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ONSOZ

Talasemi ve hemoglobinopatiler tiim diinyada ve iilkemizde énemli bir halk sagligi
sorunudur. DSO yayinlarina gére diinyada talasemi ve anormal hemoglobin tasiyict siklig
%5,1°dir ve yaklasik 266 milyon tasiyict vardir. Diinya niifusunun %4,5’1 talasemi
tastyicisidir. Tiirkiye’de en son yapilan tarama g¢alismasinda, beta-talasemi tasiyici sikligi
%?2,1 (illere gore %0,6-13 arasinda) olup, yaklasik 1.300.000 tasiyic1 ve yaklasik 4.500
hasta oldugu bildirilmistir

Diizenli transfiizyon ve selasyon tedavilerinin uygulanmadigi yillarda hastalar,
genellikle yirmili veya otuzlu yaslarin basinda, kardiyak komplikasyonlarla
kaybedilmekteydi. Son 30 yil i¢inde, talasemi major fatal seyirli genetik bir bozukluktan,
uzun bir yasam siiresine olanak veren kronik bir hastaliga doniismistiir. Bu siirecte,
transfliizyon tedavisi ile hipoksinin diizeltilmesi, selasyon tedavisiyle demir yliikiiniin
azaltilmasi, kemik iligi transplantasyonu ile tam iyilesme saglanmasi ve talasemi
tedavisine oral demir selatorlerinin eklenmesi talasemi majorlii hastalarin yasam siiresi ve

yasam kalitelerini arttirmistir.

Talasemi major hastaliginin kronik olmasi, yasam boyu diizenli araliklarla kan
transfliizyonu gerektirmesi, beden imaji bozukluklari, biliylime gelismenin gecikmesi
nedeniyle akranlarindan farkli degerlendirilme, yiiksek tedavi maliyetleri, ise alinmalarda
zorlukla karsilasma ergenlerin siklikla yasadiklari sorunlardir. Giigliiklerle yasam boyu
birliktelik, bu hastalarinin en énemli sorunlarindan biri olan psikososyal sorunlart ortaya
cikarmaktadir. Ergenlerin anksiyete, depresyon diizeylerinin yiliksek olmasi sonucu umut
diizeyleri de etkilenebilmektedir. Kronik hastaligi olan ergenlerde hemsirelik bakiminda
amac; ergenin hem fiziksel hem de psikososyal yonden ele alinmasi ve olasi

komplikasyonlarin 6nlenmesidir.

Talasemi majorlii ergenlerin umut diizeylerini ve umudun sosyodemografik
degiskenlerle iliskisini belirlemek amaciyla gerceklestirilen bu g¢alismadan elde edilen
sonuglar, talasemi majorlii ergenlerin umut diizeyleriyle iligkili risk faktorlerinin
bilinmesiyle hemsireler tarafindan ergenlerin desteklenmesine 11k tutacak veriler

olusturacagini umuyorum.

Derya DEMIR UYSAL

i
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1. GIRIS
1.1. Problemin Tanimi ve Onemi

Kronik hastalik, normalden sapma veya bozukluk gosteren, kalict yetersizlik
birakabilen, geriye doniisii olmayan, patolojik degisiklikler sonucu olusan, hastanin
rehabilitasyonu i¢in 6zel egitim gerektiren, uzun siirecte bakim, goézetim ve denetim
gerektiren durum olarak tanimlanmaktadir. Kronik hastalik, giinlilk fonksiyonlar
sinirlayan ya da 6zel tedavi gerektiren ve en azindan birkag¢ ay siirmesi beklenen fiziksel,

psikolojik ya da biligsel durumlardir (Ak 2013).

Diinya Saglik Orgiitii (DSO) ergenlik ¢agindaki kronik hastaliklarm %]15oraninda
goriildiigiinii bildirmektedir (Michaud ve ark 2007).Ulkemizdeki istatistiklere gore kronik
hastaliklardan etkilenen kisi sayis1 ¢cocuk, anne-baba ve kardeslerle birlikte yaklasik 2,8
milyondur (Er 2006).

Kronik, yasami tehdit eden ya da sakat birakan tiim hastaliklar bireyin yasam
kalitesini bozar ve gii¢lii bas etme becerileri gelistirmelerini gerektirir. Bireyin kendisi i¢in
stres verici bir duruma kars1 direnmesi, tedavi ve prognozu etkileyen bir durumdur. Ergen
hastalar, fiziksel goriiniislerine ve kisisel gelisimlerine verdikleri 6nem, bagimsizlik ve
kontrol duygular1 nedeniyle kronik ve yasami tehdit eden hastaliklar karsisinda oldukca
hassastirlar (Esenay ve Conk 2007).

Talasemi ve hemoglobinopatiler tiim diinyada ve iilkemizde onemli bir halk sagligi
sorunudur. Diizenli transfiizyon ve selasyon (demir baglayici) tedavilerinin uygulanmadigi
yillarda hastalar, genellikle yirmili veya otuzlu yaslarin basinda, kardiyak
komplikasyonlarla kaybedilmekteydi (Canatan 2010). Son 30 yil iginde, talasemi major
fatal seyirli genetik bir bozukluktan, normal veya hemen hemen normale yakin, uzun bir
yasam sliresine olanak veren kronik bir hastaliga donligsmiistiir. Bu doniisiim tedavinin
diizenli uygulanmasiyla gerceklesmistir. 1960’lardatransfiizyon tedavisi ile hipoksinin
diizeltilmesi; 1970’lerde selasyon tedavisiyle demir yiikiiniin azaltilmasi; 1980’lerde kemik
iligi transplantasyonuyla tam iyilesme saglanmasi ve 2000’li yillarda ise talasemi
tedavisine oral demir selatdrlerinin kullanilmasiyla talasemi majorlii hastalarin yasam

stiresi ve yagam kalitelerinin artt1g1 belirtilmektedir (Agaoglu 2010).



Glinlimiizde yogun eritrosit transfiizyonlar1 ve selasyontedavileri ile talasemi
hastalarinin yasam siireleri ve yasam beklentileri oldukc¢a iyi diizeylere gelmistir.
Hastalarin medikal tedavilerine agirlik verilmesi ve beklenen yasam siiresinin uzamasi,
psikiyatrik problemlerin agiga ¢ikmasini kolaylastirmistir. Arastirmacilar, talasemi majorli
hastalarda 9%20-80 arasinda degisen oranlarda psikiyatrik bozukluk saptandigin
belirtmislerdir (Aydinok ve ark 2005, Celebi Kaya 2009, Uz ve ark 2013).

Umut, insan yasaminin kritik asamalarinda en uygun ve Onemli bir bas etme
stratejisi olarak goriilmektedir. Hayati tehlikesi olan bir hastalik s6z konusu oldugunda
umutlu olmanmn koruyucu bir rolii vardir. Umutluluk, ergenin sagligini yeniden
kazanmasina, slirdiirmesine ve yasam kalitesini arttirmasina yardim eder (Esenay ve Conk

2007).

Saglik ve hastalik siirecinde bireyi etkileyen her kavram, hemsireligi temel olarak
ilgilendirir. Hemgirelik meslegi iiyelerinin amaci, verdikleri bakimin kalitesini yiikseltmek
ve yagsam kalitesini giivence altina almaktir (Velioglu 1999). Her yas grubundaki ¢ocuk,
hastaliga gelisimsel diizeyine gore tepki verir ve bas eder. Hemsire bu bas etmede yardimci
olur (Ak 2013). Pediatri hemsirelerinin talasemi majorlii ¢ocuklarin hastalik siirecine

uyumu, yasam kalitesi ve olumlu yasam beklentisine katk1 saglamalar1 6nemlidir.

Talasemi majorlii ¢ocuklarda ve ergenlerde yapilan caligmalara baktigimizda;
yasam kalitelerinin diisiik oldugu (Prasomsuk ve ark 2007, Wahyuni ve ark 2011,
Gharaibeh ve Gharaibeh 2012, Gollo ve ark 2013), psikososyal sorunlardan anksiyete ve
depresyon diizeylerinin (Aydinok ve ark 2005, Ghanizadeh ve ark 2006, Shaligram ve ark
2007), gelecek kaygilarinin (Bush ve ark 1998) anlamli diizeyde yiiksek oldugu, stresle bas
etme ve hastaliga uyum diizeylerinin (Goldbeck ve ark 2000) ve okul basarilarinin

(Wahyuni ve ark 2011, Gharaibeh ve Gharaibeh 2012) diisiik oldugu bulunmustur.

Yurt i¢i ve yurt disi literatlirde talasemi ile ilgili ¢alismalarin cogunun prevelans,
Oonleme ve kontrol stratejileri ile sinirli kaldigi gortilmektedir. Diger taranan g¢alismalar
talasemi majorlii cocuk ve ergenlerin yasam kalitesi (Proasomsuk ve ark 2007, Azarkeivan
ve ark 2009, Wahyuni ve ark 2011, Gharaibeh ve Gharaibeh 2012, Gollo ve ark 2013, Uz
ve ark 2013), talasemi majorlii ¢cocuklar ve annelerinin hastalia uyumlar1 ve bilgi
diizeyleri (Lee ve ark 2008), talasemi majorlii ¢cocuklarda psikososyal sorunlar (Aydin ve

ark 1997, Bush ve ark 1998, Aydinok ve ark 2005, Ghanizadeh ve ark 2006, Moorjani



velssac 2006, Khurana ve ark 2006, Shaligram ve ark 2007, Saini ve ark 2007, Gharaibeh
ve ark 2009, Hashemi ve ark 2012), stresle bas etme ve hastaliga uyum (Goldbeck ve ark
2000), yalmzlik ve benlik saygisi (Tajvidi ve Zeighami 2012) beden imajinin benlik
saygisina etkisi (Kiigiik 2007) degerlendirilmistir. Talasemi majorli ergenlerin umutsuzluk
diizeylerinin arastirildigi iki ¢alismaya rastlanmistir (Pourmovahed ve ark 2003, Tajvidi ve
Zeighami 2012). Kronik hastalig1 olan bireylerin umutlar1 ve bunun sagliga olan etkisi
tizerine Tiirkiye’de ¢ok az sayida caligmaya ulasilmistir (Senol ve Conk 2003, Kemer ve
Atik 2005, Sahin 2007, Esenay ve Conk 2007, Bicer ve Bayat 2012). Aydin ve arkadaslari
(1997) tarafindan talasemi majorlii ergenlerin umut diizeyleri arastirilmig; ancak umut
diizeylerini etkileyen faktorlerin arastirildigi ¢alismaya rastlanmamistir. Bu calisma,
Tirkiye’de saglik ve hemsirelik alanlarinda talasemi majorlii ergenlerin umut diizeylerini

belirlemede 6nemli bilimsel veri olusturacaktir.
1.2. Arastirmanin Amaci

Bu calisma, talasemi majorlii ergenlerin umut diizeylerini ve umut diizeylerinin

sosyodemografik degiskenlerle iligkisini belirlemek amaciyla yapilmistir.
1.3. Arastirmanin Hipotezleri

HO1: Talasemi majorlii ergenlerin umutluluk puanlar1 ile saglikli ergenlerin

umutluluk puanlari arasinda fark yoktur.

HO02:Talasemi majorlii ergenlerin umutluluk puanlar1 ile saglikli ergenlerin ve

ailelerinin sosyodemografik degiskenleri arasinda iliski yoktur.



1.4. Genel Bilgiler
1.4.1. Kronik Hastahk

Kronik hastalik; biyolojik, psikolojik ya da biligsel nedenlerle ortaya ¢ikan, en az
bir yilda sonlanmasi beklenen; fiziksel, biligsel, duygusal ve sosyal biliylime gelismede
saglikli akranlara gore fonksiyon, aktivite ve sosyal rollerde smirliliklara neden olan;
ilaclara, 6zel bir diyete, yardimci araglara bagimli kilan, siirekli tedavi ve izlem gerektiren
hastaliklardir (Toriiner ve Biiylikgoneng 2012). Kronik hastaliklar, giinliik fonksiyonlar
sinirlayan ya da 6zel tedavi gerektiren ve en azindan birkag¢ ay slirmesi beklenen fiziksel,

psikolojik ya da biligsel durumlardir (Ak 2013).

Gilinimiizde kronik hastalig1 olan ¢ocuk ve yetiskinlerin sayist gittikce artmakta;
ailede cocugun kronik hastaliginin olmasi ailenin fiziksel, duygusal ve ekonomik
dengelerini degistirmekte, ailenin yasamdan doyum almasin1 engellemekte ve yasam
kalitesini diisiirmektedir (Cavusoglu 2011). DSO, cocukluk ¢agindaki kronik hastalik
yaygimligini ise %15-50 arasinda oldugunu bildirmektedir (Ak 2013).

Kronik hastaliklar, cocuklarin hastaliklar1 kazanim sekillerine gére dogustan olanlar
ve sonradan kazanilan hastaliklar olarak iki grupta siniflandirilmistir. Genetik gecisli
olanlar (hemofili, talasemi vb.) ve fetal gelisim sirasinda ortaya ¢ikan (noral tlip defektleri,
kongenital kalp defektleri vb.) dogustan kazanilan kronik hastaliklardir. Dogumu izleyen
donemdeki durumlar yaralanma ya da akut tibbi sorunlara (kanser, mental sorunlar vb.)

bagli gelisen hastaliklar sonradan kazanilan kronik hastaliklardir (Ak 2013).

Kronik hastalik, cocugun yasi, i¢cinde bulundugu kosullar, kisiligi, hastaligin tipi ve
stiresi gibi ¢esitli etkenlere bagli olarak ¢ocugun bilissel ve duygusal gelisimi iizerinde
gecici ya da kalict izler birakabilmektedir (Cigrik¢1 2007, Erdogan ve Karaman 2008,
Toriiner ve Biiyiikgoneng 2012). Kronik hastalia iliskin ortaya ¢ikan duygusal tepkiler
arasinda yalnmzlik, ayrilik, izolasyon, iiziintii, gelecek korkusu, ¢aresizlik, depresyon, 6tke
ve oliim korkusu en 6nde gelenlerindendir. Kronik hastalig1 olan ¢ocukta yasam tarzindaki
degisiklikler, benlik saygisinda azalma, hastalifin sosyal iliskilere getirdigi ytikler,
hastaliga uyum saglama, komplikasyonlarla ilgili duyulan korku gibi faktorler depresyon
gelismesinde etkili olabilmektedir (Ak 2013). Toros ve ark (2002) yaptiklar1 ¢alismada,

kronik hastaligi olan ¢ocuklar ve anne-babalari, saglikli ¢ocuklar ve saglikli ¢ocuklarin



anne-babalarina gore daha yliksek depresyon ve anksiyete diizeylerine sahip olduklarini

bulmuslardir (Toros ve ark 2002).

Kronik hastaliklarda tedavi ve bakimin amaci, hastaligin olumsuz etkilerini
olabildigince azaltarak cocuk ve aileyi desteklemek, giiclendirmek ve yasam kalitesini
yiikseltmektir (Mollaoglu 2007). Tedavi ile ilgili konularda ¢ocugun kararlarinin alinmasi,
etkin olarak katiliminin saglanmasi 6nemlidir. Cocuk ve ergenler hastaliklarinin nedeni,
sonuglar1 hakkinda dogru bilgilendirilmeli ve tedavilerine katilmalar i¢in desteklenmelidir.
Hastalik ve tedavi islemleri ile ilgili aciklama, cocuk ve ergenin hastalik ve tedaviye
uyumunun arttiritlmasi i¢in gereklidir. Acgiklamalar cocugun gelisimsel donemine ve
psikososyal gelismesine uygun olmali, ayn1 zamanda aile dinamikleri ve ¢ocugun klinik

durumu dikkate alinmalidir (Erdogan ve Karaman 2008).

