75) 59.3 (43.7-81.2) 1(0.5-2.8)
Yok 7 (0-14) 8 (0-17) 2 (1-4) 3 (3-9) 75 (39.2-85.7) 66 (58.3-87.5) 75 (33.3-100) 59.3 (40.6-84.3) 0.8 (0.3-1)
P 0.163 0.941 1 0.107 0.765 0.03** 0.102 0.768 0.140
Gelir Diizeyi | <2000 | 3 7 (0-11) 5 (0-17) 2 (1-3) 4(3-4) 75 (46.4-75) 66 (62.5-91.6) 75 (58.3-75) 75 (56-81.2) 0.8 (0.3-0.8)
>2000 | 10 | 11.5(6-21) | 8.5(3-20) | 2.5(14) | 3(2-4) 58.9 (39.2-85.7) 56 (21-87.5) 54.2 (8.3-100) 59.3 (40.6-84.3) 1(0.5-2.8)
P 0.127 0.396 0.484 0.063* 0.730 0.062* 0.439 0.233 0.125
Anne <8.sinif 13 (0-21) 8 (0-19) 2 (1-4) 3 (2-4) 57 (39.2-85.7) 58.3 (21-66.6) 75 (8.3-91.6) 56 (40.6-75) 1(0.3-2.8)
Egitim >8.sinif 9 (6-14) 10 (3-20) 3 (3-4) 3 (3-4) 75 (57.1-75) 58.3 (50-91.6) | 58.3 (41.6-100) | 65.6 (59.3-84.3) 0.8 (0.5-1.3)
Diizeyi P 0,607 0,607 0.029* | 0.113 0.178 0.378 0.823 0.018* 0,658
Baba Egitim | <8.sinif 8 (0-20) 7 (0-17) 2(1-2) 3 (2-4) 60.7 (46.4-85.7) 62.5 (21-66.6) 75 (8.3-91.6) 59.3 (46.8-75) 0.8 (0.3-2.8)
Diizeyi >8.sinif 11(6-21) 10 (3-20) 3 (1-4) 3 (2-4) 60.7 (39.2-75) 58.3 (25-91.6) | 58.3 (33.3-100) 62 (40.6-84.3) 1.0 (0.5-1.3)
P 0,378 0,186 0.023** 0.428 0.881 0.769 0.333 0,825 0,605

**p<0.05 diizeyinde anlamlilik, *0.1>p20.05; BDO, Beck Depresyon Olgegi; BAO, Beck Anksiyete Olgegi; Rosenberg, Rosenberg Benlik Saygisi
Olcedi; Min en dusik deger; Maks, en yiksek deger.
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Tablo 25: Onsekiz yasindan buyuk hastalarin élgek sonuglarinin sosyodemografik ve klinik 6zelliklerle karsilastiriimasi

DSO Yasam Kaltesi Olgegi-Kisa Form (WHOQOL-BREF)
[Ortanca (Min-Maks)]
n BDO BAO Genel Genel Fiziksel Psikolojik Sosyal Cevre Rosenberg
Ortanca Ortanca Saghk Yasam Saglik Saghk iligkiler Saghgi Ortanca
(Min-Maks) (Min- Kalitesi (Min-Maks)
Maks)
Babanin Var 13.5 (8 21) 8 (7-19) 2(1-4) | 2.5(2-3) 57 (39.2-85.7) 58.2 (25-66.6) 66.7 (33-91.6) 51.5 (40.6-59.3) 1(0.8-1.8)
Diizenli Yok 9 (0-20) 7.5(0-20) | 3(1-4) 3 (2-4) 67.9 (46.4-75) 60.4 (20.8-91.6) 66.7 (8.3-100) 63.8 (46.8-84.3) 0.8 (0.3-2.8)
Meslegi P 0.124 0.122 0.660 0.097* 0.349 0.513 0,502 0.275 0.124
Ankara 11 9 (0-20) 8 (0-20) 3 (1-4) 3 (2-4) 60.7 (39.2-85.7) 58.3 (21-91.6) 75 (8.3-100) 59.3 (40.6-84.3) 0.8 (0.3-2.8)
g::‘?:g' Diger 2 | 155(10-21) | 14(9-19) | 1.5(-2) | 25(23) | 57.1(57.1-57.1) 37.5 (25-50) 54.2 (50-58.3) | 45.3(43.7-46.8) | 0.8 (0.5-1)
P 0,308 0.234 0.184 0.277 0.420 0.092* 0.547 0.091* 0.619
_ Var 3 11 (9-14) 10 (5-20) 3 (3-4) 3 (3-4) 75 (60.7-75) 54 (50-91.6) 58.3 (50-75) 62 (59.3-81.2) 0.8 (0.6-1)
::Sr;s!' Yok 10 | 9.5(0-21) 8 (0-19) 2 (1-4) 3 (2-4) 57 (39.2-85.7) 58.3 (21-87.5) 66.7 (8.3-100) 57.7 (40.6-84.3) 0.9 (0.3-2.8)
P 0.611 0.351 0.066* 0.352 0.195 0.932 0.932 0,233 0,670
Subkutan 10.5 (6-14) | 9.5(5-20) | 3(2-4) 3 (3-4) 68 (39.2-75) 56.2 (50-91.6) 54.2 (33.3-100) | 60.7 (40.6-84.3) 0.7 (0.5-1)
fiep'iasym oral 9 (0-21) 7(0-19) | 2(13) | 3(24) | 57 (46.4-85.7) 58.3 (21-66.6) 75 (8.3-91.6) 59.3 (43.7-75) 1(0.3-2.8)
P 0.83 0.223 0.014** 0.181 0.662 0.720 0.771 0,615 0,171
Var 10.5(0-20) | 7.5(0-20) | 2(1-4) 3 (2-4) 75 (57-85.7) 62 (20.8-91.6) 75 (8.3-100) 59.3 (46.8-84.3) 0.7 (0.3-2.8)
ipnﬁ"ek' Yok 9(721) | 10319 | 34 | 323 | s57(39.2:60.7) 58.3 (25-62.5) 50 (33.3-75) 62 (40.6-75) 1(0.8-1.3)
P 0.714 0.339 0.544 0.420 0.030** 0.557 0.157 0,768 0,210

**p<0.05 diizeyinde anlamlilik, *0.1>p=0.05; BDO, Beck Depresyon Olgegdi; BAO, Beck Anksiyete Olgegi; Rosenberg, Rosenberg Benlik Saygisi
Olgegi; Min en duslk deger; Maks, en yiiksek deger.




Tablo 26: Onsekiz yasindan buyuk hastalarda sayisal sosyodemografik ve klinik 6zelliklerle, yasam kalitesinin korelasyon

yontemiyle karsilagtiriimasi
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DSO Yasam Kaltesi Olgegi-Kisa Form (WHOQOL-BREF)
Beck Beck Genel - Rosenberg
. Genel Fiziksel i ii Sosyal
e S Saglik Yasam Saglk Psslzgllflilk i kiyler Sg;aeia\’llrgl Benlik Saygisi
Olgegi Olgegi 9 Kalitesi 4 . Olgegi
. r 0.421 -0.168 0.441 -0.03 -0.034 -0.303 -0.634 -0.053 0.219
a
s P 0.151 0.583 0.131 0.922 0.913 0.314 0.02** 0.865 0.473
T r -0.051 0.103 -0.27 0.122 0.367 0.177 0.372 0.001 -0.231
ani yasl
A P 0.867 0.738 0.372 0.691 0.218 0.564 0.21 0.996 0.448
Transfiizyon r -0.102 0.062 -0.486 0.031 0.387 0.037 0.382 -0.085 -0.271
Baglama yas! P 0.74 0.839 0.092* 0.92 0.192 0.905 0.197 0.782 0.371
Selasyon r -0.317 0.166 -0.277 -0.288 -0.316 -0.03 0.09 0.222 0.354
Baglama yasi P 0.291 0.588 0.36 0.34 0.293 0.922 0.771 0.467 0.236
Hastane Bagvuru r 0.167 0.044 0.41 0.232 0.136 -0.037 -0.372 0.219 0.099
sikhgi P 0.585 0.887 0.164 0.446 0.658 0.906 0.21 0.472 0.748
. . r 0.278 0.19 0.071 -0.212 -0.373 0.22 -0.042 -0.05 0.335
Ferritin dizeyi
P 0.357 0.533 0.817 0.487 0.209 0.469 0.892 0.872 0.263
) r 0.185 -0.243 0.193 0.092 0.43 0.093 0.121 0.142 -0.039
Kullandigi ilag Sayisi
P 0.545 0.424 0.528 0.764 0.142 0.764 0.694 0.643 0.898
r -0.254 0.088 -0.496 -0.167 0.143 -0.292 0.14 0.025 0.051
Myokard T2*MR
P 0.403 0.774 0.085* 0.586 0.641 0.332 0.649 0.936 0.868
r -0.343 -0.165 -0.148 0.152 0.467 0.138 0.475 0.078 -0.204
Karaciger T2*MR
P 0.252 0.591 0.628 0.621 0.108 0.653 0.101 0.801 0.503

**p<0.05 diizeyinde anlamhlik, *0.1>p=0.05; r, korelasyon katsayisi; Min, en diisik deger; Maks,en ylksek deger.




4.9. HASTA GRUBUNUN VE SAGLIKLI GRUBUN ANNELERININ VE
BABALARININ OLCEK SONUGLARININ KARSILASTIRILMASI

Hasta grubunun ve saglikli grubun ebeveynlerinde depresyon
belirtilerini degerlendirmek igin, Beck Depresyon Olgegi (BDO), anksiyete
belirtilerini degerlendirmek icin Beck Anksiyete Olgegi (BAO) kullanildi.

Hasta grubunun annelerinin %95.83’0 (24 anneden 23’U), saghkh
grubun annelerinin tamami Olgekleri tamamladi. Hasta grubunun babalarinin
%87.5'i (24 babanin 21’i), saghkh grubun babalarinin %96.15'i (26 babanin
25') dlgekleri tamamladi. Beck Depresyon Olgegi ve Beck Anksiyete Olgegi
ile degerlendirilen depresyon ve anksiyete belirtileri, hasta ve saglikli grubun

anne ve babalari arasinda benzer bulundu (Tablo 27).

Tablo 27: Hasta ve saglikh grubun annelerinin depresyon ve anksiyete belirti

derecelerinin kargilastiriimasi

Hasta grup Saghikh grup
Ortalama Ortanca Ortalama Ortanca P
+SS (Min-Maks) +SS (Min-Maks)
Anne BDO 11.35+£7.49 10 (0-30) 11.31+£7.86 9 (0-32) 0.801
Anne BAO 10.83 £ 8.70 10 (0-33) 13+9.44 10.5 (1-42) 0.383
Baba BDO 10.48 £ 11.38 8 (0-46) 7.6 +£5.95 7 (0-26) 0.715
Baba BAO 7.90+£9.17 4 (0-37) 9.88 + 10.76 7 (1-55) 0.236

BDO, Beck Depresyon Olgegi; BAO, Beck Anksiyete Olgegi; SS, Standart sapma; Min, en
disik deger; Maks, en yluksek deger.

Hasta grubunun annelerinde orta-agir derece depresyon ve anksiyete
belirtilerinin sirasiyla %17.3 ve %17.4 oraninda oldugu ve saglikh gruptan

farkh olmadidi saptandi (Tablo 28).