Kronik hastaligi olan ¢ocuk hastalig1 ile yasamayir 6grenmis ise duruma uyum
sagladigi ve hastaligin getirdigi sorunlarla bas ettigi diisiiniiliir. Hemsireler, ¢ocugun
kullandig1 bas etme yontemlerinin etkinligini degerlendirmeli, eger yontemler yetersizse

farkli bas etme yontemleri gelistirmesi i¢in ¢ocuk desteklenmelidir (Ak 2013).
1.4.1.1. Kronik Hastahgin Aile Uzerindeki Etkileri

Aile, toplumun en temel birimidir. Ailenin, herhangi bir liyesindeki sorun, diger
tiim iyeleri de etkileyecektir. Kronik hastalig1 olan ¢ocuklarin ailelerinde ruhsal olarak en
cok etkilenenler hasta ¢ocuklarin anne-babalar1 ve kardesleridir. Ailede ¢ocugun kronik
hastaliginin olmasi ailenin fiziksel, duygusal ve ekonomik dengelerini degistirmekte,
ailenin yasamdan doyum almalarin1 engellemekte ve yasam kalitesini diistirmektedir.
Baykan ve ark (2010) kronik hastalikli c¢ocuklar1 olan ailelerin yasam doyumlarini
incelemek amaciyla yaptiklar1 calismada, kronik hastalikli ¢ocuklar1 olan ailelerin yagam

doyumlarinin ¢ok diisiik oldugunu saptanmislardir (Baykan ve ark 2010).

Canatan ve ark (2003)’nin Antalya’da yaptiklar1 caligmada, talasemi majorlii okul
cagindaki ¢ocuklarin %60’min egitimlerinin olumsuz etkilendigininu, %47’sinde maddi
sorunlarin oldugu ve hastalarin ebeveynlerinde %82’ye varan bir anksiyete problemi

yasandigini belirtmislerdir (Canatan ve ark 2003).

Kronik bir hastaligt ya da engeli olan bir ¢ocuga sahipolmak ailenin tiim

hayallerinin yikilmasina neden olur. Daha sonra aile sok ve inkar, keder ve kabullenme
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gibi asamalarn yasar (Ak 2013). Karakavak ve Cirak (2006)’mn kronik hastaligi olan
cocuklarin anneleri ile yaptiklart ¢alismada, annelerin taniyr ilk 6grendiklerinde sok,
sagkinlik, aci, korku, kaygi, caresizlik, hayal kiriklig1r ve sugluluk duygular yasadiklarini
belirtmislerdir (Karakavak ve Cirak 2006).

Cocuktaki kronik hastalik, tiim aile {iyelerinin yasam tarzimi etkiler ve ciddi
diizeyde stres yasamalarina neden olur. Kronik hastalik ailenin sosyal yagamini ve sosyal
iliskilerini de etkiler. Sosyal izolasyona yol agabilir (Baykan ve ark 2010, Toriiner ve

Biiyilikgoneng 2012, Ak 2013)

Ailenin bu duruma uyum saglamasi ve normal yasantisini siirdiirmesi, hem kronik
hastaligi olan c¢ocugun sagligi ve bakimi, hem de diger aile iiyelerinin saghgi igin
onemlidir. Dengeli iliskilerin, is birliginin oldugu, catismalarin az, rollerin belli oldugu

ailelerde hastaliga uyum daha kolay gerceklesmektedir.
1.4.2. Ergenlik (Adolesan) Donemi

Adolesan donemi, 12-21 yaslar siiresince ¢ocukluk ile erigkinlik arasinda yaganan
en uzun gelisimsel donemdir. Adblesan donemi sadece kronolojik yas donemi olarak degil,
fizyolojik, psikolojik ve sosyolojik faktorlerden oldukga etkilenen gelisimsel bir donem

olarak tanimlanir (Arikan ve ark 2013).

Ergenlik, insan gelisiminde 6zel bir dikkat ve 6zen gerektiren 6nemli ve essiz bir
donemdir. Bu yillar, ¢ocuklara 6zgii bagimliliktan bagimsiz ve sorumlu yetiskinlige gecis
asamasidir. Ergen; bu donemde gerek ailesi, gerekse toplulugu icinde daha fazla
sorumluluk tistlenmeye baslar, yetiskin olarak iistlenecegi gorevlere hazirlanir, yasami
boyunca olumlu ya da olumsuz etkileri goriilecek birtakim énemli adimlar atar (Esenay ve

Conk 2007).

Birlesmis Milletler Cocuklara Yardim Fonu (United Nations Children’s Fund-
UNICEF), Diinya Cocuklarinin Durumu 2011 Raporu’na gore, 10-19 yas grubunda 1,2
milyar ergen oldugu, her on gencten dokuzunun gelismekte olan {iilkelerde yasadig:
belirtilmektedir (United Nations Children’s Fund 2011).Ulkemizde yapilan 2013 yili
adrese dayali niifus kayit sistemi sonuglarina gore 10-19 yas grubunda yaklasik 12,8
milyon ergen niifus saptanmistir (TUIK 2013).



Ergenler, Birlesmis Milletler tarafindan 10 ile 19 yas arasindakiler olarak
tanimlanmaktadir. Ergenlik donemi, erken ergenlik (early adolescence), orta ergenlik (mid-
adolescence) ve geg¢ ergenlik (late adolescence) bigiminde tlice ayrilmaktadir (Pawlowski

ve Hamilton 2008, Arikan ve ark 2013).

Erken ergenlik donemi (10-14 yas), fiziksel degisiklikler endokrin sistem
degisiklikleri ile baslar. Bu donemde fiziksel ve fizyolojik degisimler 6n plandadir.
Cocukluktan yetiskinlige gec¢is donemindeki ergen bu degisikliklere ayak uydurmak
durumundadir. Bedensel degisimler gencin ilgi odagidir (Esenay ve Conk 2007, Arikan ve

ark 2013).

Orta ergenlik donemi yaklasik 15-17 yaslarina rastlamaktadir. Bu donemde anne
babadan duygusal olarak kopma ve bagimsizliga adim atma baslar. Saglikli, bagimsiz bir
yetiskin olabilmesi i¢in bagimlilifin azalmasi1 gereken bu evrede ergenin akran grubunun
destegi temel alinmaktadir. Ergen i¢in akran grubunun degerleri, grup kararlari, giyimi,
davranig bigimleri onemli olmaktadir (Esenay ve Conk 2007). Hem ergenler hem de

onlarla ilgilenen bireyler i¢in en zor zaman dilimini olusturabilir (Arikan ve ark 2013).

Geg ergenlik doneminde (18-21 yas), fiziksel gelisim diizene girmis, biyolojik
olgunluga erisilmistir. Bu dénemde meslek se¢imi ve O6zerk birey olma cabalari soz
konusudur. Ergen, kendi kimligini olusturma c¢abasindadir. Bu dénemin gelisimsel roli,
kimligin kazanilmasidir. Geg ergenlik donemi, kisinin yasamda yolunu ¢izdigi, kendi
sinirlarii diger insanlarla karsilastirarak deneme-yanilma yolu ile genisletme olanagi
buldugu bir dénemdir. Ergen kendini ve toplumdaki roliinli tanimaya calisir (Esenay ve

Conk 2007, Pawlowski ve Hamilton 2008).

Ergenler, zihinsel gelisim acisindan soyut islemler donemindedir. Bu donemde
zihinsel kapasitesi gelismeye baslayan ergenin diislinceyi sorgulama ve yonlendirme
yetenegi artis gosterir. Psikolojik olarak ergenlik donemi; igsel karigikliklar, hizli ruhsal
degisimler ve isyanlarla karakterize bir stres ve firtina donemi olarak tanimlanir. Bu
nedenle ergenlik asamalarina 6zel bir dikkat gerekir, ¢iinkli ergenler bu donemde
hastaliklarin1 farkli olarak deneyimleyebilmekte ve bu deneyimlere farkli anlamlar

yiikleyebilmektedir (Esenay ve Conk 2007).

Ergen yas grubunun iilkemiz niifusu i¢indeki paymin fazla olmasi nedeniyle
toplumdaki saglik sorunlari i¢cinde bu yas grubunun saglik sorunlarina énem verilmelidir.
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Ergenlerin, giivenli ve destekleyici bir ¢evreye ve kendilerine verilecek 6zel saglik ve
danigsmanlik hizmetlerine gereksinimleri vardir (Ocak¢i 2011). Ergenlerin hastalik ve
tedavi hakkinda bilgilendirilmeleri, anne babalarin hem birbiriyle hem de ¢ocuklariyla
hastalik hakkinda konusabilmeleri, kaygi ve korkularini paylasabilmeleri, onlarin hastaliga

uyumunu kolaylastirir (Inal-Emiroglu ve Pekcanlar Akay 2008).
1.4.2.1. Kronik Hastah@in Ergen Uzerindeki Etkileri

Kronik hastalig1 olan ergenlerin hastaliga verdikleri tepkiler, ergenin duygusal ve
biligsel gelisim siirecine, hastalifin ciddiyetine, hastaligin ergen ve ailesi icin tasidig
anlama, aileden ve sosyal ¢evreden alinan destege, hastaligin fiziksel, psikolojik ve biligsel
islevlerde getirdigi kisitlamalara ve okul yasantisim1 etkileme durumuna bagli olarak

farkliliklar gostermektedir (Torliner ve Biiyiikgoneng 2012).

Ergenlik donemi, kimlik gelistirme, fiziksel degisikliklere uyum, bagimsizligin
kazanilmas: ile karakterize zor bir donemken, eklenen kronik hastalik yasanan giicliikleri
daha da artirir. Kronik hastalik adoélesanlarin bagimsizliklari, cinsel gelisimleri, meslek
secimleri ve egitimlerini etkileyebilir. Adélesan i¢in fiziksel goriiniim, beceriler ve
yetenekler, akran grubuna kendini kabul ettirebilmesi i¢in Onemlidir. Bu alanlardaki
yetersizlikler nedeniyle kendini gruptan ayrilmis hissedebilir. Benlik kavrami ve benlik
saygisi etkilenebilir. Ozellikle gdzle goriilen fiziksel defektlerde, ergenler yogun keder ve
Otke yasarlar. Bagimsizligini kazanmaya c¢alisan addlesan, hastaligi nedeniyle kendini
bagimli hissedebilir (Avci 2008, Toriiner ve Biliyiikkgoneng 2012). Bagimsizligin ve
kimligin kaybi hastaneye yatan ergen i¢in en Onemli tehdittir. Kronik hastalik ergenin
akranlar1 ile grup aktivitelerine katilmasini onler. Bu durum ergende 6fke, engellenme

durumlar ve i¢ce kapanmaya neden olur (Cavusoglu 2011).

Kronik hastalik ve tedavisi, ergenin yasitlariyla iligskisini engelleyecek bir durum
yaratirsa, uyum sorunlar1 daha fazla goriilebilir. Kurallar ve isleyislerin bu yas doneminde
sorgulanmas1 nedeniyle hastalik ergen ile otorite figiirleri arasinda ¢atisma haline gelebilir.
Ergenlik doneminde hastalik ve hastaneye yatisa bagl giivensizlik, yetersizlik, gii¢siizliik
duygular1, depresyon ve saldirgan davranislar gelisebilmektedir (Erdogan ve Karaman
2008). Kronik hastalik olusumu, mesleki ve akademik, aile kurma ve ebeveynlik planlar
ile ilgili kaygilara da yol agar. Yeni olusan kimlikleri ve hayat planlar1 ¢ergevesinde,

kronik hastalik daha agir, yikici, gelecege zarar verici olarak algilanabilir (Aver 2008).



Adolesan, sorunlarinin yagam siiresini azalttigini diistinebilir. Bu durum depresyon
ve intihar disiincelerine yol acabilir. Bazen tedavi ekibiyle siirtiisme ve tedaviye
uyumsuzluk, ergenin intihar diislincelerinin bir nedeni olabilir (T6rliner ve Biiylikgoneng
2012). Adolesanlar tani ile yiiz ylize kaldiklarinda gelecege dair tiim hayallerinin yikilmasi
ile gelecek onlar i¢in umutsuzluktur. Addlesanin umut duygusunu siirdiirebilmesi ve
gelecege iliskin olumlu bir tutum gelistirebilmesi i¢in arkadaslarinin, ailenin ve saglik

profesyonellerinden hemsirelerin yardimina gereksinimleri vardir (Ak 2013).
1.4.3. Talasemi Tanim

Talasemi, hemoglobin molekiiliinii olugturan globulin zincirlerinden birinin ya da
daha fazlasinin yoklugu ya da sentezinin azalmasi ile karakterize bir grup otozomal resesif
gecisli kalitsal kan hastaligidir (Torliner ve Bliyiikgoneng 2012). Cesitli talasemi tiplerinde,
hemoglobinin degisik polipeptid zincirlerinde (alfa, beta, gamma ya da delta) yapim
kusuru bulunur. Hastalik, genellikle alfa ya da beta zincirindeki azalma nedeniyle olusur.
Alfa talasemiler daha ¢ok uzak dogu iilkelerinde, beta talasemiler ise Akdeniz iilkelerinde
sik goriilmektedir. Beta (B) talasemi hastalig1 11. kromozomdaki B geninde ¢esitli ve ¢ok
sayida genetik mutasyonlar sonucu, B globin zincir yapisinin azalmasi veya hig
yapilmamasi ile ortaya ¢ikmaktadir. B-talaseminin en 6nemli nedenini, gen i¢indeki nokta

mutasyonlart olusturmaktadir (Aydogmus 2012).
1.4.3.1. Talaseminin Tarihcesi

Ik kez 1889 yilinda Von Jaksch, anemili, splenomegalili ve 16kositozlu bir erkek
¢ocugunu “anemia infantum pseudoleucamia” olarak tanimladi. Bu klinik durum “Von
Jaksch anemisi” olarak tanimlandi. Dr. Thomas Cooley tarafindan 1925 yilinda “Cooley
anemisi” olarak adlandirildi. Yunan dilinde “deniz” anlamina gelen ‘“thalassa”
kelimesinden hareketle “talasemi” kelimesini ise ilk kez 1932 de Whipple ve Bradford
kullanmistir. Caminopetros Talaseminin Mendelian genetik gec¢isini 1938 yilinda tanimladi

(Canatan ve Aydinok 2007, Celebi Kaya 2009).

Italya’da 1945 yilinda Silvestroni ve Bianco talasemiyi “constitutional microcytic
anemia” olarak tammladilar. Neel ve Itano hemoglobin elektroforezinde anormal
hemoglobinleri 1950 yilinda tanimladilar. Alfa, beta, gama ve delta globinlerin farkl
genlerde oldugu 1960-1980 yillar1 arasinda yaymlandi. Talasemilerin genetik
heterojenitesioldugu saptandi. Talasemide transflizyon rejimleri 1960’1i yillarda
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yayinlandi. Desferrioxamine’nin ilk kullanimi 1970°li yillarda basladi (Canatan ve

Aydinok 2007).

Talaseminin molekiiler patolojisi ile ilgili caligmalar 1980’li yillardan sonra
yayinlandi ve Edward Thomas tarafindan ilk transplantasyon gerceklestirildi. Sonra 1990’11
yillarda oral selatdr (L1) deferipron ve 2000°1i yillarda oral selator (ICL670) deferasiroks
kullanildi. Kord kani transplantasyonu 1995 yilinda uygulanmistir (Canatan ve Aydinok
2007).

1.4.3.2. Hemoglobinin Yapisi ve Fonksiyonu

Hemoglobin (Hb): Hb molekiilii, globin ve hem’den olusan tetramerik bir yap1
gosterir. Yapisinda iki ¢ift 6zdes olmayan polipeptid zinciri ve dort molekiil hem
bulunmaktadir. Bu tetrameri olusturan polipeptid zincirleri 6zgilil aminoasitlerden olusur.
Hb, eritrositlerdeki oksijen tasiyicisidir. Bir polipeptid zincir olan globin ve oksijenle

hemin birlesmesi sonucu, Hb oksijen tasima yetenegi kazanir (Aydogmus 2012).

a -Zincir

Sekil 1.1. Normal Hemoglobin Molekiilii (Arslan ve Calisir2013)

Hemoglobin Yapisi ve Fonksiyonu: Embriyo, fetiis ve eriskin Hb’leri farkl
globin zincirlerine sahiptir. Erigskin ve fetal Hb’ler beta (B), delta () ve gamma (y)
zincirlerinin, alfa (o)) zincirleri ile birlesmelerinden olusur. Boylece eriskin Hb’ni Hb A
(02B2), HbA2 (0282) ve fetal Hb’ni HbF (02y2) yapisindadir. HbF (02y2) fetal yasam
boyunca ¢ogunluk teskil eden Hb’dir (Aydogmus 2012). Gebeligin altinci ayinda fetiisteki
hemoglobinin %90°1 Hb F formundadir. Dogumda toplam Hb’nin %70’1 olan F hizla azalir

ve bir yasina kadar Hb’nin tamamina yakini eriskin Hb olarak isimlendirilen Hb Aile yer
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degistirir. Sadece %1-2 civarinda Hb F yasam boyu devam eder (Arslan ve Calisir 2013).
Bir yagindan itibaren Hb kompozisyonu yaklasik olarak Hb A %97,5, Hb A2 %2 ve Hb F
% 0,5 oranlarinda meydana gelir (Aydogmus 2012).

Hb’nin baslica fonksiyonu oksijen baglama ve bagladigi bu oksijeni dokulara
vermektir. Oksijen hem demirine baglanir. Oksijenin baglanmasi ve dokulara verilmesi
sirasinda globin zincirlerinde yapisal degisimler olur. Boylece, oksijenle farkli birlesme
egilimleriyle ilgili Hb molekiiliinde bir seri sekil degisiklikleri meydana gelir. Oksijene
bagli olmayan Hb molekiiliiniin, oksijenle birlesme yetenegi diisiiktiir. Oksijen-hem
baglanmasi oldugunda Hb molekiilii daha fazla oksijen tutma yetenegi kazanir (Aydogmus

2012).
1.4.3.3. Talaseminin Genetik Gegisi

Genetik 6zellikler anne ve babadan gectigine gore; bir Talasemi majorlii cocugun
hem annesinde hem babasinda bu mutasyon vardir. Talasemi geni otozomal resesif gecis
gosterir yani cinsiyet kromozomlariyla iliskisi yoktur, kizlarda ve erkeklerde esit oranda
goriliir. Hastalar dogustan bu geni tasirlar. Cocukta hastalik yoksa hayatin ileri

donemlerinde hastalik olusmaz (Kiigiik 2007).

Talasemi tastyicist iki ebeveynin evlenmesiyle her gebelikte dogacak olan bebegin
tastyici olma riski %50, talasemi major olma riski %25 ve saglikli bebek olma sans1 ise %
25°tir. Saglikli ebeveyn ve tasiyict ebeveynin evlenmesiyle, her gebelikte dogacak olan
bebegin tasiyict olma riski %350, saglikli bebek olma sansi ise %50’dir. Bir talasemi
majorlii ebeveynin, saglikli ebeveyn ile evlenmesi durumunda ise dogacak tiim bebekler
talasemi tastyicist olacaktir. Talasemili ebeveyn talasemi tasiyicisi ebeveyn ile evlenirse
her gebelikte %50 talasemi tasiyicisi bebek ve %50 talasemi majorlii bebek dogma riski
bulunmaktadir. Iki talasemili ebeveyn evlendiklerinde ise tiim bebekler talasemili olarak

dogacaktir (Kiigiik 2007, Celebi Kaya 2009).
1.4.3.4. Beta Talasemi Majoriin Fizyopatolojisi

Normal Hb A dort globin komponenti ya da polipeptid zinciri igerir (2 o ve 2
polipeptid zinciri). B (beta) talasemide Hb molekiiliiniin 3 zincirinin sentezinde kismi ya da
tam eksiklik vardir, a (alfa) zincirlerinin sentezinde ise telafi edici bir artis olur, y (gama)

zincir Uretimi aktif kalir ve defektif Hb olusmasimna neden olur. Bu dengelenmemis
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polipeptid birimi stabil degildir; biitlinliigli bozuldugunda eritrositlere zarar verir, agir
anemiye neden olur. Olgunlasan ve dolasima giren eritrositler, dalakta zamanindan 6nce
yikilir ve sonugta eritrosit yikiminin artmasi ile birlikte anemi gelisir (Arslan ve Calisir

2013).

Beta talasemi major nedeniyle gelisen anemi, bobreklerden eritropoetin salinimina
neden olur. Eritropoetin kemik iliginde daha fazla eritrosit yapilmasini stimiile eder. Ancak
eritrosit yikimi arttigindan hematopoezisde olusan bu artis yeterli olmaz. Bu dongi
sonucunda kemik iligi hiperplazisi olur ve kemikler genisler. Hemolitik siireci telafi etmek
icin, transfiizyon tedavisi ile kemik iligi baskilanmadik¢a eritrositler asir1 artar.
Transflizyondaki ilave eritrositlerin hemolizinden ve defektif hiicrelerin  hizh

yikilmasindan agiga ¢ikan agir1 demir ¢esitli organlara depolanir (Arslan ve Calisir 2013).
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Sekil 1.2. Beta Talasemi Majoriin Fizyopatolojisi (Glingag 2003).
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1.4.3.5. Beta Talaseminin Siniflandirilmasi

B talasemi klinik durum g6z Oniine alinarak siniflandirildiginda; Anormal eritrosit
morfolojisi olmasina ragmen anemisi olmayan veya ¢ok az olan hastalar talasemi minor
(tastyic, trait, heterozigot), anemisi diizenli transfiizyon gerektirmeyen hastalar talasemi
intermedia (hasta, homozigot), major klinik bulgular1 ve derin anemisi olan hastalar
talasemi major (hasta, homozigot) olarak smiflandirilir (Aydogmus 2012). Hastaligin
homozigot formu olan [-talasemi major, kromozom 11 {izerinde yer alan 2 ayr1 -talasemi
allellerinin kalitim1 sonucu olusur ve Cooley anemisi olarak da isimlendirilir (Canatan ve

Aydinok 2007). Beta talasemi 3 gruba ayrilir:
1.4.3.5.1. Talasemi Minor (Talasemi Tastyiciligr)

Heterezigot ve hafif anemi ile seyreden tipi talasemi mindr olarak isimlendirilir.
Eritrositler hipokrom ve mikrositer oldugu i¢in demir eksikligi anemisi ile karistirilabilir.
Ancak demir normal seviyedir. Eger her iki ebeveyn de talasemi mindr ise, dogacak
cocuklarin % 25’1 homozigot ve talasemi major olabilir. Genetik danigmanlik acisindan

dikkat edilmesi gereken bir durumdur (Arslan ve Calisir 2013).
1.4.3.5.2. Talasemi Intermedia

Yetiskin doneme kadar asemptomatik giden, splenomegali ve agir anemi ile ortaya
c¢ikan sekline ise talasemi intermedia adi verilmektedir. Hastalik belirtileri genellikle ileri
yaglarda baslayan, kan gereksinimleri daha az olan hastaligin hafif formudur. Talasemi
intermedia klinik ve laboratuvar olarak ¢ok heterojen bir gruptur. Agir formlar1 talasemi
majore benzer. Zaman zaman transfiizyon ve demir atici ilaglar alirken, hafif formlari

tastyicilara benzer, transfiizyon almadan yasamlarin: siirdiiriirler (Unal 2010).
1.4.3.5.3. Talasemi Major (Hasta, homozigot)

Hemoglobinin beta zinciri sentez edilemez. Erken ¢ocuklukta baglayan ¢ok ciddi
bir kan hastaligidir. Dolasimdaki eritrositler viicudun fizyolojik gereksinimlerini
karsilamada yetersizdir. Kemik iliginde asir1 eritropoeze bagl hipertrofiler, ylizde ve basta

sekil degisiklikleri goriiliir (Canatan ve Aydmok 2007, Unal 2010).

Genellikle yasamin ilk alt1 ayindan sonra belirti veren, agir, ilerleyici bir hemolitik

anemidir. Aneminin derinlesmesi sonucunda kalp yetersizligi gelismesini onlemek icin
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diizenli araliklarla kan transflizyonu yapilmasi ve tibbi bakim verilmesi
gerekmektedir.Yeterli transfiizyon yapilmadiginda asir1 eritropoeze bagli olarak kemik
iliginde ve ekstramediiller bolgelerde hipertrofi gelisir. Genellikle 20-30 yaslar arasinda
kalp yetmezliginden 6liim olur (Arslan ve Caligir 2013).

1.4.4. Diinyada ve Tiirkiye’de Talasemi

Talasemi ve hemoglobinopatiler tiim diinyada 6énemli bir halk sagligi sorunudur.
Hemoglobin bozukluklar1 diinyadaki 229 iilkenin %71’inde 6nemli saglik sorunudur. Bes
yas altindaki c¢ocuk Oliimlerinin %3,4’linli hemoglobin bozukluklar1 olusturmaktadir.
Diinya niifusunun %5,2’si, gebe kadinlarin %7’si, ¢iftlerin %1°1 hemoglobin bozukluklari
yoniinden risk altindadir (Arcasoy ve Canatan 2002). DSO yaymnlarma gore diinyada
talasemi ve anormal hemoglobin tastyict siklig1 %5,1°dir ve yaklasik 266 milyon tasiyici
vardir. Diinya niifusunun %4,5°1 talasemi tasiyicisidir (Arcasoy ve Canatan 2002, Celebi
Kaya 2009). Her yil 330.000 bebegin %831 orak hiicre bozukluklar1 ve %17’si talasemili
olarak dogmaktadir (Canatan 2010).

Talasemi ¢esitli iilkelerde ve bir iilkenin farkli bolgelerinde dagilim bakimindan
farklilik gostermektedir. Ozellikle Akdeniz iilkelerinde, Orta Dogu, Uzak Dogu’dan gocler
ile Avrupa ve Amerika’da siklik artmistir. Akdenizide igine alan bir kusak boyunca Italya,
Yunanistan, Ispanya, Kibris, Tiirkiye’nin giiney ve bati kiyilarinda ve uzak dogu

ilkelerinde siklig1 artar (Arcasoy ve Canatan 2002).

Tiirkiye’de Saglik Bakanligi ve Ulusal Hemoglobinopati Konseyi tarafindan 1995-
2000 yillar1 arasinda Marmara, Ege ve Akdeniz bolgelerindeki 16 merkezin yaptig1 tarama
calismalar1 toplanmis ve degerlendirilmistir. Bu calismada, toplam 377.399 saglikli kisi
taranmis, ortalama talasemi ve anormal hemoglobin sikligi %4,3 bulunmustur. Beta
talasemi en sik Antalya’da (%13), orak hiicreli anemi ise en sik Mersin (%13,6), Hatay
(%10,6) ve Adana’da (%10) bulunmustur. Tirkiye’de akraba evliliklerinin siklig1 ve
dogum hizinin yiiksekligi, beklenenin de iizerinde beta-talasemili ¢ocuk dogmasina neden
olmaktadir (Canatan ve ark 2006). Tiirkiye’nin Hemoglobinopati haritasin1 ¢ikarmak
amaciyla,2008 yilinda tiim illerin durumunun degerlendirilmesine karar verilmistir.
Haritalama sonucunda iilke genelinde toplam 33.840 hemoglobinopati vakasi tespit
edilmistir. Vakalarin %97,4’liniin tastyici, %2,6’sinin  hasta oldugu saptanmistir.

Tiirkiye’de en son yapilan tarama c¢aligmasinda, beta-talasemi tasiyici sikligr %2,1 (illere
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gore %0,6-13 arasinda) olup, yaklasik 1.300.000 tastyici ve yaklasik 4.500 hasta oldugu
bildirilmistir (Canatan 2010).

Talasemi 6nleme calismalari ilk olarak DSO tarafindan 1970°li yillarda Akdeniz
iilkelerinde baslamistir (Arcasoy ve Canatan 2002). Ulkemizde talasemi ve anormal
hemoglobinleri 6nlemek i¢in 1993 yilinda Kalitsal Kan Hastaliklar1 ile Miicadele Kanunu
yayinlanmasina ragmen, yonetmelik 2002 yilinda yaymlanmistir. Hemoglobinopati
Onleme Programi 2003 yilinda 33 ilde baslatilmistir (Canatan  2010).
Hemoglobinopatilerin eliminasyonunda en etkin yontemler tasiyicilarin tespiti, tagiyicilara
genetik danigma verilmesi ve prenatal tani metotlarinin kullanilmasi ile hemoglobinopatili
bebek dogumunun oOnlenmesidir. Bu yontemlerin kullanilmasi ile bir¢ok iilkede
hemoglobinopatili cocuk dogumlar1 azaltilmistir (Arcasoy ve Canatan 2002, Timur 2008).
Bu amagla, Saglik Bakanligi, tasiyici prevalansinin yiiksek oldugu 33 ilimizde, evlilik
oncesi ciftlerde hemoglobinopati tarama programi baglatmis ve risk altindaki giftleri
belirleyerek, hastalikli ¢ocuk dogumunu Onlemeyi hedeflemistir. Saglik bakanligi 2008
verilerine gore, 2003 yilinda evlenecek ciftlerin %30'u taranir iken, beklenen yeni dogan
talasemi sayis1 400 iken, 2003-2008 yillar1 arasinda tarama sayisi siirekli artt1, 2008 yilinda
yiizde 81'i taranmis, yeni hasta ¢cocuk dogum sayis1 2008 yilinda %85 azalmistir (Canatan
2010).

1.4.5. Talasemi Majorde Belirti ve Bulgular

Talasemi majorlii bebeklerde dogumda higbir klinik bulgu yoktur. Yasamin 4-6
aylarinda anemi ve anemiye bagli semptomlar ortaya c¢ikar. Halsizlik, istahsizlik,
aciklanamayan ates, beslenme giigliigii, solukluk, kilo alamama, biiyiime ve gelismede
gecikme, karin sisligi, splenomegali, sik enfeksiyon gibi bulgular ile hastaneye basvururlar.
Bu hastalara kan transfiizyonu yapilmazsa anemi derinlesir, kalp yetmezligi bulgular
gelisir ve hastalar kalp yetmezliginden kaybedilebilirler (Canatan ve Aydinok 2007, Unal
2010, Toriiner ve Biiylikgdneng 2012).

Talasemi majorli hastalarin laboratuvar bulgularinda; eritrosit sayisi, MCV (Mean
Corpuscular Volume, bireyin eritrositinin ortalama biiyiikliigii ya da hiicre voliimii), MCH
(Mean Corpuscular Hemoglobin, her bir eritrositteki hemoglobin yogunlugu), MCHC
(Mean Corpuscular Hemoglobin Concentration, eritrositlerin 100 ml’sindeki hemoglobin

yogunlugu oOlclimii) degerlerinde azalma, periferik yaymada agir hipokromi, mikrositoz,
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poikilositoz, anizositoz, normoblast, bazofilik noktalanma ve hedef hiicreleri dikkati
cekmektedir (Aydogmus 2012). Serum demir diizeyi yiiksek, demir baglama kapasitesi
diismiistiir. Hemoglobin elektroforezinde; Hb A2 %7’ye kadar artar, %50-90 Hb F
goriilmesi taniy1 dogrular (Arslan ve Calisir 2013).

Kronik hipoksi nedeniyle kemik iliginde asir1 eritropoez olusur. Bu da kemik iligi
kavitelerinde genislemeye bagli, frontal ve maksillar kemiklerde belirginlesmeye neden
olur. Maksillanin biiylimesine bagli 6n dislerde ayrilma ortaya ¢ikar. Bu ¢ocuklarin burun
kokleri basiktir. Uzun kemiklerde spontan kiriklar goriilebilir (Torliner ve Biiyiikgdneng

2012).

Diizenli kan transfiizyonuna bagli olarak gelisen demir birikimi hastalarda organ
yetmezliklerine yol a¢maktadir. Karacigerde fibrotik doku olusumu sonucu siroz ve
pankreasta diabetes mellitus, hemosiderinin deride birikmesi sonucu pigmentasyonda
artma gozlenir. Cinsel gelisimde gecikme, tiroid, paratiroid fonksiyon bozukluklari,
norolojik bulgular goriilebilir. Gliniimiizde kan transfiizyonlar ile birlikte diizenli demir
selasyon tedavisi uygulanan hastalarda belirtiler daha hafif goriiliir (Canatan ve Aydinok

2007).

Talasemi major hastasinin en onemli sorunlarindan biri de, yasam boyu kan
transflizyonu, selasyon tedavilerini uygulamak zorunda olmalari, biiylime gelisme geriligi,
kendilerini akranlarindan farkli hissetme nedeniyle yasadiklar1 psikolojik sorunlardir.
Talasemi majorli ergenlerde, anksiyete, diisiik benlik saygisi, umutsuzluk, depresyon gibi
psikolojik problemlerin ortaya cikma riski fazladir (Celebi Kaya 2009, Toriiner ve
Biiyiikgoneng 2012).

Aydinok ve ark (2005) tarafindan yapilan 6-18 yas arasindaki 38 talasemili hasta ve
annesinin dahil edildigi, hasta ve ailesindeki ruhsal sorunlar ile tedaviye uyum arasindaki
iligkinin arastirildig1 ¢alismada, hastalarin %24’{inde psikiyatrik bozukluk oldugu ve en sik
goriilen bozuluklarin major depresyon, anksiyete bozuklugu, tik bozuklugu ve eniirezis

nokturna oldugu bildirilmistir (Aydinok ve ark 2005).