Tablo 28: Hasta ve saglikli grubun annelerinin depresyon ve anksiyete belirti

derecelerinin kargilastiriimasi

Hasta grup (n=23) | Saglikli grup (n=26) P

Anne | Depresyon belirtisi yok 11 (%47.9) 14 (%53.9)
BDO | Hafif derecede 8 (%34.8) 6 (%23.1) 0.862
n (%) | Orta derecede 3 (%13) 5(%19.2) '

Agir derecede 1 (%4.3) 1 (%3.8)

Anksiyete bozuklugu
Anne belirtigi yok ’ 10 (%43.6) 7 (%26.9)
BAO | Hafif derecede 9 (%39) 13 (%50) 0.628
n (%) | Orta derecede 2 (%8.7) 4 (%15.4)

Agir derecede 2 (%8.7) 2 (%7.7)

BDO, Beck Depresyon Olgegi; BAO, Beck Anksiyete Olgegi.
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Hasta grubunun babalarinda orta-agir derece depresyon ve anksiyete

belirtilerinin sirasiyla %19 ve %14.25 oraninda oldugu ve saglkli gruptan

farkh olmadigi saptandi (Tablo 29).

Tablo 29: Hasta ve saglikh grubun babalarinin depresyon ve anksiyete

belirtileri derecelerinin karsilastiriimasi

Hasta grup

Saghkli grup

(n=21) (n=25) P
Baba | Depresyon belirtisi yok 13 (%62) 16 (%64)
BDO | Hafif derecede 4 (%19) 8 (%32) 0.349
n (%) | Ortaderecede 2 (%9.5) 1 (%4) '
Agir derecede 2 (%9.5) -
Baba g\gl'i‘rst:zie;irz”k'”g” 14 (%66.75) 15 (%60)
nt/?) Hafif derecede 4 (%19) 6 (%24) 0.951
Orta derecede 2 (%9.5) 3 (%12)
Agir derecede 1 (%4.75) 1 (%4)

BDO, Beck Depresyon Olgegi; BAO, Beck Anksiyete Olgegi.

Hasta grubunun anne ve babalarinin BDO ve BAO puanlari

kargilastirildi ve anlml farklilik saptanmadi (Tablo 30).

Tablo 30: Hasta grubunun annelerin BDO ve BAO puani ile hasta

grubunun babalarin BDO ve BAO puanlarinin kargilastiriimasi

Hasta grubunun anneleri Hasta grubunun babalari
(Ortalama Ortanca (Ortalama Ortanca P
+ SS) (Min-Maks) + SS) (Min-maks)
BDO 11.35+7.49 10 (0-30) 10.48 + 11.38 8 (0-46) 0.283
BAO 10.83 £ 8.70 10 (0-33) 7.90 +9.17 4 (0-37) 0.138

BDO, Beck Depresyon Olgegi; BAO, Beck Anksiyete Olgegi; SS, standart sapma; Min, en diisiik deger,

Maks, en yuksek deger.
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5. TARTISMA

Talasemi tedavisinde transfuzyon rejimlerinin geligsmesi ve gelasyon
tedavileri ile hastaligin prognozu 6nemli oranda degismistir (3). T. majorlu
yetiskinlerin sayisi giderek artmaktadir. Ancak hastalar kronik bir hastaligin
yukUyle yasadiklari igin psikososyal sorunlar ve buna bagl tedaviye uyum
problemleri gorulmektedir (113). Calismalarda T. majorlu hastalarda %24-80
oraninda yuksek psikiyatrik hastalik sikhi@i bildirilmistir (114-116). T. majorlu
hastalarda psikososyal yuklerin degerlendiriimesi, hastalik ile daha iyi basa
clkmayi saglayacak destek ve danismanlik programlarinin olusturulmasinda

yardimci olabilir (117).

Calismamizda T. majorlu cocuk hastalarimizda, benlik saygisini
degerlendirdigimiz “PH’nin Cocuklar igin Oz Kavram Olgegdi” nin birgok
alaninda saglkli gruba gore dugukluk saptadik. Calismamizla benzer sayida
ve benzer yas grubunda T. majorlu gocuklarla yapilan ¢alismalarda da benlik
saygisinin kontrol grubuna gore dusuk oldugu gosterilmistir (116, 118). T.
major, ¢ocuklarin; fiziksel 6zelliklerinde farkliliklara yol acarak, enerji eksikligi
nedeniyle akranlarinin faaliyetlerine katiimasini engelleyerek ve transfiizyon
tedavileri ile sosyal yasama entegrasyonunu olumsuz etkileyerek, ¢cocuklarda
farklilk ve degersizlik gibi olumsuz duygularin olusmasina ve dusik benlik
saygisina neden olabilir (119-121). T. majorlu hasta, kronik bir hastaligi olmasi
nedeniyle toplum (aile, okul, diger sosyal gevredeki insanlar) tarafindan zayif,
aciz, yetersiz gorulebilir ve bu da kiside degersiz olma duygusu yaratir (122).
Calismamizda kullandigimiz benlik saygisi 6lgeginde T. majorlu ¢ocuklarin
yaklasik yarisi “sik sik Uzulur ve meraklanirm”, “simdiki halimden baska
olmayi isterdim”, “arkadaglar arasinda oyunlara katilmak igin se¢im yapilirken
en son secilenlerden biriyim” ifadelerine evet, %77’si “oyunlarda ve sporda
basi hep ben c¢ekerim” ifadesine hayir, yaklasik %401 “arkadas edinmekte
guclik cekerim” ifadesine evet ve “cogu zaman okul faaliyetlerine katilirnm”
ifadesine hayir, %30’u “cok arkadasim var” ifadesine hayir yanitini, saglikh
kontrollerinden daha yuksek oranlarda vermigtir. T. majorlu ¢ocuklarda
arkadas edinmekte gugluk, okul faaliyetlerine katlamama ve mutsuzluga
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neden olan disuk benlik saygisi, calismamizda daha koétu yasam kalitesi
(fiziksel, duygusal, sosyal ve okul alanlarinda) ile iligkili bulundu. Ek olarak
dusik benlik saygisinin, okul basarisinda azalma hatta tedaviye uyumsuzluk
ile iligkili oldugu bildirilmistir (123, 124). Calismamizda T. majorlu ¢ocuklarin
yaslari kuculdik¢e benlik saygilarinin azaldigini, depresyon belirtilerinin
arttigini, sosyal ve okul islevselliklerinin azaldigini gordik. Calismamizdaki en
kiglk yas olan alti yas, cocuklarin okula basladiklari yastir. T. majorlu
cocuklar, okulda arkadaglariyla kendini karsilastirarak hastaligin ve hastaligin
getirdigi  kisithliklarin farkina varmis olabilir. T. majorlu ¢ocuklarda yas
ilerledikgce daha iyi sonuclar elde etmemiz, gocuklarin bilissel olgunlukla birlikte
hastaligi daha iyi anlamalari ve okul ortamina uyum saglamalari nedeniyle
olabilir (125, 126).

Calismamizda, T. majorlu ¢ocuklardaki dusik benlik saygisina
karsilik, erigkin hastalarimizin neredeyse tamaminda ylksek benlik saygisi
oldugunu goérdik. Bu sonug, ¢cocuklardaki 6lgcege gore, eriskinlerde kullanilan
Olcegin daha detaysiz ve daha az sorudan olugsmasindan kaynaklanabilecedgi
gibi, hastalarin zamanla kendilerini kabullenmis olmasi ve sosyal yasama
uyum sagdlamasi nedeniyle de olabilir. Benzer olarak yakin zamanda italya’da
erigkin T. major hastalarinda benlik saygisi skorlari, saglikli kontrol grubuna
go6re daha yuksek saptanmistir (127).

Calismamizda T. majorlu ¢ocuklarda disuk benlik saygisi olmasina
ragmen, cocuklarin higbirinde depresyon goérulmedi, depresyon ve kaygi
saglhkh gruba benzer bulundu. Buna karsilik T. majorlu eriskin hastalarimizda
hastaligin psikolojik yukunun birikmesiyle depresyon ve paralel olarak kaygi
dizeyinin arttigini gorduk. Klinik anlamhlik gosteren orta-agir derece
depresyon >18 yas hastalarda %15.5 oraninda iken saglikli kontrol grubunun
higbirinde gorulmedi. Orta-agir derecede anksiyete ise, >18 yas hastalarda
%23 oraninda iken saglikli kontrol grubunda %12.5 oraninda bulundu.

Bu konuda Turkiye’ de T. major'un en sik goruldugu illerden biri olan
Hatay ilinde Yengil ve ark. tarafindan, yaslari 12-41 arasinda degisen 88 T.
major hasta depresyon ve anksiyete adina BDO ve BAO ile degderlendiriimis,

orta ve agir depresyon ve anksiyete sirasi ile bizim ¢alismamiza benzer
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olacak sekilde %20.5 ve %19.3 hastada saptanmigtir (6). Benzer olarak
tlkemiz gibi Akdeniz kusaginda bulunan iran, Tahran’da T. majorlu eriskin
hastalar ile yapilan ¢alismada, hastalarin %19.8’'inde depresyon bozuklugu,
%23.7'sinde anksiyete bozuklugu saptanmistir (128). Bu g¢alismalardaki
oranlar c¢alismamizla benzer olmakla birlikte saglikli kontrol gruplar
bulunmadigi igin, T. majorle iligkili depresyon oranlarinda bir yukseklik var mi,
yorum yapilamamaktadir. ABD, Boston’da 14 yasindan buyuk, T. majorlu
erigkin  hastalarin  degerlendirildigi  bir c¢alismada sonuglar genel
populasyonda yapilan bir caligmayla karsilastiriimis ve genel populasyona
benzer sekilde hastalarin %11’'inde depresyon, %33’Unde anksiyete
bozuklugu saptanmistir (129). Calismamizda hasta sayimizin az olmasina
ragmen, cocuk ve erigskin hastalari ayirdik ve her iki hasta grubu igin
calismaya bir kontrol grubu dabhil ettik. Bu nedenle ¢alismamiza dayanarak T.
majorlu erigkinlerde, hastaligin psikolojik yukinin birikmesi belki istihdam,
aile kurma gibi yeni zorluklarla birlikte, depresyonun saglikli gruptan daha
yuksek oranda goéruldugunu ve hastalara psikiyatrik destek verilmesi gerekli
oldugunu soyleyebiliriz. Bu sadece tarama amacgh kullanilan bir Olgekle
buldugumuz yuzdelerdir, psikiyatrist ile birebir gorugsmeyle bu oranlarin
artabilecegini dusunmekteyiz. Boyle bir c¢alisma Misirda yapiimig ve
hastalarla birebir gorusuilerek, oranda, %32.1 oraninda depresyon, %36.7
oraninda anksiyete bozuklugu tanisi konulmus ve kontrol grubundan anlamh

olarak daha ytksek bulunmustur (123).