Celebi Kaya(2009)’nin, talasemi majorlii hastalarda psikiyatrik bozukluk sikligini
belirlemek i¢in yaptig1 ¢alismada, psikiyatrik bozukluk oraninin %42 olarak bulundugu,

psikiyatrik rahatsizlik saptanan olgularda yasam kalitesinin daha diisiik oldugu, anksiyete
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ve depresyon diizeylerinin yiikseldik¢e yasam kalitesinin azaldigi belirtilmektedir (Celebi
Kaya 2009).

1.4.6. Talasemi Majorde Tami Yontemleri

Ailedeki hastalik Oykiisiine, klinik belirtilere ve laboratuvar bulgularina gore tani
konulur. Prenatal donemde, 10. gebelik haftasinda amniyosentez ya da 20. haftada fetal
kan Ornegi alma yoluyla talasemi tasiyiciligi prenatal donemde taninabilir (Arslan ve
Calisir 2013). Laboratuvar ve klinik bulgularla beta talasemi majorden sliphenilen
hastalarda kesin tani i¢in Yiiksek Performans Likit Kromotografi (HPLC) ile, Hb F ve Hb
A2 diizeylerine bakildiktan sonra molekiiler testlere basvurulur. Son yillarda B-Globin
Strip testi ile talasemi daha kolay tanilanmaktadir. B-globin Strip testi B-globin geninde
siklikla goriilen ve Akdeniz iilkelerine 6zgili 22 mutasyonu kapsamaktadir. Eger B-globin
kiti mutasyonu c¢oziimlemiyorsa, bagvurulan yontem DNA dizi analizidir (Aydogmus

2012).
1.4.7. Talasemi Majorde Tedavi

Talasemi majoriin tedavisi, yasam boyu diizenli kan transfiizyonu ve demir
selasyon tedavilerinin uygulanmasi, demirin asir1 birikmesi sonucunda ortaya c¢ikan
komplikasyonlarin yonetimini igerir. Bazi durumlarda dalagin ¢ikarilmasi gerekebilir. Bu
tedavilerle, anemi diizeltilir, normal biiylime, gelisme ve aktivite saglanir, kemik
deformiteleri engellenir, ekstramediiller hematopoezise gerek kalmamasi nedeni ile
hepatomegali, splenomegali ve bdylelikle hipersplenizm ve sik gecirilen enfeksiyonlar
engellenir. Giiniimiizde hastaligin kesin tedavisi hematopoetik kdk hiicre transplantasyonu

olarak goriilmektedir (Canatan 2010, Aydinok 2010, Arslan ve Caligir 2013).
1.4.7.1. Kan transfiizyonu:

Hemoglobin diizeyi ortalama 9-10 g/dl olacak sekilde, 3-4 hafta aralarla uygun
eritrosit slispansiyonu ile transflizyon yapilir. Diizenli tansfiizyon yasami uzatir, anemi
komplikasyonlarini ortadan kaldirir, kemik iligi hiperaktivitesini 6nler, normal biiylime ve
gelismeyi saglar. Talasemi majorli hastalarda verilen eritrosit siispansiyonu yedi giinden

eski olmamalidir, beklemis kanda oksijen tagima kapasitesi azalir (Aydinok 2010).
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1.4.7.2. Splenektomi

Eritrositlerin dalakta asir1 yikimin1 6nlemek amaciyla splenomegali gelistiyse
uygulanir. Splenektomi hipersplenizm olan hastalarda transfiizyon ihtiyacini azaltir ve
genellikle hipersplenizme bagli transfiizyon ihtiyact arttiginda uygulanir. Splenektomili
cocuklarda fatal enfeksiyon riski nedeniyle erken ¢ocukluk caginda Onerilmemektedir.
Splenektomiden 3-6 hafta 6nce pnomokok, hemofilus influenza, meningokok asilarinin
yapilmasi, splenektomi sonrasinda ise penisilin profilaksisi Onerilmektedir (Aydinok

2010).
1.4.7.3. Selasyon Tedavisi

Viicuttan demiri uzaklagtirmak i¢in yapilan tedavidir. Her iinite kan transfiizyonu
ile 200-250 mg demir viicuda alinir. Demir selasyonu, diizenli transfiizyon birinci yilini
doldurdugunda veya 12-15 transfiizyon sonrasinda veya serum ferritin diizeyi 1000 pg/L
(ng/mL)’ye ulastiginda baslatilir. Demir birikimini azaltarak yasam kalitesini ve siiresini
arttirir. Son otuz yilda basta gelismis iilkeler olmak iizere dnce desferrioksamin, son
yillarda da oral selatorlerin diizenli kullanimi sonucu talasemi majérde yasam siiresinin
giderek arttig1 bildirilmistir. Talasemide yasam, diizenli desferrioksamin tedavisiyle
uzatilmistir. Desferrioksamin 6ncesi donemde hastalar, genellikle yirmili veya otuzlu
yaslarmin basinda, kardiyak komplikasyonlarla kaybedilmekteydi. Ancak desferrioksamin
ile selasyon tedavisinde diizenli subkutan veya intravendz infiizyonlar uygulanmaktadir.
Bu da talasemi majorlii hastasinin tedaviye uyumunu zorlastirmakta ve yasam kalitesi
bozulmasima yol agmaktadir. Son yillarda kullanim1 ¢ok daha kolay ve kardiyak demir

tizerine etkinlikleri daha fazla olan oral selatdrler kullanilmaktadir (Agaoglu 2010).
1.4.7.3.1. Desferrioksamine (Desferal®, DFO)

DFO’nin  1970’lerin ortalarinda sekillenen wuygulamasi tasmabilir pompa
araciligiyla 30-40 mg/kg/giin dozla, haftada 5-7 kez, 8-12 saatlik siireyle subkutan
inflizyon seklinde uygulanir. Desferal IV olarak da verilebilir. Biiyiime tamamlandiktan
sonra en fazla 50-60 mg/kg’a ¢ikilabilir. Daha yiiksek dozlarda toksisitesi belirgin olarak
artmaktadir (Aydiok 2010, Arslan ve Calisir 2013).

Desferrioksamin kullanimi1 ve yan etkileri ile ilgili ¢ok sayida calisma

yapilmaktadir. Infiizyon yerinde lokaleritem, agrili subkutan nodiiller goriilebilir. En
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onemlikomplikasyon ise %30 olguda goriilen yiiksek frekansli isitme kaybina yol agan
norotoksisitedir. DFO kullaniminda, selasyon baslanmadan once ve sonrasinda yilda bir

kez odiometri yapilmasi 6nerilmektedir (Aydinok 2010, Aydogmus 2012).
1.4.7.3.2. Deferiprone (Ferriprox®, DFP)

Selasyon tedavisinde kullanilan bir diger ajan Deferiprone’dur. Oral yolla 75-100
mg/kg/giin olarak verilir. Oral alimini izleyerek bagirsaklardan emilir. Lipofilik olusu doku
penetransinin daha iyi olmasini saglamaktadir. Serum ferritin diizeyini ve karacigerdemir
konsantrasyonunu azaltmada DFO kadar etkili olmamakla birlikte, kardiyak demiri
uzaklagtirmada DFO’dan daha etkilidir (Aydinok 2010, Arslan ve Calisir 2013).
Deferipronun en ciddi yan etkisi agraniilositozdur. Bulanti, kusma goriilen en sik yan
etkidir. Ozellikle ilacin ilk baslandig1 haftalarda karsilasilir ve kisa siirede tolerans gelisir.
Biiylik eklemlerin 6zellikle dizlerin tutuldugu artraljiler goriilen diger bir yan etkidir

(Aydogmus 2012).
1.4.7.3.3. Deferasiroks (Exjade®, DFX)

Deferasirox suda eriyebilen formuyla iki yasindan biiyiilk c¢ocuklarda 20-
30mg/kg/giin tek dozda uygulanan diger oral demir selatoriidiir. Aylik serum ferritin
seviyeleri ile ila¢ yanitinin degerlendirilmesi 6nerilir (Aydinok 2010).Tedavi ile iliskili en
stk goriilen yan etkiler, gastrointestinal bozukluklar, cilt dokiintlisii ve hafif, ilerleyici
olmayan serum kreatinin yogunlugu artisidir. Yeni tedavi stratejisi, Deferiprone ile
Desferrioksamin’in birlikte kullanimidir ve asir1 demir yiiklenmesi durumunda etkindir

(Arslan ve Caligir 2013).
1.4.7.4. Hematopoetik Kok Hiicre Transplantasyonu

Doku grubu uygun kardes dondr oldugunda hastaligin kesin tedavi yontemidir. Kok
Hiicre Transplantasyonu (KHT), konjenital veya edinsel pek c¢ok hematolojik ve
immunolojik sorunun tedavisinde uygulanmaktadir (Aydogmus 2012). Hematopoetik kok
hiicre transplantasyonu yasam boyu kan transflizyonu yapilmasini onler. Boylece kok
hiicreler kemik iligine yerleserek saglikli eritrosit ve hemoglobin iiretimini baslatabilir.
Uygun donér bulunmasi halinde, asir1 demir yiiklenmesi olmayan ve kronik organ

toksisitesi yasamayan ¢ocuklarda yasam siiresi %80 uzar (Arslan ve Calisir 2013).
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1.4.8. Talasemi Majorlii Hastalarda Gelisen Komplikasyonlar
1.4.8.1. Kardiyak Komplikasyonlar

Talasemi major olgularinda en sik rastlanan 6liim nedeni kalp yetmezligidir. Sik
transflizyonlar, artmis hemoliz ve intestinal sistemden demir emiliminin artmasina bagh
olarak viicutta asir1 bir demir yiikii olusmaktadir. Kalpte ise demir 6zellikle ventrikiil
duvarlarinda, epikardiyal bdlgede birikmekte ve tutulan miyokardiyallif sayisi ile dogru
orantili olarak hastaligin ciddiyeti artmaktadir. Talasemi majordeki kardiyak
komplikasyonlar yetersiz tedavi, demir birikimi veya transfiizyonlara bagli olarak
gerceklesmektedir. Talasemi majorlii hastalar anemi, hemoliz {iriinleri, transflizyon,
transfliizyona bagli enfeksiyon, demir birikimi ve selasyonda uygulanan ajanlara bagh
nedenlerle ciddi kardiyak etkilenmeye maruz kalmaktadirlar. Bunlarin sonucunda konjestif

kalp yetersizligi ve ciddi aritmiler geliserek 6liime neden olmaktadir (Olgar 2010).
1.4.8.2. Endokrin Komplikasyonlar

Talasemi majorlii  hastalarin  uzun donem izlemlerinde siklikla endokrin
komplikasyonlar goriilmektedir. Biriken demir yiikiiniin dokularda olusturdugu toksik
etkiler, selasyon tedavilerinin yan etkileri, kronik anemi, hipoksemi, artmis kalori ihtiyaci
ile beraber beslenme azlig1, psikososyal ve genetik faktorler endokrin bozukluklara yol
acan nedenler arasindadir. Boy kisaligi, puberte gecikmesi, hipogonadizm, osteoporoz gibi
kemik hastaliklari, diabetes mellitus, hipotiroidizm ve hipoparatiroidizm talasemi majorli
olgularda goriilebilen endokrin bozukluklardir. Doku hasar1 yagla arttigindan, 6zellikle 10
yasindan sonra talasemi majorlii hastalarin mutlaka endokrinolojik komplikasyonlar

acisindan degerlendirilmesi gereklidir (Sangiin ve Diindar 2010).
1.4.8.3. Kas-Iskelet Sistemi ile Tlgili Komplikasyonlar

Iskelet sistemi degisiklikleri kemik iliginin hiperplazisinden kaynaklanir. Kemik
iligi boslugunun genislemesi ve uzun kemik kortekslerindeki incelmeden dolay1 patolojik
kiriklar olusur. Yiiz bolgesindeki kemiklerin etkilenmesi ile burun kokiinde basiklik ve
maksiller ¢ikintilarin  belirginlesmesi seklindeki tipik goriiniim olusabilir. Maksiller
kemikteki deformitelere bagli olarak dis sorunlar ile 1sirma ve ¢igneme bozukluklar
gelisir. Kemik lezyonlarinin sekli ve siddeti yasla birlikte degiskenlik gosterir. Yaygin

osteoporoz goriilebilir. Ekstramediiller hematopoeze bagli iskelet sistemi degisiklikleri
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belirgin olabilir. Omuz, diz gibi eklemlerde 6dem, sinovit, artralji, artropati ve kas zayiflig
da hemosiderozise sekonder olarak olusabilir. Ekstramediiller hematopoetik dokularin

lokalizasyonuna bagli olarak norolojik bulgularda goriilebilmektedir (Celebi Kaya 2009).
1.4.8.4. Diger Komplikasyonlar

Talasemi major hastalarinda en sik ikinci 6liim nedenlerinden biri enfeksiyonlardir.
Talasemi major hastalarinda enfeksiyona egilim artmistir. Anemi, demir ve hemolize
eritroblastlar sonucunda olusan retikiiloendotelyal sistem disfonksiyonu, demir birikimine
bagli gelisen immiin sistem degisiklikleri ve splenektomi sonrasi enfeksiyon gelisme riski
artar. En sik kan transfiizyonu ile bulasan HBV, HCV, HIV ve malarya ile karsilasilirken,
pnomoni, yumusak doku enfeksiyonlari, septisemi ve karaciger apseleri goriilen bakteriyel
kaynakli enfeksiyonlardir. Splenektomi Oncesi pndmokok, meningokok ve hemofiliis
influenza asilar;; splenektomi sonrasi profilaktik antibiyotik yapilmasi gerekir

(Sonmezoglu 2010).

Talasemi major hastaliginin kronik olmasi, yasam boyu diizenli araliklarla kan
transflizyonu gerektirmesi, beden imaji bozukluklari, biiyiime gelismenin gecikmesi
nedeniyle yasitlarindan farkli degerlendirilme, yliksek tedavi maliyetleri, ise alinmalarda
zorlukla karsilagsma, calisma hayati ve egitimleri boyunca tedaviye devam edebilmek igin
diizenli izin alma gereksinimi ergenlerin siklikla yasadiklar1 sorunlardir. Tiim bunlar
talasemi major hastalarinin yasami boyunca, ciddi saglik sorunlarini yenmek icin siirekli
bir ugras vermesini gerektirmektedir. Giicliiklerle yasam boyu birliktelik, bu hastalar1 en

onemli sorunlarindan biri olan psikososyal sorunlar1 ortaya ¢ikarmaktadir (Yazman 2010).

Celebi Kaya (2009)’nin, beta talasemi major hastalarinda psikiyatrik komorbidite
siklig1 ve psikiyatrik bozukluklar ile yasam kalitesi arasindaki iligskiyi arastirmak amaciyla
yaptig1 calismada, psikiyatrik bozukluk sikligin1 %42 olarak bulundugu, psikiyatrik
rahatsizlik saptanan olgularda yasam kalitesinin daha diisilk oldugu, anksiyete ve

depresyon diizeylerinin yiikseldik¢e yasam kalitesinin azaldig1 belirtilmektedir.

Gharaibeh ve Gharaibeh (2012)’in Urdiin’lii 8-18 yas talasemi majorlii ¢ocuklarin
yasam kalitelerine etki eden faktorlerin belirlenmesi amaciyla yaptiklar1 g¢alismada,
cocuklarin yasam kalitesi puanlarinin diisiik oldugu, fiziksel gelismeleri ve okul
basarilarinin da saglikli ¢ocuklara gore daha diisiik oldugu belirtilmektedir. Lee ve ark

(2008)’nin Taiwan’da talasemi majorlii cocuk ve anneleri iizerinde yaptiklar1 ¢alismada,
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cocuklarin ve annelerinin tedaviye uyumlar1 ve hastalik hakkindaki bilgi diizeyleri diisiik

bulunmustur.
1.4.9. Talasemi Majorde Hemsirelik Yaklasimlar:

Talasemi major lilkemizde sik goriilen kronik hastaliklardan biridir. Talasemi major
hastalarinda gelecege iliskin kaygilar, sik araliklarla hastanede kan transfiizyonu
uygulanma zorunlulugu, komplikasyonlarin yarattig1 stres, hasta ve hasta yakinlarim

olumsuz etkilemekte ve giliclii bir uyum gerektirmektedir (Agaoglu 2010).

Giliniimlizde yogun eritrosit transfiizyonlar1 ve selasyon tedavileri ile, talasemi
hastalarinin yasam siireleri ve yasam beklentileri oldukc¢a iyi diizeylere gelmistir.
Hastalarin medikal tedavilerine agirlik verilmesi ve beklenen yasam siiresinin uzamasi,
psikiyatrik problemlerin agiga ¢ikmasini kolaylastirmistir. Yapilan ¢alismalarda, talasemi
majorlii hastalarda 9%20-80 arasinda degisen oranlarda psikiyatrik bozukluk (anksiyete,
depresyon, diigiik yasam kalitesi, diisiik benlik saygisi, yalnizlik ve umutsuzluk) saptandigi

belirtilmektedir (Celebi Kaya 2009, Uz ve ark 2013).

Umutsuzluk, Kuzey Amerika Hemsirelik Tanilar1 Derneg§i (NANDA)’nin
belirledigi bir hemsirelik tanisidir ve problemleri ¢cozmek, istenen amaca ulagsmak igin
hicbir alternatifin ya da kisisel tercihinin olmadigint diisiinen, amaglar olusturmak igin
enerjisini kendi kendine harekete geciremeyen bir bireydeki siirekli duygusal durum olarak
tanimlanmistir. Hemsire, umut diizeyi diisiik bireye bakim verirken hastanin 6zelliklerini,
kisisel niteliklerini, i¢sel kaynaklarmni (otonomi, bagimsizlik, mantik, bilissel diisiinme,
esneklik, spirituel yon), dissal kaynaklarmmi (6nemsenen kisiler, saglik ekibi, destek
gruplar1) ve iimit kaynaklarini, uyum saglamasin (iliskiler, inang, basarilacak seyler)
tanimlamali ve girisimlerini bunlara gore planlamalidir (Bayramova ve Karadakovan
2004). Umutsuz bir kisi kendi yasami iizerinde kontrol sahibi olsa bile, problemin hig¢bir
¢Ozlimiiniin olmadigini, istenen amaca ulasma yolunun bulunmadigini diisiinmektedir. Bu
nedenle, kronik hastalig1 olan bireyin bozulan dengesini yeniden kurabilmesi, saglig: ile
ilgili sorunlarin1 ¢oziimleyebilmesi i¢in normal bir yetigkinden daha ¢ok desteklenmeye,
kabullenilmeye, anlagilmaya ve anlamli aciklamalara gereksinimi vardir (Bayramova ve

Karadakovan 2004).

Problemin farkinda olarak hissedilen gercekei bir umut hastanin var olan sorunlari

ile etkin bas etmesinde 6nemli bir faktordiir. Profesyonel saglik ekibi iiyelerinin, 6zellikle
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hemsirelerin kronik hastalig1 olan bireye egitim, bakim, danigmanlik, ¢aligmalar1 organize
etme, kaynak kisi olma gibi sorumluluklart vardir. Hemsgire umutsuzluk yasayan bireylerin
sorunlari ile bas edebilmeleri i¢in profesyonel yardimda bulunabilmelidir. Hemsirenin bu
yaklasim i¢inde olmasi, umutsuzluk yasayan bireylerin problem ¢6zme, karar verme, arzu
ve isteklerinin gelismesine yardimci olacaktir. Ayrica, olumlu hasta hemsire iliskisinin
gelistirilmesi, hastanin tedavi ile ilgili islemlere daha fazla katilmasini, problemlerin

¢Ozlimii i¢in saglik ekibi ile isbirligini artiracaktir (Bayramova ve Karadakovan 2004).

Yurtdisinda yapilan ¢alismalarda da bir takim hemsirelik girisimleri ile
ergenlerdeki umutluluk diizeyinin arttirilabildigi bildirilmektedir (Hinds 2004). Ancak bu
caligmalar1 genelleyebilmek igin kiiltire 06zgii umut diizeylerinin ve Oneminin
tanimlanmasi gereklidir. Hemsireler, hastalarina kaliteli bakim saglamalar i¢in bakimlarin
etkileyen durumlar1 bilmeli ve bunlara yonelik hemsirelik girisimleri planlamalidirlar

(Esenay ve Conk 2007).

Hastalig1 ve tedaviyi reddetme ile ¢aresizligi kabullenmek, kadercilige siginmaya
yol acabilmektedir. Bu sorunlar karsisinda, sosyallesebilmek icin talasemi majorlii ergenler
sigara, alkol, uyusturucu bagimhiligi  gibi  sorunlarindan  kacis  yollarina
siginabilmektedirler. Kronik hastaliga sahip bu addlesanlar kendilerini akranlarindan farkli
hissettiklerinden, bu konuda duygu ve diisiincelerini ifade edebilecekleri ortamlar
yaratilmalidir. Talasemi merkezlerinde hizmet veren saglik ekiplerinin siirekli ayn kisiler
olmalar1 ve talasemi hakkinda her yeniligi izlemeleri, aile ve ergene gerekli bilgi ve destegi

saglamalar1 gerekmektedir (Yazman 2010).

Kronik hastalig1 olan ergenlerde hemsirelik bakiminda amag; ¢cocugun hem fiziksel
hem de psikososyal yonden ele alinmasi ve olasi komplikasyonlarin onlenmesidir.
Psikososyal problemlerin ele alinarak tedavi edilmesi, diger tibbi problemleri de énemli
Olclide azaltmakta ve hastaliga uyumu kolaylastirmaktadir. Talasemi majorlii ergenler,
tedavisinin zor olmasi, 6miir boyu kan transfiizyonu gerektirmesi, biiylime gelisme geriligi
gibi ciddi komplikasyonlar, yasitlarina gore fiziksel gelisimlerindeki ve okul
performanslarindaki farklilik nedeniyle gelecege iliskin kaygilar yasadiklarindan
ergenlerin anksiyete, depresyon diizeylerinin yiiksek olmasi sonucu umut diizeyleri de

etkilenebilir (Kiiciik 2007, Celebi Kaya 2009).
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Tedavi ile ilgili konularda ¢ocugun kararlarinin alinmasi, etkin olarak katiliminin
saglanmast Onemlidir. Talasemi majorlii ergenlere ve ebeveynlere hastaligin nedeni,
demirin asir1  yiikklenmesi tedavi edilmezse nelere yol agabilecegi, tedavinin
komplikasyonlar1 agiklanmali ve tedavilerine katilmalar1 i¢in desteklenmelidir. Hastalik ve
tedavi islemleri ile ilgili agiklama, c¢ocugun gelisimsel donemine ve psikososyal
gelismesine uygun olmali, ayn1 zamanda aile dinamikleri ve ¢ocugun klinik durumu

dikkate alinmalidir (Erdogan ve Karaman 2008).

Beden imaj1 bozukluklari, biiylime gelismenin gecikmesi ve cinsel gelisme geriligi
ergenlerin siklikla yasadiklar1 sorunlardir. Addlesanlar i¢in cinsel gelisme geriligi 6nemli
oldugundan kendilerini akranlarindan farkli hissederler. Bu konuda duygu ve diislincelerini
ifade edebilecekleri olanaklar yaratilmalidir. Yaslarina uygun giysiler, makyaj ve sag
sekillendirmeleri  konusunda  yonlendirilerek  yasitlarindan  farkli  hissetmeleri
engellenebilir. Karakteristik yliz goriinimii degisiklikleri, yliz ameliyatlar1 ve ortodontik

araclar ile diizeltilebilir (Arslan ve Calisir 2013).

Yasam boyu transfiizyonlarin gerekli oldugu aciklanmali ancak kan transfiizyonlari,
olabildigince ¢ocugun rutin aktivitelerini ve ozellikle okul yasantisini engellemeyecek
sekilde diizenlenmelidir. Beslenme (karbonhidrattan fakir, protein, kalsiyumdan ve D
vitaminden zengin), diizenli egzersiz, yara bakimi, enfeksiyon kaynaklari, enfeksiyondan

nasil korunacaklar1 konusunda bilgilendirilmelidir (Arslan ve Caligir 2013).

Her kronik hastalikta oldugu gibi ailenin, hastalifin getirdigi streslere uyumunun
saglanmasina ¢alisilmalidir. Aileye emosyonel ve kronik hastaligin getirdigi giicliikler ile
bas edebilmeleri i¢in sosyal destek saglanmalidir. Hastalikla iligkili ¢esitli ulusal dernekler,

aile i¢in gerekli bilgi ve destegi saglayabilir.

Sonug olarak, talasemi merkezlerinde ¢alisan ekip tiyeleri ayni kisiler olmali ve
talasemi hakkinda gilincel tan1 tedavi vb. bilgileri hasta ve ebeveynlerle paylasmalidir.
Okullarda talasemi taramalari, evlilik dncesi talasemi testlerinin yapilmasi zorunlu olmali,
talasemide prenatal tani, genetik danigsma, aile planlamasi, sahip olacaklari ¢ocugun
tasiyict ya da hasta olma ihtimalleri hakkinda toplum bilgilendirilmeli, kanun ve
yonetmelikler uygulanmali, talasemi hastalarina sosyal ve psikolojik alanlarda destek

saglanmalidir.
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1.4.10. Umut

Umut “lyi olma duygusu veren ve kisiyi harekete gegirmek icin giidiileyen bir
Ozellik” olarak tanimlanmaktadir (Kemer ve Atik 2005). Baska bir ifadeyle umut,
ummaktan dogan gliven duygusu olarak tanimlanir ve gelecege yonelik olarak olumlu
diisiincelere sahip olma duygusunu belirtir. Boylelikle, insana gelecekte karsilasabilecegi
olumsuz yasantilarla bas edebilecegi duygusunu vererek, yasamini olumlu etkiler (Ozmen

ve ark 2008, Tercanli ve Demir 2012).

Umut, insanoglunun dogasinda bulunan en degerli kaynaktir ve insanin yoksunluk,
yetersizlik, sikinti, yalmizlik ve aci ¢ekme gibi zor ve stresli durumlarla basa ¢ikmasini
saglar. Hastada enerji olusturur, belli amaclarin basarilmasi i¢in istek ve giidiilenmeyi
arttirir ve gelecege olumlu yonelmeyi saglar, keder ve iliziintiiyii engeller. Umut, saglikla
olumlu yonde iliskilidir. Deneysel bulgular umudun iyilesmeyi destekledigini, psikososyal

ve fiziksel iyilik hali ile iligkili oldugunu desteklemektedir (Esenay ve Conk 2007).

Umutsuzluk gecmiste yasanmis olumsuzyasam Oriintiisiiniin genelleme yapilarak
gelecege atfedilmesidir. Kisinin sorunlaria ¢are bulamamasi, kisiyi umutsuzluga yoneltir.
Umutsuzluk ¢aresizligin getirmis oldugu bir sonuctur. Beck ve arkadaslari umutsuzlugu
“kiginin gelecek ile ilgili olumsuz beklentileri” olarak tanimlamaktadirlar (Tercanli ve

Demir 2012).

Umut; sosyal destek, kendini begenme, var olugsal ve 6zgiirliik anlayis1 gibi birgok
ozelligi de kapsayan bir kavramdir. Arzu edilen bir seyin gerceklesmesini beklemektir,
umutlu insan gelecege daha aydinlik bakar (Oz 2004). Umutsuzluk; bireylerin sorunlarin
¢Oziimii ya da arzu ettikleri seylerin basarilmasi i¢in, hi¢bir segeneklerinin olmadigi ve
amaclarina ulasabilmek icin sahip olduklar1 enerjiyi harekete geciremedikleri, duygusal bir
durumdur. Umutsuzluk; hastalarin tedaviye uyumlarini, ¢aba gostermelerini,
motivasyonlarini ve bas etmelerini etkilemesi agisindan hemsirelik bakimi i¢in dnemli
konulardan birisidir. Hemsire umutsuzluk yasayan bireye bakim verirken hastanin
ozelliklerini, igsel, dissal ve umut kaynaklarin1 tanimlamali ve girisimlerini bunlara gére

planlamalidir (Oz 2004).

Umutsuzluk, bireyin ruh sagligini olumsuz etkilemesinin yani sira, depresyon ve
intihar gibi ruhsal sorunlara yol acan ve bu klinik tablolarin bir pargasi olarak yer alan bir

duygudur. Erdem ve ark (2004), hemodiyaliz hastalarinda umutsuzluk ve yasam doyumunu
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belirlemek amaciyla yaptiklar1 ¢aligmada, diyaliz hastalarinda uzun siiren umutsuzlugun
yasam kalitesini tehdit ettigini, umut duygusunun ise saglik ve iyi olusu beraberinde

getirdigini bildirmislerdir (Erdem ve ark 2004).

Bicer ve Bayat (2012)’1n, diyaliz tedavisi alan bireylerin umut- umutsuzluk ve
sosyal destek diizeylerini belirlemek amaciyla yaptiklari ¢alismada, hastalarin algiladiklari
toplam  sosyal destek diizeyleri artttkca umutsuzluk diizeylerinin  azaldig1
belirlenmistir.Yapilan caligmalar umudun etkili bas etmeyi olumlu etkiledigini, yasam
kalitesini arttirdigini ve hastaligin gidisini etkileyebilecegini gostermektedir (Erdem ve ark

2004, Biger ve Bayat 2012).

Senol ve Conk (2003)’un, talasemi majorlii ¢ocuklarin annelerinin umutsuzluk
diizeyini belirlemek i¢in yaptiklar1 ¢alismada, talasemi majorlii ¢ocugu olan aileler,
cocuklarmin tedavilerini diizenli olarak siirdiiremediklerini (% 36,5), saglikli cocuga sahip
annelerin ¢ocuklarmi umutlu bir gelecegin bekledigini diigiindiikleri ancak talasemi
majorlii gocuga sahip annelerin umutsuz ve depresyona yatkin olduklarmi saptamislardir

(Senol ve Conk 2003, Erdem ve ark 2004).

Aydin ve ark (1997), 12-19 yaslar1 arasindaki 25 B-talasemi major hastasi tizerinde
yaptiklar1 kontrollii ¢calismada, bir psikiyatrist tarafindan yapilan goériismelerde DSM-IV
tan1 Olgiitlerine gore degerlendirilen hastalarin %80’inde en az bir psikiyatrik bozukluk
oldugunu saptanmislar ve bu psikiyatrik bozukluklarin talasemi majorlii hastalarin
Ozsaygilarini etkiledigini, umutsuzluk ve anksiyete diizeylerinin kontrol grubundan yiiksek

oldugunu belirtmislerdir (Aydin 1997).

Kiligarslan (2001)’1n, 5-12 yas grubu talasemi majorlii ¢ocuklarda yapmis oldugu
arastirma sonuglarma gore, talasemi majorlii ¢ocuklarda psikiyatrik bozukluklarin, diger
kronik hastalikli ¢ocuklardan daha fazla oranda goriildiigii bulunmustur. Yas, aile
fonksiyonlarinda bozukluk, diisiik benlik saygis1 ve stresli yasam olaylar1 ile bas etme

yontemlerinin ¢ocuklarda depresyonla iliskisi oldugu belirtilmektedir (Kiligarslan 2001).

Aydmok ve ark (2005) tarafindan yapilan 6-18 yas arasindaki 38 talasemi majorlii
hasta ve annesinin dahil edildigi, hasta ve ailesindeki ruhsal sorunlar ile tedaviye uyum
arasindaki iliskinin arastirildigi calismada, hastalarin %24’{inde psikiyatrik bozukluk
oldugu ve en sik goriilen bozuluklarin major depresyon, anksiyete bozuklugu, tik

bozuklugu ve eniirezis nokturna oldugu gosterilmistir (Aydinok ve ak 2005).
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Pourmovahed ve ark (2003)’nin, 12- 18 yaslarindaki 23 talasemi majorlii ergen ile
ayn1 yas ve cinsiyetteki 54 saglikli ergenler arasinda umutsuzluk ve anksiyete diizeylerini
belirlemek i¢in yaptiklar1 calismada, umutsuzluk puanlari arasinda istatistiksel olarak
anlamli bir fark olmadigi, ancak onlarin saglikli sinif arkadaglarina gore anksiyete

puanlarmin yiiksek oldugu belirlenmistir (Pourmovahed ve ark 2003).