Calismamizda T. majorlu hastalarda depresyon belirtilerinin daha fazla
goruldugunu destekleyecek sekilde, yasam kalitesinin psikolojik saglik
alaninda da dusUklik oldugunu gorduk. T. majorlu erigkinlerde yasam
kalitesinde olumsuz etkilenen diger bir alan, fiziksel saghk alaniydi. T.
majorlu erigkinlerde enerji azhgi, haftanin ¢odu gininde gece boyu
inflzyonla alinan subkutan selasyon tedavileri ile fiziksel saghgin etkilenmesi
beklenir. Kullandigimiz dlgegin fiziksel saghk alaninda T. majorlu erigkinlerin
cogunlugunun olumsuz yanitladigi sorular “Gunlik ugraslarinizi yuritebilmek
icin herhangi bir tedaviye ne kadar ihtiyag duyuyorsunuz?”, “Gunlik

ugraglarinizi surdurmek icin yeterli kuvvetiniz var mi?”, Uykunuzdan ne kadar
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hosnutsunuz?” sorulariydi. Calismamizla ayni yéntemi kullanarak, iran’da T.
majorlu erigkinlerde yasam kalitesini degerlendiren bir ¢alismada, sonuglar
calismamizdaki sonuglara ¢ok yakin bulunmustur ve yine saglikli gruba gore
yasam kalitesinde dusuklik oldugu bildirilmigtir (130) (Tablo 31). Biz
calismamizda ¢evre sagligi ve sosyal saglik alaninda saglikli grupla farklilik
saptamadik, ancak hastalarimizin tum alanlarda yasam kalitesi 100
uzerinden degerlendirildiginde 50-60 bulundu. Cevre saglhgi ve sosyal
saglikta kontrol grubundan farkli olmayan bu dusuklik, Ulkemizde orta
sosyoekonomik duzeydeki eriskinlerde, bu alanlarda sorgulanan finansal
durum, fiziksel c¢evre olanaklari, bos zaman aktivitelerinin dizeyini
yansittigini diistindirmektedir. Clnki italya’da, calismamizla ayni ydéntemi
kullanarak erigkin T. majorlu hastalarda yasam kalitesini degerlendiren bir
calismada, T. majorlu erigkinlerin yasam kalitesi puanlari her alanda bizim
calismamizdakinden belirgin derece yuUksektir ve onlar tim alanlardaki
puanlari kendi kontrol gruplarina benzer hatta daha yuksek saptamiglardir
(131) (Tablo 31). Saglikla iligkili yasam kalitesi, bireyin kendi
degerlendirmesinin bir sonucu oldugundan iginde bulundugu ulkenin
sosyoekonomik durumundan, kudltarinden, kendi kisisel inanclarindan,

hedeflerinden, beklentilerinden etkilenmektedir (94).

Tablo 31: Calismamizdaki sonuglar ile, iran ve italya’daki calismalarin

sonuglarinin karsilagtirilmasi (100 Gzerinden degerlendirme)

DSO-Yasam Kalitesi | Bizim galigmamiz | Ansari, 2014 iran | Floris, 2018 italya
Olgegi-Kisa Formu

Fiziksel Saglk 63,15 + 13.17 64,54+19,02 69,1515
Psikolojik Saglik 57,59 + 19.9 55,14+18,77 68,1616
Sosyal iligkiler 60,87 + 24.86 59,61+21,17 73,19£19
Gevre Saghg 59,99 + 13.86 55,84+18,95 63,1414
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Calismamizda T. majorlu cocuklarda yasam kalitesini
degerlendirdigimizde ise okul islevselliginin olumsuz etkilendigini bulduk. T.
majorlu ¢ocuklarda, yasam Kkalitesini ayni Olgek ile degerlendiren birgok
calismada, galismamizla uyumlu olarak okul iglevsellikliginin en olumsuz
etkilenen alan oldugu bildirilmistir (132-135). Okul, ¢ocuklarin ev ortamindan
clkarak sosyal yasama girig yaptigi, bagimsizlik kazandigi énemli bir gelisim
basamagidir. Ayrica gocuklarin gelecek hayatini sekillendirmesi nedeniyle T.
majorlu ¢ocuklarda okul islevselligindeki bu olumsuzluk dikkate alinmalidir.
Calismamizda kullandigimiz yasam kalitesi o6lgedinin  okul iglevselligi

alaninda, T. majorlu ¢ocuk hastalarimizin %70’i “hastaneye gittigim icin okula
gidemem” ifadesine, %30’u “kendimi iyi hissetmedigim icin okula gidemem”
ifadesine “hemen her zaman veya siklikla” cevabini verdi. Ancak “derslere
yetismekte zorlanirrm”, “sinifta dikkatimi toplamakta zorlanirm” ve “bazi
seyleri unuturum” ifadelerine c¢ocuklarin ¢odunlugu “hi¢c veya nadiren”
cevaplarini verdi. Calismamizdaki bu cevaplarla okul iglevselligindeki bu
dusuklagun devamsizlikla iligkili oldugunu belirledik. Devamsizlik diginda T
majorlu cocuklarda, 6zellikle tedavi imkanlarina ulasamayan Hindistan gibi
ulkelerde enerji eksikligi akademik gorevleri yerine getirmede zorluklara
neden olabilir (120, 135). Duslk benlik saygisi ve davranis problemlerinin de
okula uyum ve basariy1 etkilemesi beklenmektedir (120). Ayrica birka¢
¢calismada duzenli tedaviye ulasabilen asemptomatik T. majorlu hastalarda
noropsikolojik ve norofizyolojik testlerle saglhkh kontrollere goére biligsel
fonksiyon  bozuklugu saptanmistir  (136-139). Bilissel fonksiyon
bozuklugunun; demir birikimi ve hipoksiyle birlikte, hastaliga bagli sik okuldan
ayrilmalar, hastane yatislari, sosyal ve fiziksel kistliliklar, asiri koruyucu
aileler nedeni ile kisith girisim ve psikososyal gelisimle iligkili olmasi
muhtemeldir (138-140).

Calismamizda saptadigimiz devamsizlik disinda, egitimcilerin T.
majorlu ¢ocuklarin ihtiyaglarinin farkinda olmasi da onlarin okula uyum ve
basarisini etkileyebilir (141). Egitimcilerin T. majorlu ¢ocuklardan, diger
cocuklarla ayni beklenti icinde olmasi ve T. majorlu c¢ocuklari okul

faaliyetlerine katilmaya tesvik etmesi, okul iglevselligini olumlu etkileyebilir.
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Calismamizda anne ve baba egitim dizeyinin de okul islevselligini
etkilemeye egilimli oldugunu bulduk. T. majorlu ¢ocuk hastalar, ancak egitim
konusunda farkindahg: yiksek olan muhtemelen yuksek sosyoekonomik
duzeydeki ailelerle, devamsizlikla kaybedilen dersleri telafi edebilir ve bu
olumsuzlugu ortadan kaldirabilir. Bu konuda Amerika’da bir calisma yapilmis
ve saglikli akranlarina gore devamsizlik oranlari daha yuksek, basarilari
daha duslk olan kronik hasta cocuklarda, basari devamsizlikla dedgil,
sosyoekonomik durum ve spesifik hastalikla (mental gerilik yapabilen
hastaliklar) iliski bulunmustur (142). Calismamizdaki T. majorlu 13 erigkin
hastanin 8’inin Universite mezunu, 2’sinin Universite 6grencisi olmasi ve
istihdam durumlarinin saglikli kontrolleriyle benzer olmasi, aile destegi ile
egitim alanindaki olumsuzluklarin  bir miktar Ustesinden gelindigini

gOsterebilir.

Calismamizda T. majorlu ¢ocuklarda gelir dizeyi, istatistiksel olarak
okul iglevselligiyle iligkili degdildi ancak, yagsam kalitesinin diger alanlariyla
(fiziksel, sosyal, duygusal) ve benlik algisiyla anlaml iligkili bulundu. Saglikli
cocuklarla yapilan calismalardan da yola ¢ikarak, disuk sosyoekonomik
durumunun, saglik hizmetine ulasim imkanlarinin kisithhgiyla daha koétu fiziksel
saglik; ebeveyn stresi, bagkalarina kiyasla yoksunluk duygusuna bagli
psikolojik stres, kot beslenme, kursun maruziyeti, uyaran eksikligi gibi birgok
nedenle daha dusuk benlik saygisi ve daha kotu psikolojik saglik, sonugta
daha dusuk yasam kalitesi ve akademik basariyla birlikte oldugunu
soyleyebiliriz (143, 144).

Calismamizda T. majorlu ¢ocuklarda yasam kalitesi ve benlik
saygisiyla en ¢ok iligkili buldugumuz diger sosyodemografik faktdr anne ve
baba egitim dizeyiydi. Bu risk faktorleri icerisinde eriskin T. maijorlu
hastalarda dahi sonuglarla iligkili oldugu icin anne ve baba egitim dizeyi
dikkatimizi ¢ekti. Ancak saglik calisani olarak 6zellikle egitim duzeyi dusuk
olan anne ve babalarla iyi iletisim iginde olup hastaligi dogru anlatarak,
onlarin dogru tutumlarla, bu siUreci dogru yonetmelerini saglamamiz
gerektigini vurguladigini dugunmekteyiz. Asiri koruyucu aileler, ¢ocugun

zaten kisitlanmis arkadas ilgkilerini, aktivitelerini engelleyerek ¢ocugun
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kendini degersiz hissetmesine neden olabilir (145). Yapilan bir calismada
ebeveynlerin %35’inin T. majorlu ¢ocularinin spor yapmalarina izin vermedigi
belirtiimistir (146). Cocuklariyla daha ¢gok zaman geciren anneler, T. majorlu
cocuklarina diger kardegleriyle ayni disiplin ve uygun beklentiler igcinde
davranmaya tesvik edilmelidir (147). Annenin, T. majorlu ¢ocugun kendi
yapabilecegi, tim gunlik islerini yapmasli, ¢ocugun kendini glgsuz, zayif
hissetmesine neden olabilir (122). T. major hakkinda hig farkindaligi olmayan
bir cevrede yasayan muhtemelen dugsuk egditim duzeyindeki ebeveynler,
toplumun  damgalamasindan, suglamalarindan  korkarak  hastahgi
yakinlarindan saklayabilir, hatta ¢ocuklariyla bile acgik konugsmayabilirler ve
cocugun da hastahdr kendi arkadaslarindan gizlemesine, konusmaktan
utanmasina, sosyal iliski kuramamasina, daha mutsuz olmasina neden
olurlar (147). Aile iginde fertlerin duygularini acgik ifade etmesi T. majorlu
cocuklarin iyilik halleriyle dogrudan iligkili bulunmustur (148). Calismamizda
ebeveyn tutumlarini degerlendirmemis olsak da T. majorlu g¢ocuklardaki
dusuk benlik saygisi ve okul islevselligine neden olan en 6nemli etkenin,
anne ve baba egitim dlzeyi ile baglantih olan bu yanlis davraniglarin bir
yansimasi olabilecegini disinmekteyiz (4). T. majorlu ¢ocuklarda dusik
anne egitim duzeyi baska g¢alismalarda da daha ylksek depresyon, anksiyete

ve daha kot yasam kalitesi iligkili bulunmustur (149-151).