Tajvidi ve Zeighami (2012)’nin talasemi majorlii addlesanlar tizerinde umutsuzluk,
yalnizlik ve benlik saygisimi belirlemek icin yaptiklar1 ¢alismada, umutsuzluk puanlariin
diisiik oldugu, benlik saygist ile umutsuzluk arasinda anlamli bir iliski oldugu

belirlenmistir (Tajvidi ve Zeighami 2012).
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2. GEREC VE YONTEM

2.1. Arastirmamn Sekli

Bu arastirma, talasemi majorlii ergenlerin umut diizeylerini ve umutdiizeylerinin
sosyodemografik degiskenlerle iliskisini belirlemek amaciyla vaka-kontrol caligsmasi

olarak yapilmustir.
2.2. Arastirmanin Yapildig1 Yer ve Ozellikleri

Arastirma, Ege Universitesi Cocuk Hastanesi, Mugla Universitesi Egitim ve
Arastirma Hastanesi, S.B. Dr. Behget Uz Cocuk Hastaliklar1 ve Cerrahisi Egitim ve
Arastirma Hastanesi, S.B. Tepecik Egitim ve Arastirma Hastanesi, S.B.Aydin Devlet
Hastanesi ve S.B. Denizli Devlet Hastanesi’nin Pediatrik Hematoloji polikliniginde ve
MEB Mugla 75.y1l ilkdgretim Okulu’nun ikinci kademesinde ve Turgut Reis Anadolu
Lisesi’nde  yapilmistir. Adnan Menderes Universitesi Arastirma ve Uygulama
Hastanesinden gerekli izinler alinmis fakat arastirmaya dahil edilme kriterlerine uygun
ergen bulunamadigi igin arastirma kapsami disinda birakilmistir. Pamukkale Universitesi
Aragtirma ve Uygulama Hastanesi’nden resmi izin alinmasina ragmen Anabilim Dali

Bagkani tarafindan aragtirma yapmaya izin verilmemistir.
2.3. Arastirmanin Zamani

Arastirma Subat 2012 - Eyliil 2014 tarihleri arasinda gerceklestirilmistir.

Aragtirmanin zamani ile ilgili ayrintili bilgiler Cizelge 2.3.1°de verilmistir.

Cizelge 2.3.1. Arastirmanin zamanu ile ilgili bilgiler

Arastirmanin Asamalari Arastirmanin Zamani
Arastirma konusunun belirlenmesi, literatiir tarama Subat- Nisan 2012

Tez Onerisi hazirlama Nisan-Mayis 2012

[lgili kurumlar ve etik kurul &n onay1 alma Nisan-Aralik 2012

Verilerin toplanmasi Aralik 2012-Haziran 2013
Verilerin analizi ve tez yazimi Temmuz 2013-Agustos 2014
Tez Savunmasi Eyliil 2014
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2.4. Arastirmanin Evren ve Orneklemi

Arastirmanin evrenini, Mugla Sitki Kogman Universitesi Egitim ve Arastirma
Hastanesi, Ege Universitesi Cocuk Hastanesi, S.B. Aydin Devlet Hastanesi, S.B. Denizli
Devlet Hastanesi, S.B. Dr. Behcet Uz Cocuk Hastaliklar1 ve Cerrahisi Egitim ve Aragtirma
Hastanesi ve S.B. Tepecik Egitim ve Arastirma Hastanesinin Pediatrik Hematoloji
polikliniginde takip edilen 12-18 yas grubunda 133 talasemi majorlii ergen ve 12-18 yas
grubunda MEB Mugla 75. Y1l ilkégretim Okulu’nun ikinci kademesinde ve Turgut Reis

Anadolu Lisesi’nde okuyan 1418 saglikli ergen olusturmustur.

Aragtirmanin  6rneklemine alinacak birey sayist Minitab 15 programi ile

www.minitab.com/en-us/downlads yapilan power (gii¢) analizinde; %95 giliven araliginda,

etki buytkligi 0,50 ve 0=0,05 ile analiz giicii 0,80 (%80) olarak hesaplanmis, ¢calismaya
dahil edilmesi gereken ergen sayisi, en az 64 vaka grubuna ve en az 64 kontrol grubuna

olmak iizere toplam 128 ergen olarak belirlenmistir.

Arastirma stirecinde veri toplamak icin gidilen gilinlerde arastirmaya katilmayi
kabul etmeyen ve ebeveynleri tarafindan izin verilmeyen, randevulari olmadigi igin
kendilerine ulagilamayan 21 talasemi majorlii ergen ile arastirmaya alinmasi planlanan
saglikli ergenlerden arastirmaya katilmasi kendileri veya ebeveynleri tarafindan

reddedilen, okul saatlerinde okullarina gelmeyen 9 saglikli ergen calismaya alinamamustir.

Aragtirma orneklemine aragtirmaya katilmayi kabul eden ve arastirmaya dahil
olma kriterlerine uyan (olasiliksiz 6rneklem yontemine gore) segilen 12-18 yas grubunda
talasemi majorlii 112 ergen ile 12-18 yas grubunda 121 saglikli ergen alinmistir. Vaka
grubunu 12-18 yas grubundaki talasemi majorlii ergenler, kontrol grubunu 12-18 yas
grubundaki saglikli ergenler olusturmustur. Kontrol grubuna alinacak saglikli ergenler,
vaka grubunu olusturan talasemi majorlii ergenlerin yas ve cinsiyet 6zelliklerine gore

eslestirilerek secilmistir.

2.5. Arastirmaya Alinma ve Arastirmadan Dislanma Kriterleri
2.5.1. Vaka Grubuna Alinma Kiriterleri

. 12-18 yaglar1 arasinda olmak

. Talasemi major tanis1 almis olmak
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. En az ilkokul mezunu olmak

. Arastirmaya katilmay1 kabul etmek

. GoOrme ve isitme sorunu olmamak

. Ailesi tarafindan arastirmaya katilmasi i¢in yazili onam verilmis olmak

. Son bir aydir psikiyatrik tan1 almamis (anksiyete bozuklugu, depresyon vb.) ve bu

nedenle tedavi gérmiiyor olmaktir.

2.5.2. Kontrol Grubuna Alinma Kriterleri

. 12-18 yaglar1 arasinda olmak

. Arastirmaya katilmay1 kabul etmek

. GoOrme ve isitme sorunu olmamak

. Kronik hastalik tanis1 almamis olmak ve tedavi gérmiiyor olmak

. Son bir aydir psikiyatrik tan1 almamis (anksiyete bozuklugu, depresyon vb.) ve bu

nedenle tedavi gérmiiyor olmaktir.
2.6. Veri Toplama Araclar
2.6.1. Talasemi Majorlii Ergenler Icin Sosyodemografik Veri Formu

Arastirmada talasemi majorlii ergenlere iliskin veriler, ilgili literatiirden (Esenay ve
Conk 2007, Kiigiik 2007, Celebi Kaya 2009, Aydogmus 2012, Uz ve ark 2013)
yararlanilarak arastirmaci tarafindan hazirlanan, Talasemi majorlii Ergenler Igin
Sosyodemografik Veri Formu ile toplanmistir. Vaka grubu i¢in, ergenin ve ailesinin
tanimlayic1 6zelliklerini (yas, cinsiyet, egitim durumu vb.) ve talasemi major hastalifina

yonelik bilgileri igeren toplam 24 sorudan olusmaktadir (Ek 1).
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2.6.2. Saghkh Ergenler I¢cin Sosyodemografik Veri Formu

Arastirmada saglikli ergenlere iliskin veriler ise, ilgili literatiirden (Esenay ve Conk
2007, Kiigiik 2007, Celebi Kaya 2009) yararlanilarak aragtirmaci tarafindan hazirlanan,
Saglikli Ergenler Icin Sosyodemografik Veri Formu ile toplanmistir. Bu form ergenin ve
ailesinin tanimlayic1 6zelliklerini (yas, cinsiyet, egitim durumu vb.) igeren toplam 15

sorudan olugsmaktadir (Ek 2).
2.6.3. Ergenler Icin Umutluluk Olgegi (EUO)

Ergenlerde umutluluk puanini belirlemek i¢in; Hinds ve Gattuso (1991) tarafindan
gelistirilen ve Tiirk¢e formunun gegerligi ve gilivenirligi Esenay ve Conk (2007) tarafindan
yapilan “Hopefulness Scale For Adolescents” (Ergenler Icin Umutluluk Olgegi-EUO)
kullamlmistir (Ek 3). EUO, ergenin 6l¢iim zamaninda hissettigi olumlu gelecek
oryantasyon derecesinin Ol¢limii i¢in olusturulmus 24 maddeli gorsel analog bir olcektir.
Olgek, maddeleri kalitatif bir arastirmaya katilan ergenlerin mevcut aktarimlarindan
diizenlenmistir. Formun igerik gecerliligi iki bagimsiz jiiri tarafindan degerlendirilmistir.
Iki jiirinin bulgular1 EUO’nin kavramsal umutluluk alanin1 dogru ve hatasiz olarak

acikladigini gostermistir (Hinds 1988).

Her maddeden sonra yanitlayanlardan bir ucunda “Hig bu sekilde diistinmem” diger
ucunda “Hep bu sekilde diistintiriim” ifadeleri bulunan 100 milimetre (mm)’lik yatay ¢izgi
iizerinde, iki uctaki ifadelere yakin hissettigi yere bir isaret koymasi istenir. Isaret koydugu
yer, ergenin ne siklikta maddede belirtilmis diisiince gibi diisiindiigiinii gosterir. Ters
kodlananlar disindaki her madde ¢izginin sol ucundan (“Hi¢ bu sekilde diistinmem”)
ergenin isaretledigi yere kadar 6lgiiliir, o nokta mm olarak puan alir. (Orn: 56 mm=56
puan). Ters kodlanan maddeler (3,5,7,12,16,22,23) de benzer sekilde olg¢iiliir, fakat aldig
puan 100’den c¢ikartilir (6rn: 100-56 mm= 44 puan) ya da ¢izginin sag ucundan ol¢iiliir.
Her madde 0-100 arasinda puan alir. Tiim madde puanlar1 toplanarak toplam 6lgek puan
hesaplanir. Olgek toplam puami 0 ile 2400 arasinda dagilmakta, yiiksek skor yiiksek
umutluluk diizeyini gdstermektedir (Esenay ve Conk 2007).

EUO, saglikli, madde bagimlisi, emosyonel ve mental rahatsizlik tedavisi alan ya
da kanser tedavisi alan ergenlerde uygulanmistir. 12-18 yas grubundaki EUO, giiclii i¢
tutarliligt 0.76 ve 0.94 Cronbach alpha olarak bildirilmistir (Hinds ve Gattuso 1991).
Esenay ve Conk (2007)’un yaptig1 gecerlik ve giivenirligi calismasinda Ergenler Icin
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Umutluluk Olgegi Tiirkge Formu’nun hem saglikli hem de kanserli ergenlerde i tutarlik
katsayis1 (Cronbach alpha) 0=0,92 olarak bulunmustur. Bu arastirmaya katilan ergenlerin
i¢ tutarlik katsayis1 a=0,86 olarak bulunmustur. EUO’nin cevaplanmasi, 4-9 dakikada

tamamlanmaktadir.
2.7. On Uygulama

On uygulamada arastirmaci tarafindan hazirlanan, 10 talasemi majorlii ergenden
Talasemi majorlii Ergenler i¢in Sosyodemografik Veri Formu ve Ergenler icin Umutluluk
Olgegi’ni ve 10 saglikli ergenden Saglikli Ergenler I¢in Sosyodemografik Veri Formu ve
Ergenler i¢cin Umutluluk Olgegi’ni doldurmalar1 istenmistir. Anlasiimasi zor olan (&rn:
Talasemi majorlii  Ergenler Icin  Sosyodemografik Veri Formunda 22. soruda,
“viicudunuzdaki demiri uzaklagtirmak i¢in hangi tedaviler kullaniliyor?”’) sorular yeniden
diizenlenmistir. Her iki grupta da 6n uygulamaya alinan ergenler aastirma kapsami disinda

tutulmustur.
2.8. Verilerin Toplanmasi
2.8.1. Vaka Grubunun Verilerinin Toplanmasi

Vaka grubunun verileri 6nce toplanmistir. Arastirmanin yapilacagi kurumlardan ve
etik kuruldan onaylar alindiktan sonra ilgili kurumlarin pediatrik hematoloji polikliniginde
takip edilen, arastirmaya dahil edilme kriterlerine uyan talasemi majorlii 12-18 yas
grubundaki ergenler ve ailelerine calisma hakkinda agiklama yapilmistir. Ergenlerden
sozel, ebeveynlerden yazili onay (Bilgilendirilmis Goniillii Olur Formunun imzalatilmasi)
alindiktan sonra ¢alismaya katilmayi kabul eden talasemi majorlii ergenlere hastanede
sakin, uygun bir odada veri toplama formlarmin uygulanma kurallar1 anlatilarak,
sosyodemografik veri formu yiizyilize goriisme yoOntemi ile arastirmaci tarafindan ve
Ergenler i¢in Umutluluk Olgegi ergenlerin kendileri tarafindan doldurulmustur (yaklasik
15-20 dk). Ergenlerin 6lgeklerle ilgili olasi sorulariin yanitlanabilmesi i¢in uygulama

stiresince aragtirici klinikte bulunmustur.
2.8.2. Kontrol Grubunun Verilerinin Toplanmasi

Kontrol grubuna almacak ergenler, vaka grubunda yer alan ergenlerin yas ve
cinsiyetlerine gore eslestirilerek 6rnekleme alinmistir. Arastirmanin yapilacagi okullardan

ve etik kuruldan onaylar alindiktan sonra MEB Mugla 75. Y1l ilkégretim Okulu’nun ikinci
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kademesinde ve Turgut Reis Anadolu Lisesi’nde okuyan, arastirmaya dahil edilme
kriterlerine uyan 12-18 yas grubundaki ergenlere ¢aligma hakkinda aciklama yapilmistir.
Ailelerine gotiirmek tlizere ebeveynlere bilgilendirilmis goniillii olur formu ve veri toplama
formlar1 gonderilmis ve onay alindiktan sonra uygun tarihte geri getirmeleri istenmistir.
Ebeveynleri tarafindan yazili olur verilen ergenlerle okullarinda uygun, sessiz bir sinifta
veri toplama formlarinin uygulanma kurallar1 anlatilarak, sosyodemografik veri formu yiiz
yiize goriisme ydntemi ile arastirmaci tarafindan, Ergenler Icin Umutluluk Olgegi
ergenlerin kendileri tarafindan doldurulmustur (yaklasik 15-20 dk). Ergenlerin 6lceklerle
ilgili olas1 sorularinin yanitlanabilmesi i¢in uygulama siiresince arastirici simifta

bulunmustur.
2.9. Verilerin Degerlendirilmesi

Arastirmanin verileri SPSS (Statistical Package for Social Sciences; Lisans
no=10241440) for Windows 17,0 programi kullanilarak analiz edilmistir. Verilerinin
degerlendirilmesinde tanimlayici istatistikler, Student t-testi, Ki-kare testi, Mann Whitney
U testi, Kruskal-Wallis testi, Tek Yonlii Varyans analizi (One-way ANOVA) ve ¢oklu
regresyon analizi (linear model) kullanilmistir. Vaka ve kontrol gruplarinin benzer olup
olmadigy; stirekli degiskenler i¢in Student t-testi ve kategorik degiskenler i¢in Ki-kare testi
kullanilarak analiz edilmistir. Verilerin degerlendirilmesinde 6l¢iimle elde edilen verilerin
normal dagilima uygunlugu Kolmogorov-Smirnov testi ile incelenmistir. Normal dagilim
gosteren verilerin analizinde bagimsiz iki grup karsilastirilmasinda Student t-testi, ii¢ ve
daha fazla grup karsilastirmasinda tek yonlii varyans analizi kullanilmigtir. Normal dagilim
gostermeyen verilerin analizinde iki grup karsilastiriimasinda Mann Whitney U testi, ii¢ ve

daha fazla grup karsilastirmasinda Kruskal-Wallis testi kullanilmistir.

Anne egitim durumu, baba egitim durumu, talasemi nedeniyle kayip yasama
durumu ve kan transfiizyon sikligi acisindan gruplar arasinda farklilik saptandigi igin
(p<0,05) bu dort faktor regresyon modeline alinmistir. Modele alinan faktorler arasinda
yapilan korelasyon analizinde baba egitim durumu ve anne egitim durumu arasinda pozitif
yonde zayif diizeyde korelasyon saptanmistir (r=0,50). Diger faktorler arasinda dogrusal
iliski bulunmamistir. Arastirmaya katilan ergenlerin Ergenler I¢in Umutluluk Olgegi
puanlarinin  giivenirlik katsayilarinin  hesaplanmasinda Cronbach Alpha (o) testi
kullanilmistir. Sonuglar %95 giiven araliginda, p<0,05 diizeyindeki degerler istatistiksel
olarak 6nemli kabul edilmistir (Bahar 2002, Akgiil 2005).
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2.9.1. Arastirmanin Degiskenleri
2.9.1.1. Bagimh degiskenler

Arastirmaya katillan ergenlerin Ergenler I¢in Umutluluk Olgegi puanlari

arastirmanin bagiml degiskenidir.
2.9.1.2. Bagimsiz degiskenler

Ergenlerin sosyodemografik ozellikleri (yas, cinsiyet, egitim durumu vb.),
ebeveynlerin sosyodemografik 6zellikleri, talasemi majorlii ya da saglikli olma durumlari
ve talasemi majorlii ergenlerin tam1 ve tedaviye iliskin 6zellikleri arastirmanin bagimsiz

degiskenleridir
2.10. Arastirmada Yasanan Giicliikler

Adnan Menderes Universitesi Arastrma ve Uygulama Hastanesi’'nden gerekli
izinler alinmis fakat arastirmaya dahil edilme kriterlerine uygun ergen bulunamadigi i¢in
arastirma kapsami disinda birakilmistir. Pamukkale Universitesi Arastirma ve Uygulama
Hastanesi’nde resmi izin alinmasina ragmen Anabilim Dali Baskani tarafindan arastirma
yapmaya izin verilmedigi i¢in aragtirma kapsami disinda birakilmistir. Adnan Menderes
Universitesi Tip Fakiiltesi Girisimsel Olmayan Klinik Arastirmalar Etik Kurulu
Baskanligi’'ndan, arastirmanin yapilacagt okullardan ve hastanelerden gerekli izinlerin
alimmas1 sirasinda gecikmeler yaganmistir. Arastirmanin dort ilde yapilmasi, kurum
sayisinin fazla olmasi ve bazi kurumlarda belirli giinlerde kan transfiizyonu yapilmasi

nedeniyle veri toplama siirecinde zaman agisindan gii¢liilk yaganmistir.
2.11. Arastirmanin Etik Yonii

Arastirmaya  baslamadan  once, FErgenler I¢in  Umutluluk  Olgegi’nin
kullanilabilmesi i¢in, 6l¢egin Tiirk¢ce formunun gegerligi ve giivenirligini yapan yazardan
uygulama i¢in gerekli izni alinmistir (Ek-6). Arastirma i¢in Adnan Menderes Universitesi
Tip Fakiiltesi Girisimsel Olmayan Klinik Arastirmalar Etik Kurulu Baskanligi’ndan (Tarih:
15.08.2014 No0:050.04-184) yazili izin alimmistir (Ek-5). Arastirmanin yapilacagi
okullardan ve hastanelerden gerekli izinler alinmistir (Ek-7-13). Ayrica arastirma

kapsamina alinacak ergenlere uygulama Oncesi arastirmanin konusu, amaci, arastirmadan
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saglanacak yararliliklar, gériisme i¢in harcayacagi zaman gibi konularda bilgi verilmis ve

bilgilendirilmis goniillii olur formu imzalatilmistir (Ek-4).
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3.1. Talasemi Majorlii ve Saghkh Ergenlerin Tamitici Ozelliklerine Iliskin Bulgular

3. BULGULAR

Cizelge 3.1.1. Talasemi majorlii ve saglikli ergenlerin sosyodemografik 6zelliklerine gore

dagilimi (n=233)

Sosyodemografik Talasemi Majorlii Saghkh (n=121) SD* Ki-kare; p
Ozellikler (n=112) degeri
Say1 % Say1 %
Cinsiyet
msiye *=0,113
Kiz 58 51,8 60 49,6
1 p=0,737
Erkek 54 48,2 61 50,4
Yas Grubu
12-14 yas 50 44,6 55 45,4 )
x=0,149
15-16 yas 33 29,5 33 27,3 2
p= 0,928
17-18 yag 29 25,9 33 27,3
Ogrenim D
grenim Durumu =0,015
Ortaokul 50 44,6 55 42,5 1
. p=0,901
Lise*** 62 55,4 66 54,5
Aile Tipi 3
. . X"=5,728
Cekirdek aile®*** 95 84,8 115 95,0 2
. p=0,017**
Genis aile 17 15,2 6 5,0
Kardes Sayisi
Kardesi yok 31 27,7 22 18,2 2_19.508
ki kardes 50 446 | 87 71.9 =
N 2 p=0,000**
U¢ ve daha fazla| 31 27,7 12 9,9
kardes
Yasanilan Yer
Sehir 43 38,4 98 81,0 x*=46,632
Ilge-kasaba 36 32,1 7 5,8 2 p=0,000**
Koy 33 29,5 16 13,2
Algilanan Gelir
Durumu
Gelir giderden az 37 33,1 10 8,3 ) x*=27,355
Gelir gidere esit 61 54,4 73 60,3 p=0,000%*
Gelir giderden fazla 14 12,5 38 31,4

*SD: Serbestlik derecesi; **p<0,05

**#*(Jniversitede okuyan iki kisi lise grubuna eklenmistir.

***% Alle tipini tek ebeveynli olarak tanimlayan vaka grubunda bes, kontrol grubunda ii¢ ergen c¢ekirdek aile

grubuna eklenmistir.
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Cizelge 3.1.1’de talasemi majorlii ve saglikli ergenlerin sosyodemografik

ozelliklerine gore dagilimlart verilmistir.

Calismaya katilan talasemi majorlii ve saglikli ergenlerin cinsiyet, yas grubu ve
O0grenim durumuna gore dagilimlarina bakildiginda; talasemi majorlii  ergenlerin
%351,8’inin sagliklt ergenlerin %49,6’stnin kiz oldugu saptanmistir. Talasemi majorli
ergenlerin % 44,6’simin ve saglikli ergenlerin ise %45,4’liniin 12-14 yas grubunda oldugu
saptanmistir. Talasemi majorlii ergenlerin %55,4’linilin lisede 6grenim gordiigii ve saglikli
ergenlerin ise %54,5’inin lisede 6grenim gordiigii saptanmustir. Iki grup arasinda benzerlik
olup olmadigin1 belirlemek i¢in yapilan Pearson Ki-kare analizinde, talasemi majorli
ergenler ile saglikli ergenlerin cinsiyet (x*=0,113, p=0,737), yas grubu (x*=0,149, p=0,928)
ve egitim durumu (x*=0,015, p=0,901) bakimindan benzer oldugu saptanmistir (p>0,05).

Talasemi majorlii ergenlerin %84,8°1 ve saglikli ergenlerin %95°1 ¢ekirdek ailede
yasadigini belirtmistir. Talasemi majorlii ergenlerin %44,6’s1 ve saglikli ergenlerin %71,9’u
iki kardes oldugunu ifade etmistir. Talasemi majorlii ergenlerin  %38,4’liniin ve saglikli
ergenlerin  %81’inin sehirde yasadigi belirlenmistir. Talasemi majorlii  ergenlerin
%54.,4’1iniin ve saglikli ergenlerin % 60,3’{inilin aile gelirini gidere esit olarak ifade ettigi
belirlenmistir (Cizelge 3.1.1). iki grup arasinda aile tipi (x’=5,728, p=0,017), kardes sayis1
(x* =19,598, p=0,000), yasanilan yer (x*=46,632, p=0,000) ve gelir durumu (x*=27,355,
p=0,000) bakimindan istatistiksel olarak anlamli fark saptanmistir (p<0,05). Buna gore
talasemi majorlii ve saglikli ergenlerin aile tipi, kardes sayisi, yasanilan yer ve gelir

durumu bakimindan benzer olmadig1 goriilmektedir.

Saglikli ergenlerin talasemi majorlii ergenlere gore daha ¢ok ¢ekirdek ailede
yasadigi belirlenmistir. Talasemi majorlii ve saglikli ergenler arasinda gelir durumlari
bakimindan goriilen farkin nereden kaynaklandigini belirlemek icin yapilan ileri analizde,
her ii¢ gelir diizeyine gore gruplar arasi farkhlik oldugu saptanmustir (x’=27,355,
p=0,000).Talasemi majorlii ergenlerin yaklasik 1/3’inin gelirlerini giderlerinden az olarak
tanimladig1, buna karsilik saglikli ergenlerin yalnizca %8,3 linlin gelirlerini giderlerinden
az olarak tanimladig1 belirlenmistir. Ayrica talasemi majorlii ergenlerin %12,5’1 gelirlerini
giderlerinden fazla olarak tamimlarken, saglikli ergenlerin yaklasik 1/3’i gelirlerinin
giderlerinden fazla oldugunu ifade etmislerdir. Buna gore saglikli ergenlerin gelir

diizeylerinin talasemi majorlii ergenlere gore daha yiliksek oldugu soylenebilir.
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Talasemi majorlii ve saglikli ergenler arasinda kardes sayist bakimidan goriilen
farkin nereden kaynaklandigini belirlemek i¢in yapilan ileri analizde, iki kardes ile li¢
kardes olanlar arasinda ve kardesi olmayanlar ile iki kardes olanlar arasinda fark oldugu
saptanmistir. Kardesi olmayanlarla, ticten fazla kardesi olanlar arasinda fark
bulunmamustir. Farkliligim iki kardes olan gruptan kaynaklandig belirlenmistir (x*=19,598,
p=0,000).

Talasemi majorlii ve saglikli ergenler arasinda yasadiklar1 yer bakimindan goriilen
farkin nereden kaynaklandigini belirlemek i¢in yapilan ileri analizde, ilge-kasabada
yasayanlar ile koyde yasayanlar arasinda fark bulunmazken, sehirde yasayanlar ile ilge-
kasabada yasayanlar ve sehirde yasayanlar ile kdyde yasayanlar arasinda fark oldugu
saptanmistir (x°=46,632, p=0,000). Buna gore arastirmaya katilan saglikli ergenlerin,

talasemi majorlii ergenlerden daha fazla oranda sehirde yasadiklar1 goriilmiistiir.
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Cizelge 3.1.2. Talasemi majorlii ve saglikli ergenlerin ebeveynlerinin sosyodemografik

ozelliklerine gore dagilimi (n=233)

Sosyodemografik Talasemi majorlii o _ .
Ozellikler (n=112) Saghklt (n=121) SD* Ki-kare;
degeri
Say1 % Say1 % paes
Anne Yas Grubu
30-39 yas 63 56,3 66 54,6 )
2 X" =2,146
40-49 yas 41 46,6 51 42,1 0342
50-59 yas 8 7.1 4 33 P
Baba Yas Grubu
30-39 yas 24 21,4 27 223 ) x>=0,594
40-49 yas 74 66,1 75 62,0 p=0,743
50-64 yas 14 12,5 19 15,7
Anne Egitim Durumu 2_30.385
. x =30,
Ilkokul/ortaokul 96 85,7 63 52,1
C . 1 p=0,000%*
Lise/tiniversite 16 14,3 58 479
Baba Egitim Durumu 238532
. x =38,
Ilkokul/ortaokul 86 76,8 44 36,4 1 — 0.000%*
Lise/iiniversite 26 232 | 77 63,6 P
Annenin Calisma Durumu
x*=5,258
Calistyor 16 14,3 32 26,4 1 >
— %%
Ev hanim 96 857 | 89 73,6 p=0,022
Babanin Calisma Durumu
Calisiyor 96 85,7 105 86,8 1 x> =0,055
Emekli 16 14,3 16 13,2 p=0,814
Anne-Baba Akrabaligi
Var 37 33,0 8 6,6 1 x’ =26,061
Yok 75 67,0 113 93 4 p=0,000"

*SD: Serbestlik derecesi; **p<0,05

Cizelge 3.1.2.° de talasemi majorlii ve saglikli ergenlerin ebeveynlerinin

sosyodemografik 6zelliklerine gore dagilimlari verilmistir.

Calismaya katilan ergenlerin ebeveynlerinin sosyodemografik 6zelliklerine gore
dagilimma bakildiginda; talasemi majorlii ergenlerin %56,3’{inlin annelerinin 30-39 yas
grubunda oldugu, saglikli ergenlerin ise %54,6’sinin annelerinin 30-39 yas grubunda
oldugu; talasemi majorlii ergenlerin %85,7’sinin annelerinin ilkokul/ortaokul mezunu
oldugu, saglikli ergenlerin %52,1’inin annelerinin ilkokul/ortaokul mezunu oldugu ve

talasemi majorlii ergenlerin %85,7’sinin ve saglikli ergenlerin %73,6’sinin annesinin ev
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hanimi oldugu saptanmustir. Talasemi majorlii ergenlerin %66,1’inin babalarinin 40-49 yas
grubunda oldugu, saglikli ergenlerin %62’sinin babalarinin 40-49 yas grubunda oldugu,
talasemi majorlii ergenlerin % 76,8’inin babalarinin ilkokul/ortaokul mezunu oldugu,
saglikli ergenlerin %63,6’s1nn babalarinin lise/iiniversite mezunu oldugu, talasemi majorlii
ergenlerin %85,7’sinin ve saglikli ergenlerin %86,8’inin babalarinin ¢alistig belirlenmistir.
Ayrica arastirmaya katilan talasemi majorlii ergenlerin %33 iiniin anne ve babasinin akraba
oldugu, saglikli ergenlerin ise sadece %6,6’sinin anne ve babasinin akraba oldugu

belirlenmistir (Cizelge 3.1.2).

Talasemi majorli  ve saglikli ergenlerin ebeveynlerinin  sosyodemografik
ozelliklerine gore dagilimi incelendiginde; iki grubun anne egitim durumu, anne ¢aligma
durumu, baba egitim durumu ve anne-babanin akrabalik durumuna gore aralarinda

istatistiksel olarak anlamli fark oldugu goriilmiistiir (p<0,05).
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3.2. Talasemi majorlii ve saghkh ergenlerin umutluluk dl¢egi puan ortalamalan ile

ilgili bulgular

Talasemi majorlii ergenlerin umutluluk 6l¢egi puan ortalamasi 1769,9 + 290,5 iken,
saglikli ergenlerin puan ortalamasi 1824,5 + 267,9 olarak belirlenmistir. Saglikli ergenlerin
umutluluk puan ortalamalari, talasemi majorlii ergenlerin umutluluk puan
ortalamalarindan daha yiiksek olmasina ragmen, bu sayisal farklilik istatistiksel olarak

anlaml bulunmamustir (t=1,491, p=0,137; Grafik 3.2.1).
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Grafik 3.2.1. Talasemi Majorlii ve Saglikli Ergenlerin Umut Puanlar
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Cizelge 3.2.1. Talasemi majorlii ergenlerin bazi sosyodemografik Ozelliklerine gore

umutluluk 6l¢egi puan ortalamalarinin karsilastirilmasi (n=112)

Sosyodemografik EUO Puan Ortalamasi 2 .
Ozellikler tx Kwée[gZiF’ P
n Ortalama £ Ss g
Cinsiyet
Kiz 58 1726,5 £ 304,1 t=1,65
Erkek 54 1816,6 = 270,1 p=0,101
Yas Grubu
12-14 yas 50 1780,9 =307.1 5
X sz1,277
15-16 yas 33 1733.0£270,1
p= 0,528
17-18 yas 29 1793.1 +£289,3
Ogrenim Durumu
Ortaokul 50 1735,9 + 306,3 t=1,117
Lise* 62 1797,5 £276,5 p=0,267
Aile Tipi U=589,0
Cekirdek aile 95 1749,1 £ 301,5 7=[-1,772]
Genis aile 17 1886,5 + 185,6 p=0,076
Kardes Sayisi
Kardesi yok 31 1847,1 +284,5
. F=1,543
1ki kardes 50 1736,0 £ 301,9
.. o p=0,218
Uc ve tizeri kardes 31 1747,5+271,5
Yasanilan Yer
Sehir 43 1777,1 £298,7
) F=0,035
Ilge-kasaba 36 1771,1 £ 2959
. p=0,966
Koy 33 1769,9 + 282,2
Algilanan Gelir Durumu
Gelir giderden az 37 1691,1 £279,9 Xkw =4,205
Gelir gidere esit 61 1811,2 + 300,8 p=0,122
Gelir giderden fazla 14 1798,6 + 243,3

*Universitede okuyan iki kisi lise grubuna eklenmistir.