T. majorlu ¢ocugun yapabilecegi aktivitelerin engellenmemesi,
kardesleri gibi kendi ihtiyaclarini karsilamasina izin verilmesi, aile iginde
duygularin acgik¢a ifade edilebilmesi gibi olumlu tutumlar disinda her iki
ebeveynin de hastaliga katilmasi ve ailenin birlik i¢cinde olmasi, ¢ocugun
sadece fiziksel ihtiyaglarinin degil psikolojik durumunun da énemsenmesi,
kardeslerin ihtiyaglarinin goz ardi edilmemesi diger olumlu uygulamalardir
(145). Biz, ozellikle egitim duzeyi disuk ebeveynlerle daha iyi iletisim ile
onlarin psikolojik durumlarinin biraz farkinda olup, belki psikiyatri destegi ile
bahsettigimiz aile igindeki olumlu davraniglarin olugsmasina yardimci
olabilirsek, T. majorlu c¢ocuklarin, daha huzurlu bir ortamda buyumesi,

kendilerini daha mutlu, daha degerli hissetmesi ve dolayisiyla hastaliga ve
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tedaviye daha iyi uyum saglamasi ve daha iyi fiziksel sagliga ulagsmasini

saglamis olabiliriz (152).

Calismamizda T. majorlu gocuklarda dusuk benlik saygisi ve dusuk
yasam Kkalitesiyle iligkili buldugumuz, hastalikla ilgili faktor hastane ziyareti
sikliginin fazla olmasiydi. Sik okuldan ayrilmayla, egitim hayatlarinin
etkilendigini belirtmistik. Ayrica sik sik hastaneye basvurmak, c¢ocuklara
hasta olduklarini hatirlatarak benlik algilarini olumsuz etkileyebilir, aci veren
islemlere maruz kalan gocuklarda psikolojik bir yuk olugsabilir (125, 150).
Calismamizla uyumlu olarak T. majorlu hastalarda, transfizyon sikhgi ve
hastane bagvuru sikliginin yasam kalitesini olumsuz etkiledigi saptanmistir
(125, 135, 150, 153). Calismamizda hastane ziyareti sikhgi, T majorlu
erigkinlerin sonuglariyla iligkili bulunmasa da hastane ziyaretlerinin erigkin T.
majorlu hastalarin da meslek hayatini, sik sik izin almalari gerektigi igin

olumsuz etkilemesi muhtemeldir.

T. major, hastalarin anne ve babalarinda da psikolojik, sosyal ve mali
bir yuk olusturmaktadir. T. majorlu cocuklarin ebeveynlerinin degerlendirildigi
calismalarda en sik depresyon olmak Uuzere, anksiyete, somatoform
bozukluklar, yiksek stres dizeyleri saptanmistir (152, 154). T. majorlu
hastalarin psikolojik saghgi ile anne ve babalarinin psikolojik saghginin
birbirleriyle yakin iligkili olmasi nedeniyle galismamizda, hastalar ile birlikte
hastalarin ebeveynlerinde de depresyon ve kaygi duzeyini degerlendirerek
saglikh kontrollerin ebeveynleri ile karsilastirdik (155, 156). Calismamizda
orta agir derece depresyon ve anksiyete belirtileri, T. majorlu hastalarin
annelerinde sirasiyla %17.3 ve %17.4, babalarinda sirasiyla %19 ve %14.2
oraninda gorulmekle birlikte, saghkli grubun ebeveynleriyle anlamh farklilik
saptanmadi. Bu durum, calisamamizdaki T. majorlu hastalarin anne ve
babalarinin genel olarak hastaiga uyum saglamis olmasi, tedavi
masraflarinin sigorta tarafindan kargilanmasi nedeni ile finansal sorunlarin

olmamasi nedeniyle olabilir.
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Calismamizda kendi merkezimizde takip edilen hastalarn
degerlendirdirmemiz nedeni ile hasta sayimizin az olmasi en oOnemli
kisithihkti. Bir sonraki adimda ¢ok merkezden T. majorlu hastalarin katildig:
bir galigma, T. majorlu hastalarin sorunlariyla ilgili daha genellenebilir ve

onemli bilgiler verebilir.

Calismamizda T. majorlu ¢ocuk hastalarimizda en ¢ok benlik algisi ve
okul islevselliklerinin olumsuz etkilendigi, T. majorlu eriskin hastalarimizda
depresyonun saglikh gruptan daha ylksek oldugu ve yasam kalitesinin
fiziksel ve psikolojik alanlarinin olumsuz etkilendigi sonucuna vardik. Ayrica
anne ve baba egitim duzeyinin hem ¢ocuk hem erigkin T. majorlu hastalarda
yasam kalitesiyle, ¢ocuk hastalarda ek olarak benlik algisiyla iligkili oldugu

sonucuna vardik.
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6. SONUGLAR VE ONERILER

Onsekiz yasindan kuguk T. majorlu hastalarda genel benlik algisi
ve benlik algisinin &zellikle mutluluk ve entellektiel-okul

alanlarinda olumsuz etkilendigi saptanmigtir.

Onsekiz yagindan kugluk T. majorlu hastalarda depresyon

saptanmamistir ve anksiyete saglikli grupla benzer bulunmustur.

Onsekiz yasindan kuglik T. majorlu hastalarda depresyon ve
anksiyete saptanmazken, onsekiz yasindan buyuk hastalarda
orta-agir derece depresyon ve anksiyete belirtileri sirasiyla
%15.5 ve %23 oraninda goérulmastar. T. majorlu erigkin
hastalarimizda depresyon ve anksiyete belirtileri saglkh kontrol
grubundan ylksek olmasina ragmen sadece depresyon anlamli

olarak daha yuksek saptanmistir.

Onsekiz yasindan buayuk T. majorlu hastalarimizda benlik

algisinda dusuklik saptanmamistir.

Onsekiz yasindan kiglk hastalarda yasam kalitesinin okul

islevselligi alaninin olumsuz etkilendigi saptanmistir.

T. majorlu erigskin hastalarda yasam kalitesinin fiziksel ve
psikolojik alanlarinin olumsuz etkilendigi, yasam kalitesinin tim

alanlarda 100 Uzerinden 50-60 arasinda oldugu saptanmistir.

Onsekiz yasindan klguk hastalar kendi icinde
degerlendirildiginde, daha kugluk yaslarda yasam kalitesinin okul
islevselligi ve sosyal islevselligi alani daha dusuk saptanmistir.
Ayrica daha kucuk yaslarda benlik algisinin mutluluk alani da

daha dusik olmaya egilimli bulunmustur.

Anne egitim duzeyinin dusuk olmasi, T. majorlu ¢ocuklarda
benlik algisinin mutluluk alani, toplam yasam kalitesi ve yasam
kalitesinin fiziksel islevsellik alanlarinda olumsuz sonuglarla iligkili

bulunmustur. Ayrica, anne egitim dizeyinin disuk olmasi benlik
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10.

11.

12.

13.

algisi ve yasam Kkalitesinin diger birgok alaninda olumsuz

sonuglarla iligkili olmaya egilimli bulunmustur.

Baba egditim duzeyinin dusuk olmasi, T. majorlu ¢ocuklarda
benlik algisinin mutluluk ve popdularite alanlari, yagsam kalitesinin
fiziksel islevsellik alaninda olumsuz sonuglarla iliskili
bulunmustur. Ayrica benlik algisi ve yagsam Kkalitesinin birgok

alaninda olumsuz sonuglarla iligkili olmaya egilimli bulunmustur.

Anne egitim duzeyi T. majorlu erigkinlerde yasam Kkalitesinin
genel saglik ve c¢evre saglhgl alanlarinda, baba egitim duzeyi

genel saglik alaninda olumsuz sonuglarla iligkili bulunmusgtur.

T. majorlu cocuk hastalarda, babanin dizenli meslek sahibi
olmamasi ve ailenin gelir dizeyinin duguk olmasi, yasam kalitesi
ve benlik algisinin birgok alaninda olumsuz sonugclarla iligkili

bulunmustur.

Son bir yildaki hastane ziyareti sayisinin fazla olmasi, T. majorlu
cocuklarda genel benlik algisi ile benlik algisinin popdularite,
mutluluk alaninda ve yasam Kkalitesinin neredeyse tum

alanlarinda olumsuz sonuglarla iligkili bulunmusgtur.

Hasta grubunun annelerinde orta agir derece depresyon ve
anksiyete sirasiyla sirasiyla %17.3 ve %17.4, babalarinda
sirasiyla %19 ve %14.2 oraninda goérulmekle birlikte, saglikh

grubun ebeveynleriyle anlamli farklilik saptanmadi.

T. majorlu c¢ocuklarda benlik algisi olumsuz yonde etkilenmigtir.

Yuksek benlik algisinin, hayattaki olumsuz durumlar veya hastaliklarla daha

etkili basa ¢ikmayi saglayarak fiziksel ve ruhsal sagligi koruyucu bir rolinin

olmasi, mutluluk ve akademik basarinin 6nemli dngorucusu olmasi nedeni ile

T. majorlu ¢ocuklarda benlik saygilarini iyilestirmeye yonelik mudahalelerde

bulunulmasini éneriyoruz. T. majorlu gocuklarda benlik saygisinin yaninda,

yasamlarinin énemli bir kismini olusturan ve geleceklerini sekillendirecek

olan okul islevsellikleri de olumsuz yonde etkilenmigtir.
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T. majorlu ¢gocuklarda benlik saygisini ve yasam kalitesini iyilestirmek
icin, ozellikle dusik egitim duzeyindeki riskli anne ve babalarla iyi iletisim
kurarak, hastaligi dogru anlamalarini ve aile iginde ¢ocugun benlik algisini,
okul iglevselligini olumlu yonde etkileyecek tutumlarin olusmasini
saglayabiliriz. Ailelerin, bu zor hastallk nedeniyle psikolojik sagliklarinin
olumsuz etkilenece@i unutmamali, belki psikiyatrinin de destegi ile ailelerin
hastalikla daha etkin basa ¢ikmasini saglayan, 6z yeterliliklerini arttiracak

terapilerin uygulanmasina aracilik edebiliriz.

Ev ortamindan ¢ikarak okul ortamina karisan, hastaligin ve hastaliga
bagl kisithliklarin farkina varan kuglk yastaki cocuklarla onlarin gelisim
dizeyine uygun iletisim icinde olmanin yaninda, bu ¢ocuklarda psikiyatrinin
destegiyle benlik saygisini arttiracak mudahaleler uygulanmasini

saglayabiliriz.

Okul islevselligini iyilestirmek icin, egitimcilerle is birligi icinde olmali,
onlar hastalikla ilgili bilgilendirerek bu cocuklardan diger 6gdrencilerle ayni
beklenti icinde olmalarini, okulda aktivitelere daha ¢ok katilmalarinin onlarin
benlik algilarint  olumlu etkileyebilecegini, c¢ocuklarin eksik derslerini
tamamlamalari igin neler yapilabilecegini gorusebiliriz. Egitimcilerin sadece T.
major degil, tim kronik hastaligi olan ¢ocuklarin ihtiyaglarinin farkinda olmasi
icin, toplum sagligi merkezlerinin bu konuda egitici faaliyetler yurGtmesi

faydali olabilir.

Yine bu hastalikta hastaneye sik basvuru kaginiimazdir.
Transflzyonun haftasonu veya aksam Kliniklerinde uygulanmasi hem bu
islemin riskleri nedeniyle hem de hastalarin yatis ¢ikis yapmalari gerekecegi
icin onlara mali bir yuk olusturabileceginden, ¢cok mumkuin goérilmemektedir.
Ancak hastalara poliklinik islemlerinde oncelik verilmesi, bu siureyi en aza
indirmeyi saglayabilir. T. majorlu ¢ocuklarin, hastanede bulunduklari zamani
psikiyatriden de yardim alarak, benlik algilarini olumlu etkileyecek gorsel,
yaglarina uygun bir terapi saati haline getirip, daha iyi gecirmelerini

saglayabiliriz.
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T. majorlu erigkin hastalarda, daha yluksek oranda depresyon
gorulmesi nedeniyle, rutin psikiyatri danigimun gerekli oldugunu
dugunuyoruz. Cocukluk doneminde iyi bir benlik algisi geligtirilirse erigkin
donemde de psikolojik saghgr koruyucu rol oynayabilir. Psikolojik saghgi
iyilestirmenin yaninda bu hastalarin yasam kalitelerini daha iyi duruma
getirmek igin, hastalara uygun is imkanlarinin saglanmasi, tedavi

masraflarinin givence altina alinmasi gereklidir.

Aile ve ¢ocuk icin hem fiziksel hem psikolojik ¢ok fazla olumsuz etkileri
olan bu hastaligi dnlemek icin toplum akraba evlilikleriyle ilgili, evlilik dncesi
taramalarla ilgili bilgilendirilmeli, tasiyici ¢iftler ve T. majorlu ¢ocugu olan

ailelere genetik danismanlik verilmelidir.
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OZET

Amag: Bu calisma, duzenli transfuzyon tedavisi alan beta talasemi
majorlu hastalarda; depresyon, kaygi duzeyi, benlik algisi ve yasam
kalitesinin degerlendirilerek saglikli kontrollerle kargilastirilmasi, bu 4 alanla
iligkili olan sosyodemografik ve klinik risk faktorlerinin belirlenmesi, hastalarin
ebeveynlerinde de depresyon ve kaygi duzeyinin degerlendiriimesi ve saglikli

kontrollerle karsilagtiriimasi amaciyla yapiimistir.

Hastalar ve Yontem: Arastirmaya Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi
Cocuk Saghgi ve Hastaliklari Ana Bilim Dali, Cocuk Hematoloji Bilim Dall
Polikliniginde duzenli takip edilen 26 beta talasemi majorlu hasta ve kronik
hastaligi olmayan 26 saglikli kisi alinmigtir. Depresyon, Kaygi dizeyi, benlik
algisi ve yasam kalitesini degerlendirmek i¢in onsekiz yasindan kuguk hasta
ve saglikli kontrol grubunda “Cocuk Depresyon Olgegi’, “Cocuklar igin
Durumluk ve Sirekli Kaygi Olgegi”, “Piers Harris’in Cocuklar icin Oz Kavram
Olgegi” ve “Pediatrik Yasam Kalitesi Olgegi 4.0”, onsekiz yasindan biyik

hasta ve saglkli kontrol grubunda “Beck Depresyon Olgegi”, “Beck Anksiyete
Olgegdi”, “Rosenberg Benlik Saygisi Olgegi” ve “DSO Yasam Kalitesi Olgegi-
Kisa Formu”, kullanildi. Ebeveynlerde depresyon ve kaygl duzeyini
degerlendirmek igin “Beck Depresyon Olgegi” ve “Beck Anksiyete Olcegi”
kullanildi. Calismanin istatistiksel analizinde SPSS V24 programi kullanildi,

Olcek sonuglari “Mann Whitney U” testi ile kargilagtirildi.

Bulgular: Beta talasemi majorlu gocuk hastalarin; benlik kavraminin
toplam, mutluluk, entelektlel-okul alanlarindaki ve yasam Kkalitesinin okul
islevselligi alanindaki puanlar saglkh kontrol grubuna gore daha dusuk
bulundu. Beta talasemi maijorlu erigkin hastalarin yasam kalitesinin fiziksel ve
psikolojik saglik alanlarindaki puanlar saglikli kontrol grubundan daha dusuk
bulundu. Beta talasemi majorlu erigkin hastalarda orta-agir derece depresyon
ve anksiyete belirtileri sirasiyla %15.5 ve %23 oraninda bulundu, depresyon
saglikli kontrol grubundan anlamli olarak daha yuksek bulundu. Orta-agir

derece depresyon ve anksiyete belirtileri beta talasemi majorlu hastalarin
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annelerinde sirasiyla %17.3 ve %17.4, babalarinda sirasiyla %19 ve %14.2
oraninda bulundu, saglikli grubun ebeveynleriyle farklilik saptanmadi. Beta
talasemi majorlu cocuklarda anne ve baba egitim duzeyi ile hastane ziyareti
sikligi, benlik kavrami ve yasam kalitesi sonuglariyla iligkili bulundu. Anne ve
baba egitim duzeyi, beta talasemi majorlu erigkinlerde de yasam kalitesi

sonuglariyla iligkili bulundu.

Sonug: Beta talasemi majorlu gocuklarda benlik kavraminin, saglkh
akranlarindan daha dusuk oldugu ve yasam kalitesinin okul iglevselligi
alaninin olumsuz etkilendigi sonucuna vardik. Beta talasemi majorlu
erigskinlerde, yasam kalitesinin fiziksel ve psikolojik alanda olumsuz
etkilendigi, depresyonun saglikli erigskinlerden daha fazla goéruldugu ve
psikiyatrik destegin gerekli oldugu sonucuna vardik. Anne ve baba egitim
duzeyinin beta talasemi majorlu hastalarda, her yasta yasam kalitesi Uzerine
etkili oldugu, cocuklarda ayrica benlik algisiyla iligkili oldugu sonucuna

vardik.

Anahtar Sozcukler: Beta talasemi major, depresyon, anksiyete,

benlik algisi, yasam kalitesi
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SUMMARY

Purpose: In this study, it is aimed to evaluate depression, anxiety
level, self-concept and quality of life levels of the patients with beta
thalassemia major who received regular transfusion therapy, and to compare
them with healthy ones, to determine sociodemographic and clinical risk
factors associated with these 4 issues, to evaluate depression and anxiety

level of the patient's relatives and to compare with healthy ones.

Patients and Method: The study included 26 patients with beta-
thalassemia major who were followed up regularly in Ankara University
Faculty of Medicine, Department of Pediatrics, Department of Pediatric
Hematology and 26 healthy people without any chronic diseases. To
evaluate depression, anxiety level, self-concept and quality of life levels,
“Depression Scale for Children”, “State-Trait Anxiety Scale for Children”,
“Piers Harris Children's Self-Concept Scale” and “Pediatric Quality of Life
Scale 4.0” were used in the patient group under 18 years old and healthy
control group; “Beck Depression Scale“, “Beck Anxiety Scale”, “Rosenberg
Self-Esteem Scale” and “WHO Quality of Life Scale-Brief” were used in the
patient group over 18 years old and healthy control group. To evaluate
depression and anxiety levels of patient's relatives, “Beck Depression Scale”
and “Beck Anxiety Scale” were used. The SPSS V24 program was used in
the statistical analysis of the study and the scale results were compared with

the “Mann Whitney U” test.

Results: Total, happiness, intellectual-school fields and quality of life
in school functionality scores of self-concept were lower in child patients with
beta thalassemia major, compared to the healthy control group. Quality of life
scores in physical and psychological health fields were lower in adult patients
with beta thalassemia major, compared to the healthy control group. The
symptoms of moderate-severe depression and anxiety rates were 15.5%and
23%, respectively in adult patients with beta thalassemia major, the

depression was significantly higher than the healthy control group. The
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symptoms of moderate-severe depression and anxiety rates were 17.3% and
17.4%, respectively in mothers and were 19% and 14.2%, respectively in the
fathers of the patients with beta thalassemia major, no difference was
observed between the parents of the healthy group. For children with beta
thalassemia major, education level of parents of and frequency of hospital
visits was associated with self-esteem and quality of life scores. The
education level of parents was found to be related to the quality of life in
adults with beta thalassemia major.

Result: We decided that self-concept was lower in children with beta
thalassemia major compared to the healthy peers and quality of life in school
functionality field was affected negatively. We have come to the conclusion
that quality of life in physical and psychological health fields was affected
negatively in adults with beta thalassemia major, depression frequency was
higher in healthy adults and psychiatric support is necessary. We have come
to the conclusion that the education level of parents was effective on quality
of life in patients with beta thalassemia major for all age groups, additionally

it's related to self-concept in children.

Keywords: Beta thalassemia major, depression, anxiety, self-concept,

quality of life
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EKLER

Ek 1. Demografik Bilgiler Formu
Adi Soyadi

Dogum Tarihi /Yas

Bilgi islem Numarasi

Cinsiyet

Egitim Durumu

Meslek

Anne yasl

Baba Yasi

Anne, Baba arasinda akrabalik
Anne Egitim dlzeyi (Mezun oldugu):
Baba Egitim duzeyi (Mezun oldugu):
Anne Mesleqgi

Baba Mesleqi

Talasemili Akraba varligi

Aile tipi (¢cekirdek/genis)

Geldigi sehir : Ankara Ankara digi

Gelir dizeyi : <2000 TL /ay 2000-4000 TL/ay
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Ek 2. Klinik Bilgiler Formu
Tani alma yasi (ay)
Transflzyon baslama yasi (ay)
Selasyon Baglama Yasi (ay)
Kullandigi Selasyon Cesidi (Subkutan / Oral)
Ferritin DUzeyi (3 ay ara ile dlgulen 3 Ferritin dlizeyi ortalamasi):
Pretransfizyon Hemoglobin degeri (son 3 degerin ortalamasi, gr/dl):
Son bir yildaki transflizyon sikligi
Son bir yildaki hastane ziyareti sikhgi:
Splenektomi durumu
Kullandigi ilag Sayisi
Karaciger T2*MR (son 2 yil igindeki):
Myokard T2*MR (son 2 yil igindeki) :
Komplikasyon Varligi
Osteoporoz
Hipotiroidi
Hipoparatiroidi
Bozulmus Glukoz Toleransi
insilin Bagimh Diyabetes Mellitus:

Gecikmis Puberte (ila¢ kullanmayi gerektirecek):
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Ek 3. Cocuklar Igin Depresyon Olgegi
Adi Soyadi:
Sevgili Cocuklar;

Asagida gruplar halinde bazi cimleler yazihdir. Her gruptaki cimleleri
dikkatlice okuyunuz. Her grup icin. bugln dahil son iki hafta icinde size en

uygun olan cumlenin yanindaki sayiy! yuvarlak igine aliniz.

A) 1- Kendimi arada sirada uzgun hissederim.
2- Kendimi sik sik Uzgun hissederim.

3- Kendimi her zaman uzgun hissederim.
B) 1- islerim yolunda gidecek.
2- Islerimin yolunda gidip gitmeyecegdinden emin degilim.
3- Islerim higbir zaman yolunda gitmeyecek.
C) 1- islerimin cogunu dogru yaparim.
2- Islerimin bircogunu yanlis yaparim.
3- Her seyi yanlis yaparim.
D) 1- Birgok seyden hoslanirim.
2- Bazi seylerden hoslanirim.
3- Higbir seyden hoglanmam.
E) 1- Her zaman k&t bir gocugum.
2- Cogu zaman kotu bir gocugum.
3- Arada sirada kotu bir cocugum.
F) 1- Arada sirada basima kotu bir seylerin gelecegini disuniram.

2- Sik sik basima koétu bir seylerin geleceginden endiselenirim.

3- Basima ¢ok kotu seylerin geleceginden eminim.

G) 1- Kendimden nefret ederim.
2- Kendimi begenmem.

3- Kendimi begenirim.
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H) 1- BUtln koth seyler benim hatam.

J)

K)

L)

M)

N)

0O)

2- Kotu seylerin bazilari benim hatam.

3- Kotu seyler genellikle benim hatam degil.

1- Kendimi 6ldurmeyi duginmem.
2- Kendimi dldurmeyi disunurim ama yapmam.

3- Kendimi dldurmeyi dugunuyorum.

1- Her giin igimden aglamak gelir.
2- Birgok gunler icimden aglamak gelir.

3- Arada sirada igimden aglamak gelir.

1- Her sey her zaman beni sikar.
2- Her sey sik sik beni sikar.

3- Her sey arada sirada beni sikar.

1- insanlarla beraber olmaktan hoslanirim.
2- Cogu zaman insanlarla beraber olmaktan hoglanmam.

3- Higbir zaman insanlarla beraber olmaktan hoglanmam.

1- Herhangi bir sey hakkinda karar veremem.
2- Herhangi bir sey hakkinda karar vermek zor gelir.

3- Herhangi bir sey hakkinda kolayca karar veririm.

1- Glzel / Yakisikh sayilirim.
2- Guzel / Yakisikli olmayan yanlarim var.
3- Cirkinim.

1- Okul 6devlerimi yapmak igin her zaman kendimi zorlarim.

2- Okul 6devlerimi yapmak igin gogu zaman kendimi zorlarim.

3- Okul 6devlerimi yapmak sorun degil.

1- Her gece uyumakta zorluk ¢gekerim.
2- Birgok gece uyumakta zorluk gekerim.
3- Oldukga iyi uyurum.

1- Arada sirada kendimi yorgun hissederim.
2- Birgok gun kendimi yorgun hissederim.

3- Her zaman kendimi yorgun hissederim.
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P)

R)

S)

S)

)

U)

U)

V)

Y)

Z)

1- Hemen her gun canim yemek yemek istemez.
2- Cogu gun canim yemek yemek istemez.

3- Oldukga iyi yemek yerim.

1- Agri ve sizilardan endise etmem.
2- Cogu zaman agri ve sizilardan endise ederim.

3- Her zaman agri ve sizilardan endise ederim.

1- Kendimi yalniz hissetmem.
2- Cogu zaman kendimi yalniz hissederim.

3- Her zaman kendimi yalniz hissederim.

1- Okuldan hi¢ hoslanmam.
2- Arada sirada okuldan hoslanirim.

3- Cogu zaman okuldan hoglanirim.

1- Birgok arkadasim var.
2- Bircok arkadasim var ama daha fazla olmasini isterim.

3- Hi¢ arkadasim yok.

1- Okul bagarim iyi.
2- Okul basarim eskisi kadar iyi degil.

3- Eskiden iyi oldugum derslerde ¢ok basarisizim.

1- Higbir zaman diger ¢ocuklar kadar iyi olamiyorum.
2- Eger istersem diger gocuklar kadar iyi olurum.

3- Diger cocuklar kadar iyiyim.

1- Kimse beni sevmez.
2- Beni seven insanlarin olup olmadigindan emin degilim.

3- Beni seven insanlarin oldugundan eminim.

1- Bana soyleneni genellikle yaparim.
2- Bana sOyleneni gogu zaman yaparim.

3- Bana soyleneni higbir zaman yapmam.

1- insanlarla iyi geginirim.
2- insanlarla sik sik kavga ederim.

3- insanlarla her zaman kavga ederim.
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Ek 4. Durumluk Kaygi Olcegi

Adi-Soyadi:

YONERGE: Asagida kisilerin kendilerine ait duygularini

anlatmada

kullandiklar birtakim ifadeler verilmistir. Her ifadeyi okuyun, sonra da o anda

nasil hissettiginizi ifadelerin sag tarafindaki parantezlerden uygun olanini

isaretlemek suretiyle belirtin. Dogru ya da yanhg cevap yoktur. Herhangi bir

ifadenin Uzerinde fazla zaman sarf etmeksizin aninda nasil hissettiginizi

gOsteren cevabi isaretleyin.

-
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=

™ <

ol 2| &| 2

T | m| O|

1. |Su anda sakinim D@13 @
2. |Kendimi emniyette hissediyorum DA @
3 | Su anda sinirlerim gergin DA @
4 | Pismanlik duygusu icindeyim D@ 4
5. | Su anda huzur icindeyim DA @
6 | Su anda hig keyfim yok D@13 @
7 |Basima geleceklerden endise ediyorum DA @
8. | Kendimi dinlenmis hissediyorum D@13 @
9 |Su anda kaygiliyim DA @
10. | Kendimi rahat hissediyorum DA @
11. |Kendime guvenim var D@13 @
12 | Su anda asabim bozuk DA @
13 | Cok sinirliyim D@13 @
14 | Sinirlerimin ¢ok gergin oldugunu hissediyorum DA @
15. | Kendimi rahatlamis hissediyorum DA @
16. | Su anda halimden memnunum D@13 @
17 | Su anda endiseliyim DA @
18 |Heyecandan kendimi saskina dénmus hissediyorum | (1) | (2) | (3) | (4)
19. | Su anda sevincliyim DA @
20. | Su anda keyfim yerinde. D@13 @
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Ek 5. Siirekli Kaygi Olgegi
Adi-Soyadi:

YONERGE: Asagida kisilerin kendilerine ait duygularini anlatmada
kullandiklar birtakim ifadeler verilmistir. Her ifadeyi okuyun, sonra da o anda
nasil hissettiginizi ifadelerin sag tarafindaki parantezlerden uygun olanini
isaretlemek suretiyle belirtin. Dogru ya da yanlis cevap yoktur. Kendinizi su

andan bagimsiz, genel olarak nasil hissettiginizi gosteren cevabi isaretleyin.
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21. | Genellikle keyfim yerindedir QD 1B @
22 | Genellikle gabuk yorulurum () 213 @
23 | Genellikle kolay aglarim Q) 1 @163 @
24 |Bagkalari kadar mutlu olmak isterim QD @13 “
25 | Cabuk karar veremedigim icin firsatlari kacirirm QD [ @B 4@
26. | Kendimi dinlenmis hissediyorum (2) 213 @
27. | Genellikle sakin, kendine hakim ve sogukkanliyim QD [ @B 4@
28 | Gucluklerin yenemeyecegdim kadar biriktigini hissederim | (1) | (2) | (3) | (4)
29 | Onemsiz seyler hakkinda endiselenirim (2) 213 @
30. | Genellikle mutluyum QD [ @B 4@
31 |Her seyi ciddiye alir ve endigelenirim QD @3 “
32 | Genellikle kendime givenim yoktur QD [ @B 4@
33. | Genellikle kendimi emniyette hissederim QD @3 “
34 | Sikintili ve gu¢ durumlarla karsilagsmaktan kaginirim (2) 213 @
35 | Genellikle kendimi hizinll hissederim QD 1B @
36. | Genellikle hayatimdan memnunum QD (@13 “
37 | Olur olmaz dusunceler beni rahatsiz eder (D 2103 | 4
38 |Hayal kirikhklarini dylesine ciddiye alirim ki hi¢ @ @3 “

unutamam
39. | AKli baginda ve kararl bir insanim (1) 213 @
40 | Son zamanlarda kafama takilan konular beni tedirgin (1) @213 | @
ediyor
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Ek 6. Piers-Harris Oz-Kavrami Olgegi (Kendim Hakkinda Diistincelerim)

Asagida 80 cumle var. Bunlardan sizi tanimlayanlari evet, tanimlamayanlari
ise hayir ile cevaplandirin. Bazi cimlelerde karar vermek zor olabilir. Yine de
lGtfen batan cumleleri cevaplayin. Ayni cumleyi hem evet, hem hayir seklinde
cevaplamayin. Unutmayin, cimledeki ifade genellikle sizi anlatiyorsa evet,
genellikle sizi anlatmiyorsa hayir olarak yanitlayacaksiniz. Camlenin size
uygun olup olmadigini en iyi siz kendiniz bilebilirsiniz. Bunun igin kendinizi

gercekten nasil goriyorsaniz aynen dyle cevaplandirin.

. iyi resim ¢izerim.

. Okul 6devlerimi bitirmem uzun surer.

. Ellerimi kullanmada becerikliyimdir.

. Okulda basarili bir 6grenciyim.

. Aile icinde dnemli bir yerim vardir.

. Sinif arkadaslarim benimle alay ediyorlar.

. Mutluyum.

. Gogunlukla nesesizim.

. Akilliyim.

10. Ogretmenler derse kaldirinca heyecanlanirim.
11. Dis (fiziki) gérinlsum beni rahatsiz ediyor.
12. Genellikle cekingenim.

13. Arkadas edinmekte gucluk gekerim.

14. Buyudugumde 6nemli bir kimse olacagim.
15. Aileme sorun yaratirim.

16. Kuvvetli sayilirim.

17. Sinavlardan once heyecanlanirim.

18. Okulda terbiyeli, uyumlu davranirim.

19. Herkes tarafindan pek sevilen biri degilim.
20. Parlak, guzel fikirlerim vardir.

21. Genellikle kendi dediklerimin olmasini isterim.
22. istedigim bir seyden kolayca vazgecerim.
23. Mlzikte iyiyim.

24. Hep kotu seyler yaparim.

25. Evde ¢ogu zaman huysuzluk ederim.

26. Sinifta arkadaslarim beni sayarlar.

27. Sinirli biriyim.

28. Gozlerim guzeldir.

29. Derse kalktigimda bildiklerimi sikilmadan anlatirim.
30. Derslerde sik sik hayal kurarim.

31. (Kardesiniz varsa) Kardes(ler)ime satasirim.
32. Arkadaslarim fikirlerimi begdenir.

33. Basim sik sik belaya girer.

34. Evde buyuklerimin s6zunu dinlerim.

35. Sik sik Gzular, meraklanirim.

OCoOoO~NOOODWN -
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36.
37.
38.
39.
40.
41.
42.
43.

44

Ailem benden ¢ok sey bekliyor.

Halimden memnunum.

Evde ve okulda pek ¢ok seyin diginda birakildigim hissine kapilirim.
Saclarim guzeldir.

Cogdu zaman okul faaliyetlerine gonalla katilirim.

Simdiki halimden baska olmayi isterdim.

Geceleri rahat uyurum.

Okuldan hi¢ hoslanmiyorum.

. Arkadaglar arasinda oyunlara katilmak i¢in secim yapilirken, en son

secilenlerden biriyim.

45

46.
47.
48.
49.
50.
51.
52.
53.
54.
55.
56.
57.
58.
59.
60.
61.
62.
63.
64.
65.
66.

67
68
69

70.
71.
72.
73.
74.
75.
76.
77.
78.
79.

80

. Sik sik hasta olurum.

Baskalarina kargi iyi davranmam.

Okul arkadaslarim guzel fikirlerimin oldugunu sdylerler.
Mutsuzum.

Cok arkadasim var.

Neseliyim.

Pek ¢cok seye aklim ermez.

Yakisikliyim / guzelim.

Hayat dolu bir insanim.

Sik sik kavgaya karisirim.

Erkek arkadaglarim arasinda sevilirim.
Arkadaslarim bana sik sik satasir.

Ailemi dus kirikhgina ugrattim.

Hos bir yuzim var.

Evde hep benle ugrasirlar.

Oyunlarda ve sporda basi hep ben ¢ekerim.

Ne zaman bir sey yapmaya kalksam her sey ters gider.
Hareketlerimde hantal ve beceriksizim.

Oyunlarda ve sporda, oynamak yerine seyrederim.
Ogrendiklerimi gabuk unuturum.

Herkesle iyi geginirim.

Cabuk kizarim.

. Kiz arkadaslarim arasinda sevilirim.

. Cok okurum.

. Bir grupla birlikte calismaktansa tek bagima c¢alismaktan hoglanirim.
(Kardesiniz varsa) Kardes(ler)imi severim.
Vucutca guzel sayilinm.

Sik sik korkuya kapilirim.

Her zaman bir seyler dusurur ve kirarim.

Guvenilir bir kimseyim.

Bagskalarindan farkliyim.

Kotu seyler dusunaram.

Kolay aglarim.

lyi bir insanim.

isler hep benim yiizimden ters gider.

. Sansli bir kimseyim.
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Ek 7. Gocuklar Igin Yagsam Kalitesi Olgegi Gocuk Formu (8-12 Yas)

Ad: Soyad:

COCUKLAR iGIN YASAM KALITES| OLGEGI

Cocuk Degerlendirme Formu (8-12 yas)

Bir sonraki sayfada senin i¢in sorun olabilecek durumlarin listesi bulunmaktadir.

Latfen son bir aylik stre icinde her birinin senin icin ne kadar sorun
olusturdugunu daire icine alarak belirt.

Eger senin icin higbir zaman sorun degilse
Eger senin i¢in nadiren sorun oluyorsa
Eger senin i¢in bazen sorun oluyorsa

Eger senin icin sikhikla sorun oluyorsa

Eger senin i¢cin hemen her zaman sorun oluyorsa

Burada yanlig ya da dogru cevaplar yoktur.

Eger herhangi bir soruyu anlayamazsan lutfen yardim iste

A WO N BB, O
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Son bir ay iginde asagidakiler senin i¢in ne kadar sorun yaratt1?

Higbir Hemen
Saghgim ve aktivitelerim ile ilgili sorunlar zar%an Nadiren | Bazen [Sikhkla| her
zaman
1. Bir bloktan fazla yurimek bana zor gelir 0 1 2 3 4
2. Kosmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
3. Spor ya da egzersiz yapmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
4. Agir bir sey kaldirmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
5. Kendi basima dus ya da banyo yapmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
6. Evdeki gunluk isleri yapmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
7. Bir yerim acir ya da agrir 0 1 2 3 4
8. Enerjim azdir 0 1 2 3 4
Higbir Hemen
Duygularimla ilgili sorunlar ¢ Nadiren | Bazen [Sikhkla| her
zaman
zaman
1. Korkmus ya da Grkmus hissederim 0 1 2 3 4
2. Hizilnlu ya da lGzgin hissederim 0 1 2 3 4
3. Ofkeli hissederim 0 1 2 3 4
4. Uyumakta zorluk ¢cekerim 0 1 2 3 4
5. Bana ne olacagi konusunda endigelenirim 0 1 2 3 4
Higbir Hemen
Baskalari ile ilgili sorunlar ¢ Nadiren | Bazen [Sikhkla| her
zaman
zaman
1. Yasitlarimla geginmekte sorun yasarim 0 1 2 3 4
2. Yasitlarim benimle arkadas olmak istemezler 0 1 2 3 4
3. Yasitlarim benimle alay eder 0 1 2 3 4
4. Yasitlarimin yapabildikleri seyleri yapamam 0 1 2 3 4
5. Yagitlarimla oyun oynarken geri kalirm 0 1 2 3 4
Hicbir Hemen
Okul ile ilgili sorunlar ¢ Nadiren | Bazen |Sikhkla| her
zaman
zaman
1. Sinifta dikkatimi toplamakta zorlanirim 0 1 2 3 4
2. Bazi seyleri unuturum 0 1 2 3 4
3. Derslerimden geri kalmamak igin zorluk ¢cekerim 0 1 2 3 4
4. Kendimi iyi hissetmedigim icin okula gidemedigim olur 0 1 2 3 4
5. Doktora ya da hastaneye gittigim icin okula 0 1 2 3 4

gidemedigim olur
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Ek 8. Cocuklar Igin Yagam Kalitesi Olcegi Ebeveyn Formu (8-12 Yas)

Cocugunuzun adi
Soyad:

COCUKLAR iGIN YASAM KALITESI OLCEGI

Cocuk Degerlendirme Formu ( Anne-Baba ) (8-12 yas)

Bir sonraki sayfada ¢cocugunuz i¢in sorun olabilecek durumlarin listesi
bulunmaktadir.

Latfen son bir aylik sure iginde her birinin gocugunuz igin ne kadar sorun
olusturdugunu daire icine alarak belirtiniz.

Egder cocugunuz icin higbir zaman sorun degilse

Eger cocugunuz igin nadiren sorun oluyorsa

0
1
Eger cocugunuz igin bazen sorun oluyorsa 2
Eger cocugunuz igin siklikla sorun oluyorsa 3

4

Eger cocugunuz igin hemen her zaman sorun oluyorsa

Burada yanlig ya da dogru cevaplar yoktur.

Eger herhangi bir soruyu anlayamazsaniz litfen yardim
isteyiniz.
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Son bir ay iginde asagidakiler cocugunuz i¢in ne kadar sorun yaratt1?

. o Higbir . Hemen
Fiziksel iglevsellik ile ilgili sorunlar saman |Nadiren| Bazen | Siklikla | her
zaman
1. Bir bloktan fazla yturimek 0 1 2 3 4
2. Kosmak 0 1 2 3 4
3. Spor ya da egzersiz yapmak 0 1 2 3 4
4. Agir bir sey kaldirmak 0 1 2 3 4
5. Kendi basina dus ya da banyo yapmak 0 1 2 3 4
6. Evdeki glnluk igleri yapmak 0 1 2 3 4
7. Acisinin ya da agrisinin olmasi 0 1 2 3 4
8. Dusuk enerji dizeyi 0 1 2 3 4
Duygusal islevsellik ile ilgili sorunlar Higbir |\ diren | Bazen | Sikiikla Hirzren
zaman zaman
1. Korkmus ya da trkmus hissetmek 0 1 2 3 4
2. Hizinlu ya da tGzgin hissetmek 0 1 2 3 4
3. Ofkeli hissetmek 0 1 2 3 4
4. Uyku ile ilgili zorluklar 0 1 2 3 4
5. Kendisine ne olacagdi konusunda endise duymak 0 1 2 3 4
. TR Hicbir i Hemen
Sosyal iglevsellik ile ilgili sorunlar Jaman | Nadiren| Bazen | Siklikla | her
zaman
1. Yasitlari ile gegimi 0 1 2 3 4
2. Yagitlarinin onunla arkadas olmak istememesi 0 1 2 3 4
3. Yagitlari tarafindan alay edilmesi 0 1 2 3 4
4. Yasitlarinin yapabildigi seyleri yapamamasi 0 1 2 3 4
5. Yasitlari ile oyun oynarken geri kalmasi 0 1 2 3 4
Okul ileilgili sorunlar Higbir |\ -diren | Bazen | Sikiikia H?]rgren
zaman zaman
1. Sinifta dikkatini toplayamamasi 0 1 2 3 4
2. Bazi seyleri unutmasi 0 1 2 3 4
3. Derslerinden geri kalmasi 0 1 2 3 4
4. Kendini iyi hissetmedigi icin okula gidememesi 0 1 2 3 4
5. Doktora ya da hastaneye gittigi icin okula 0 1 2 3 4

gidememesi
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Ek 9. BECK Depresyon Olgegi

Sayin cevaplayici asagida gruplar halinde ciimleler veriimektedir. Oncelikle her gruptaki ciimleleri
dikkatle okuyarak, BUGUN DAHIL GEGEN HAFTA icinde kendinizi nasil hissettigini en iyi anlatan
cumleyi seginiz. Eger bir grupta durumunuzu, duygularinizi tarif eden birden fazla ciimle varsa her

birini daire igine alarak isaretleyiniz.

1. 0. Kendimi uziintili ve sikintili hissetmiyorum.
1. Kendimi tzuntulG ve sikintilh hissediyorum.
2. Hep Gzuntdla ve sikintiliyim. Bundan kurtulamiyorum.
3. O kadar uzintulu ve sikintiliyim ki artik dayanamiyorum.
0. Gelecek hakkinda mutsuz ve karamsar degilim.
1. Gelecek hakkinda karamsarim.

2. Gelecekten bekledigim higbir sey yok.
3. Gelecedim hakkinda umutsuzum ve sanki higbir sey dlizelmeyecekmis gibi geliyor.
0. Kendimi bagarisiz bir insan olarak gérmiiyorum.
1. Cevremdeki bircok kisiden daha ¢ok basarisizliklarim olmus gibi hissediyorum.
2. Gegmise baktigimda basarisizliklarla dolu oldugunu goériyorum.
3. Kendimi timuyle bagarisiz biri olarak goriyorum.
0. Birgcok seyden eskisi kadar zevk aliyorum.
1. Eskiden oldugu gibi her seyden hoslanmiyorum.
2. Artik higbir sey bana tam anlamiyla zevk vermiyor.
3. Her seyden sikiliyorum.

0. Kendimi herhangi bir sekilde suglu hissetmiyorum.
1. Kendimi zaman zaman suglu hissediyorum.
2. Cogu zaman kendimi suglu hissediyorum.
3. Kendimi her zaman suglu hissediyorum.
0. Bana cezalandiriimigim gibi geliyor.
1. Cezalandirilabilecegdimi hissediyorum.
2. Cezalandirilmayi bekliyorum.

3. Cezalandirildigimi hissediyorum.

0. Kendimden memnunum.

1. Kendi kendimden pek memnun degilim.

2. Kendime ¢ok kiziyorum.

3. Kendimden nefret ediyorum.

0. Bagkalarindan daha kotii oldugumu sanmiyorum.

1. zayif yanlarin veya hatalarim i¢in kendi kendimi elestiririm.

2. Hatalarimdan dolayi ve her zaman kendimi kabahatli bulurum.

3. Her aksilik karsisinda kendimi hatali bulurum.

0. Kendimi oldiirmek gibi diisiincelerim yok.

1. Zaman zaman kendimi éldirmeyi diisindigim olur. Fakat yapmiyorum.
2. Kendimi dldirmek isterdim.

3. Firsatini bulsam kendimi 6ldirirdim.

0. Her zamankinden fazla icimden aglamak gelmiyor.

1. Zaman zaman i¢cindem aglamak geliyor.

2. Cogu zaman agliyorum.

3. Eskiden aglayabilirdim simdi istesem de aglayamiyorum.

0. Simdi her zaman oldugumdan daha sinirli degilim.

1. eskisine kiyasla daha kolay kiziyor ya da sinirleniyorum.

2. Simdi hep sinirliyim.

3. Bir zamanlar beni sinirlendiren seyler simdi hi¢ sinirlendirmiyor.

10.

11.
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12. 0. Kendimi iiziintiilii ve sikintili hissetmiyorum.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

3

1
2
3
0
1
2
3
0
1
2
3
0
1
2
3
0
1
2
3.
0
1
2
3
0
1
2
3
0
1
2
3
0
1
2
3
0
1
2

Kendimi Gzuntdld ve sikintili hissediyorum.

Hep GzUntuld ve sikintiliyim. Bundan kurtulamiyorum.

. O kadar 0zintdld ve sikintihyim ki artik dayanamiyorum.

. Gelecek hakkinda mutsuz ve karamsar degilim.

. Gelecek hakkinda karamsarim.

. Gelecekten bekledigim higbir sey yok.

. Gelecegim hakkinda umutsuzum ve sanki higbir sey diizelmeyecekmis gibi geliyor.
. Kendimi basarisiz bir insan olarak gérmiiyorum.

. Cevremdeki birgok kisiden daha ¢ok basarisizliklarim olmus gibi hissediyorum.
. Gecmise baktigimda basarisizliklarla dolu oldugunu gértiyorum.
. Kendimi timuyle basarisiz biri olarak goriyorum.

. Bircok seyden eskisi kadar zevk aliyorum.

. Eskiden oldug@u gibi her seyden hoslanmiyorum.

. Artik higbir sey bana tam anlamiyla zevk vermiyor.

. Her seyden sikiliyorum.

. Kendimi herhangi bir sekilde suglu hissetmiyorum.

. Kendimi zaman zaman suglu hissediyorum.

. Cogdu zaman kendimi suclu hissediyorum.

Kendimi her zaman suclu hissediyorum.

. Bana cezalandiriimigim gibi geliyor.

. Cezalandirilabilecegimi hissediyorum.

. Cezalandiriimay bekliyorum.

. Cezalandirildigimi hissediyorum.

. Kendimden memnunum.

. Kendi kendimden pek memnun degilim.

. Kendime ¢ok kiziyorum.

. Kendimden nefret ediyorum.

. Baskalarindan daha kétii oldugumu sanmiyorum.

. Zayif yanlarin veya hatalarim i¢in kendi kendimi elestiririm.

. Hatalarimdan dolayi ve her zaman kendimi kabahatli bulurum.

. Her aksilik kargisinda kendimi hatali bulurum.

. Kendimi 6ldiirmek gibi diiglincelerim yok.

. Zaman zaman kendimi 6ldirmeyi disindiugim olur. Fakat yapmiyorum.
. Kendimi éldirmek isterdim.

. Firsatini bulsam kendimi oldurtrdidm.

. Her zamankinden fazla icimden aglamak gelmiyor.

. Zaman zaman igindem aglamak geliyor.

. Gogdu zaman agliyorum.

. Eskiden aglayabilirdim simdi istesem de aglayamiyorum.
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Ek 10. BECK Anksiyete Olgegi

Asagida insanlarin kaygili ya da endiseli olduklari zamanlarda yasadiktan bazi belirtiler

verilmistir., Litfen her maddeyi dikkatle okuyunuz. Daha sonra, her maddedeki belirtinin
BUGUN DAHIL SON BIR HAFTADIR sizi ne kadar rahatsiz ettigim yandaki uygun yere (x)

isareti koyarak belirleyiniz.

Hig

Hafif
Dizeyde Beni
pek
Etkilemedi

Orta Duzeyde
Hosg degildi
ama
Katlanabildim

Ciddi
Duzeyde
Dayanmakta
cok zorlandim

Bedeninizin herhangi bir yerinde
uyusma veya karincalanma

Sicak/ates basmalari

Bacaklarda halsizlik, titreme

Gevseyememe

Cok kot seyler olacak korkusu

Bas dénmesi veya sersemlik

Kalp garpintisi

Dengeyi kaybetme duygusu

O[O N[O [WIN

Dehsete kapilma

10.

Sinirlilik

11.

Boguluyormus gibi olma duygusu

12.

Ellerde titreme

13.

Titreklik

14.

Kontroll kaybetme korkusu

15.

Nefes almada guiclik

16.

Olim korkusu

17.

Korkuya kapilma

18.

Midede hazimsizlik ya da
rahatsizlik hissi

19.

Bayginhk

20.

YUzin kizarmasi

21.

Terleme (sicaklida bagh olmayan)
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Ek 11. ROSENBERG Benlik Saygisi Olgegi

Adi Soyad:
1. Kendimi en az diger insanlar kadar degerli buluyorum.
a. COKDOGRU b. DOGRU c. YANLIS d. COK YANLIS

2. Bazi olumlu 6zelliklerim oldugunu digunuyorum.
a. COK DOGRU b. DOGRU c. YANLIS d. COK YANLIS

3. Genelde kendimi basgarisiz bir kigi olarak gorme egilimindeyim.
a. COKDOGRU b. DOGRU c. YANLIS d. COK YANLIS

4. Ben de diger insanlarin birgogunun yapabildigi kadar birseyler yapabilirim.
a. COK DOGRU b. DOGRU c. YANLIS d. COK YANLIS

5. Kendimde gurur duyacak fazla birsey bulamiyorum.
a. COK DOGRU b. DOGRU c. YANLIS d. COK YANLIS

6. Kendime kargi olumlu bir tutum igcindeyim.
a. COK DOGRU b. DOGRU c. YANLIS d. COK YANLIS

7. Genel olarak kendimden memnunum.
a. COK DOGRU b.DOGRU c. YANLIS d. COK YANLIS

8. Kendime karsi daha fazla saygi duyabilmeyi isterdim.
a. COK DOGRU b. DOGRU c. YANLIS d.COK YANLIS

9. Bazen kesinlikle kendimin bir ise yaramadigini dusuntyorum.
a. COK DOGRU b. DOGRU c. YANLIS d. COK YANLIS

10. Bazen kendimin hi¢ de yeterli bir insan olmadigimi disunuyorum.
a. COK DOGRU b. DOGRU c. YANLIS d.COK YANLIS
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Ek 12. Diinya Saglk Orgiitii Yasam Kalitesi Olgegi Kisa Formu (WHOQOL-BREF)

Bu anket sizin yasaminizin kalitesi, sagliginiz ve yasaminizin oteki yonleri
hakkinda neler dusundugunuziu sorgulamaktadir. Yasaminizin son 2

haftasini dikkate almanizi istiyoruz. Lutfen butun sorulari cevaplayiniz.

Cok Biraz Ne iyi, Oldukga o
koti | kéti | ne kéti iyi ok iyi
1 | Yasam kalitenizi nasil buluyorsunuz ? 1 2 3 4 5
Hig¢ hosnut Cok az Ne hognut, ne Oldukga Cok
degil hosnut de degil hosnut hosnut
2 | Saghginizdan ne kadar 1 > 3 4 5
hosnutsunuz ?
Asagidaki sorular son 2 hafta iginde kimi seyleri “ne kadar” yasadiginizi
sorgulamaktadir
Hi¢c | Cok Orta Cokca Asir
az | derecede derecede
3 | Agnilarinizin yapmaniz gerekenleri ne kadar
v 5 4 3 2 1
engelledigini diistinlyorsunuz?
4 | Gunlik ugraglarinizi yuritebilmek icin herhangi 5 4 3 2 1
bir tedaviye ne kadar ihtiya¢ duyuyorsunuz?
5 | Yasamaktan ne kadar keyif alirsiniz? 1 2 3 4 5
6 | Yasaminizi ne 6lgtide anlamli buluyorsunuz? 1 2 3 4 5
Hi¢c | Cok Orta Cokga Son
az | derecede derecede
7 | Dikkatinizi toplamakta ne kadar basarilisiniz? 1 2 3 4 5
8 | Glnlik yasaminizda kendinizi ne kadar glivende 1 2 3 4 5
hissediyorsunuz?
9 | Fiziksel cevreniz ne dlgude saghkhdir? 1 2 3 4 5

Asagidaki sorular son 2 haftada kimi seyleri ne dlgude “tam olarak” yasadiginizi ya

da yapabildiginizi sorgulamaktadir.

Hi¢c | Cok Orta Cokga | Tamamen
az | derecede

10 | Ginlik yasami surdirmek igin yeterli 1 2 3 4 5
gucunlz, kuvvetiniz var mi?

11 | Bedensel gorinusiniizt kabullenir misiniz? 1 2 3 4 5

12 Gereksinimlerinizi kargilamak igin yeterli 1 2 3 4 5
paraniz var mi?

13 | Gulnlik yasantinizda size gerekli bilgi ve 1 2 3 4 5
haberlere ne élclide ulasabiliyorsunuz?

14 Bos zamanlari degerlendirme ugraslari igin 1 2 3 4 5
ne dlgude firsatiniz olur?
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Asagidaki sorularda, son 2 hafta boyunca yasaminizin ¢esitli yonlerini ne 6lgtide “iyi

ya da doyurucu” buldugunuzu belirtmeniz istenmektedir.

Cok Biraz Ne iyi, Oldukea o
koti | kéti | ne kéti iyi ok iyi
15 | Hareketlilik (etrafta dolagabilme, bir yerlere
S e 1 2 3 4 5
gidebilme) beceriniz nasildir?
Hig
Cok az Ne hognut, Oldukea Cok
hosnut -
<. hosnut ne de degil hosnut hosnut
degil
16 | Uykunuzdan ne kadar 1 > 3 4 5
hosnutsunuz ?
17 | Gunlik ugraslarinizi ylritebilme
becerinizden ne kadar 1 2 3 4 5
hosnutsunuz?
18 | Is gérme kapasitenizden ne kadar 1 > 3 4 5
hosnutsunuz ?
19 | Kendinizden ne kadar 1 5 3 4 5
hosnutsunuz ?
20 | Aile disi kisilerle iligkilerinizden ne 1 > 3 4 5
kadar hosnutsunuz ?
21 | Cinsel yagsaminizdan ne kadar 1 > 3 4 5
hosnutsunuz ?
22 | Arkadaslarinizin desteginden ne 1 2 3 4 5
kadar hosnutsunuz ?
23 | Yasadiginiz evin kosullarindan ne 1 > 3 4 5
kadar hosgnutsunuz ?
24 | Saglik hizmetlerine ulagsma
kosullarinizdan ne kadar 1 2 3 4 5
hosnutsunuz ?
25 | Ulasim olanaklarinizdan ne kadar 1 5 3 4 5
hosnutsunuz ?

Asagidaki soru son 2 hafta icinde bazi gseyleri “ne siklikta” hissettiginiz ya da

yasadiginiza iligkindir.

Higbir Nadiren Ara Cogunlukla Her
zaman sira zaman
26 | Ne siklikta hizun, Umitsizlik, bunalti,
¢cOkkunluk gibi olumsuz duygulara 5 4 3 2 1
kapilirsiniz?
. Cok Orta Asir
Hig az derecede Cokea derecede
27 | Yasaminizda size yakin kisilerle (es, is
arkadasi, akraba) iligkilerinizde baski ve 1 2 3 4 5
kontrolle ilgili zorluklariniz ne él¢tdedir?
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