Cizelge 3.2.1°de goriildiigii gibi; arastirmaya katilan talasemi majorli kiz
ergenlerinumutluluk 6l¢egi puan ortalamasi 1726,5 £ 304,1 iken, erkek ergenlerin puan

ortalamas1 1816,6 + 270,1 olarak belirlenmistir. Kiz ve erkek ergenlerin umutluluk 6lgegi
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puan ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel olarak onemli bulunmamstir (t=1,652,

p=0,101; p>0,05).

Arastirma grubundaki 12-14 yas grubu ergenlerinumutluluk 6l¢egi puan ortalamasi
1780,9 = 307,1 iken, 15-16 yas grubu ergenlerinumutluluk 6l¢egi puan ortalamasi 1733,0 &
270,1 ve 17-18 yas grubu ergenlerin puan ortalamasi 1793,1 + 289,3 olarak belirlenmistir.
Ergenlerin yas gruplarina goére umutluluk 6l¢egi puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel

olarak anlam bir fark saptanmamustir (x’xw =1,277, p=0,528; p>0,05).

Talasemi majorlii ergenlerin egitim durumlarima goére dagilimi incelendiginde,
ortaokulda 6grenim goéren ergenlerin umutluluk 6l¢egi puan ortalamas: 1735,9 + 306,3
iken, lisede 6grenim goren ergenlerin umutluluk 6l¢egi puan ortalamas1 1797,5 + 276,5
olarak belirlenmistir. Lisede 6grenim goren ergenlerin umutluluk 6l¢egi puan ortalamasi
ortaokulda 6grenim gorenlere gore yiiksek olmasina ragmen bu farklilik istatistiksel olarak

anlamli bulunmamistir (t=1,117, p=0,267; p>0,05).

Cekirdek ailede yasayan talasemi majorlii ergenlerin umutluluk 6l¢egi puan
ortalamas1 1749,1 + 301,5, genis ailede yasayan ergenlerin umutluluk 6lgegi puan
ortalamas1 1886,5 + 185,6 olarak belirlenmistir. Aile tipine gore umutluluk 6lgegi puan
ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark bulunmamistir (Z=[-1,772],

p=0,076; p>0,05).

Kardesi olmayan talasemi majorlii ergenlerin umutluluk 6lgegi puan ortalamasi
1847,1 + 284,5, iki kardes olan ergenlerin umutluluk 6l¢egi puan ortalamasi 1736,0 +
301,9 ve ikiden fazla kardesi olan ergenlerin umutluluk 6lgegi puan ortalamasi 1747,5 +
271,5 olarak belirlenmistir. Kardes sayisina gore umutluluk o6lgegi puan ortalamalar

arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark saptanmamustir (F=1,543, p=0,218; p>0,05).

Talasemi majorlii ergenlerin yasadiklar1 yere goére umutluluk oOlgegi puan
ortalamasina bakildiginda; sehirde yasayan ergenlerin umutluluk 6lgegi puan ortalamasi
1777,1 £ 298,7, ilge-kasaba’da yasayan ergenlerin umutluluk O6l¢egi puan ortalamasi
1771,1 £ 295,9, kdyde yasayan ergenlerin umutluluk dlgegi puan ortalamasi 1769,9 +
282,2 olarak bulunmustur. Ergenlerin yasadiklar1 yere gore umutluluk Olgegi puan
ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark saptanmamistir (F=0,035,

p=0,966; p>0,05).
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Gelirini giderinden az olarak tanimlayan talasemi majorlii ergenlerin umutluluk

6l¢egi puan ortalamasi 1691,1 + 279,9, gelirini giderine denk olarak tanimlayan ergenlerin

umutluluk 6l¢egi puan ortalamasi 1811,2 £ 300,8 ve gelirini giderinden fazla olarak

tanimlayan ergenlerin puan ortalamasit 1798,6 = 243,3 olarak belirlenmistir. Ergenlerin

algiladiklar1 gelir diizeyine gore umutluluk 6lgegi puan ortalamalari arasinda istatistiksel

olarak anlamli bir fark bulunmamaistir (XZKW=4,205, p=0,122; p>0,05).

Cizelge 3.2.2. Talasemi

majorlii ergenlerin ebeveynlerinin bazi

Ozelliklerine gore umutluluk 6l¢egi puan ortalamalarinin karsilagtirilmasi (n=112)

sosyodemografik

) Umutluluk Olgegi Puam
Sosyodemografik Ozellikler n t/x’kw/U/Z; p degeri
Ortalama £ Ss
Anne Yas Grubu
30-39 yas 63 1792,6 +£274.,6 5
X KW:13607
40-49 yas 41 1719,6 £312,1
p= 0,448
50-59 yas 8 1849,8 £294,5
Baba Yas Grubu
30-39 yas 24 1743,2 £ 255,9 X’kw- 1,099
40-49 yas 74 1786,9 = 296,3 p=0,577
50-64 yas 14 1725,8 +£326,3
Anne Egitim Durumu* U=559,0
flkokul/ortaokul 96 1748,8 +297,8 Z=[-1,738]
Lise/ tiniversite 16 1896,9 £ 206,4 p=0,082
Baba Egitim Durumu %6 U=652,0
Ilkokul/ortaokul 2 1722,8 £278,4 7=[-3,212]
Lise/iiniversite 1926,0 £279,4 p=0,001**
Annenin Calisma Durumu U=733,5
Calistyor 16 1783,6 + 364,3 7=[0,287]
Ev Hanimu 96 1767,7 £278,6 p=0,774
Babanin Calisma Durumu U=617,50
Calistyor 96 1783,0 £ 291,4 Z=[-1,251]
Emekli 16 1691,5 +280,7 P=0,211

*Qkur-yazar olan dort anne ilkokul/ortaokul grubuna eklenmistir.

#4p<0,001
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Arastirmaya katilan talasemi majorlii ergenlerin ebeveynlerinin umut 6lgegi puan
ortalamalarina gore dagilimi Cizelge 3.2.2°de verilmistir. Anneleri 30-39 yas grubunda
olan ergenlerin umutluluk puan ortalamasi 1792,6 + 274,6 iken, anneleri 40-49 yas
grubunda olan ergenlerin umutluluk puan ortalamas1 1719,6 + 312,1 ve anneleri 50-59 yas
grubunda yer alan ergenlerin umutluluk puan ortalamasi 1849,8 + 294,5 olarak
belirlenmistir. Annelerin yas gruplarina gore talasemi majorlii ergenlerin umut 6lgegi puan
ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark saptanmamustir (XZKW:1,607,

p=0,448;p>0,05).

Calismaya katilantalasemi majorlii ergenlerin babalarinin yas grubuna gore
umutluluk 6lgegi puan ortalamalarina bakildiginda; babalar1 30-39 yas grubunda olan
ergenlerin umutluluk 6l¢egi puan ortalamasi 1743,2 £ 255,9, babalar1 40-49 yas grubunda
olan ergenlerin umutluluk 6lgegi puan ortalamasi 1786,9 + 296,3 ve babalar1 50-64 yas
grubunda olanlarin umutluluk 6lgegi puan ortalamasi 1725,8 + 326,3 olarak belirlenmistir.
Babalarin yas gruplarma gore ergenlerin umutluluk 6l¢egi puan ortalamalar1 arasinda

istatistiksel olarak anlamli bir fark saptanmamustir (x*kw=1,099,p=0,577; p>0,05).

Anneleri ilkokul/ortaokul mezunu olan talasemi majorlii ergenlerin umutluluk
Olcegi puan ortalamasi 1748,8 £ 297,8 ve anneleri lise/ liniversite mezunu olan ergenlerin
umutluluk 6lcegi puan ortalamasi 1896,9 + 206,4 olarak belirlenmistir. Annelerin egitim
durumlarina gore ergenlerin umutluluk 6lgegi puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak

anlaml bir fark saptanmamistir (Z=[-1,738], p=0,082; p>0,05).

Babalar ilkokul/ortaokul mezunu olantalasemi majorlii ergenlerin umutluluk dlgegi
puan ortalamasi 1722,8 & 278,4 iken, babalar1 lise/liniversite mezunu olanlarin ise 1926,0 =
279,4 olarak belirlenmistir. Babalarin egitim durumlarina gore ergenlerin umutluluk 6lcegi
puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli fark saptanmistir (Z=[-3,212];
p=0,001; p<0,05). Buna gore babalar1 lise veya iiniversite mezunu olan ergenlerin
umutluluk puan ortalamasi, babalari ilkokul/ortaockul mezunu olan ergenlerin umutluluk

puan ortalamasindan daha yiiksek bulunmustur.

Talasemi majorlii ergenlerin annelerinin ¢alisma durumuna gore, umutluluk dlgegi
puan ortalamalarina bakildiginda, anneleri ¢alisan ergenlerin umutluluk puan ortalamasi
1783,6 + 364,3 iken, anneleri ev hanimi olan ergenlerin umutluluk puan ortalamasi 1767,7

+ 278,6 olarak belirlenmistir. Annelerinin ¢aligma durumuna goére ergenlerin umutluluk
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Olcegi puan ortalamalari arasinda istatistiksel olarak anlamli fark bulunmamistir (Z=0,287,

p=0,774; p>0,05).

Arastirmaya katilan babalarin ¢alisma durumuna goretalasemi majorlii ergenlerin

umutluluk puan ortalamalar1 incelendiginde; babalar1 ¢alisan ergenlerin umutluluk 6lgegi

puan ortalamast 1783,0 = 291,4 iken, babalar1 emekli olan ergenlerin umutluluk 6lcegi

puan ortalamast 1691,5 £+ 280,7 olarak bulunmustur. Babalarin ¢aligma durumlarina gore

ergenlerin umutluluk puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark

saptanmamustir (Z=[-1,251], p=0,211; p>0,05).

3.3. Talasemi majorlii ergenlerin hastalik tani ve tedavisine iliskin bulgular

Cizelge 3.3.1. Talasemi majorli ergenlerin hastalik tan1 ve tedavisine iliskin 6zelliklerine

gore dagilimi (n=112)

Tam ve Tedaviye Iliskin Ozellikler Say1 %
Ailede Talasemi Majorlii Hasta Bulunma Durumu

Bulunan 43 38,4
Bulunmayan 69 61,6
Talasemi Nedeniyle Kayip Yasama Durumu

Yasayan 5 4,5
Yasamayan 107 95,5
Kan Transfiizyonu Sikhigi

Iki haftada bir 9 8,0
Uc haftada bir 91 81,3
Dort haftada bir 12 10,7
Selasyon Tedavi Uygulanma Yolu

Oral yol 98 87,5
Subkutan/subkutan ve oral yol 14 12,5
Talasemi Majore Eslik Eden Kronik Hastalik Varhg

Var 9 8,0
Yok 103 92,0
Toplam 112 100,0

46



Arastirmaya katilan talasemi majorlii ergenlerin hastalik tani1 ve tedavi 6zelliklerine

gore dagilimlar Cizelge 3.3.1°de verilmistir. Talasemi majorlii ergenlerin %38,4 {iniin aile

veya yakin akrabasinda talasemi majorlii baska bireyin oldugu, %4.,5’inin talasemi

nedeniyle kayip yasadigi ve %81,3’ine ii¢ haftada bir kan transfiizyonu yapildig

saptanmigtir. Ayrica ergenlerin %87,5’inin oral selasyon tedavisi aldigi, %12,5’inin

selasyon i¢in subkutan veya subkutan ve oral yolu birlikte kullandigi, %8’inde talasemi

majore eslik eden kronik hastaligin oldugu belirlenmistir (Cizelge 3.3.1). Kronik hastalig

oldugu belirlenen dokuz ergenden, biri kalp yetmezligi, ikisi diyabetes mellitiis tip 1, biri

bobrek yetmezligi, ikisi brongiyal astim, ii¢li osteoporoz ve gérme bozuklugu oldugunu

belirtmiglerdir.

Cizelge 3.3.2. Talasemi majorlii ergenlerin hastalik tan1 ve tedavi Ozelliklerine gore

umutluluk 6l¢egi puan ortalamalarinin karsilastirilmasi (n=112)

Umutluluk Olgegi Puam
Tam ve Tedaviye iliskin Ozellikler n Ortalama + Ss t/szw/U/Z; /'p
degeri

Ailede Talasemi Majorlii Hasta
Bulunma Durumu = 0360
Olan 43 1782,5 +283,1

p=0,720
Olmayan 69 1762,1 £296,7
Talasemi Nedeniyle Kayip Yasama
Durumu U=123,500
Yasayan 5 2014,4 +322.2 7=[-2,029]
Yasamayan 107 1758.5 £285,5 p=0,042*
Kan Transfiizyonu Sikhg
iki haftada bir 9 1990,7 +243,7 Xkw= 4,881
Uc haftada bir 91 1748,5 +£283,2 p= 0,087
Dort haftada bir 12 1767.4 +329,0
Selasyon Tedavi Uygulanma Yolu U=626,500
Oral yol 98 1773,6 £296,8 Z=[-0,523]
Subkutan/subkutan ve oral yol 14 1744,6 + 249,8 p=0,601
Talasemi Majore Eslik Eden Kronik
Hastalik Varhgi U=426,000
Var 9 1711,4 £346,4 Z=[-0,401]
Yok 103 1775,1 £286,5 p=0,688

*p<0,05
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Cizelge 3.3.2°de talasemi majorlii ergenlerin hastalik tan1 ve tedavi 6zelliklerine
gore umutluluk olgegi puan ortalamalarimin dagilimi gosterilmistir. Ailesinde talasemi
majorlii hasta olan ergenlerin umutluluk 6l¢egi puan ortalamasi 1782,5 + 283,1 iken,
ailesinde ve yakin akrabalarinda talasemi majorlii olmayan ergenlerin umutluluk 6lcegi
puan ortalamast 1762,1 £ 296,7 olarak belirlenmistir. Ailesinde ve yakin akrabalarinda
talasemi majorlii birey olan ve olmayan ergenlerin umutluluk 6lgegi puan ortalamalari

arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark bulunmamistir (t=0,360, p=0,720; p>0,05).

Ailesinde veya yakin akrabalarinda talasemi major nedeniyle kayip yasayan
ergenlerin umutluluk Olcegi puan ortalamast 2014,4 + 322,2 iken, kayip yasamayan
ergenlerin umutluluk 6l¢egi puan ortalamasi 1758,5 £ 285,5 olarak bulunmustur. Kayip
yasayan ve yasamayan ergenlerin umutluluk 6lgegi puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel
olarak anlamli bir fark saptanmistir (Z=[-2,029], p=0,042; p<0,05). Buna gore ailesinde
veya yakin akrabalarinda talasemi nedeniyle kayip yasayan ergenlerin umutluluk puan

ortalamalar1 kayip yasamayanlara gore daha yiiksek bulunmustur.

Iki haftada bir kan trasfiizyonu yapilan ergenlerin umutluluk puan ortalamasi
1990,7 + 243,7, ii¢ haftada bir kan trasflizyonu yapilan ergenlerin umutluluk 6l¢egi puan
ortalamas1 1748,5 + 283,2 ve dort haftada bir kan transflizyonu yapilan ergenlerin
umutluluk 6l¢egi puan ortalamasi 1767,4 + 329,0 olarak belirlenmistir. Arastirmaya katilan
ergenlerin kan alma sikligina gére umutluluk 6l¢egi puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel

olarak anlaml1 bir fark bulunmamaistir (XZKW:4,88 1, p=0,087; p>0,05).

Arastirmaya katilan talasemi majorlii ergenlerin selasyon tedavi uygulanma yoluna
gore dagilimina bakildiginda, oral yolu kullanan ergenlerin umutluluk 6lcegi puan
ortalamas1 1773,6 = 296,8 iken, subkutan veya subkutan ve oral yolu kullanan ergenlerin
umutluluk 6lgegi puan ortalamasi 1744,6 £ 249,8 olarak bulunmustur. Ergenlerin selasyon
tedavi uygulama yoluna gore umutluluk 6l¢egi puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel

olarak anlamli bir fark saptanmamistir (Z=[-0,523], p=0,601; p>0,05).

Talasemi majore eslik eden baska bir kronik hastaligi olan ergenlerin umutluluk
Olcegi puan ortalamasi 1711,4 + 346,4 iken, bagka kronik hastalig1 olmayanlarin umutluluk
Olcegi puan ortalamasit 1775,1 £ 286,5 olarak belirlenmistir. Kronik hastaligi olan ve
olmayan ergenlerin umutluluk 6l¢egi puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlaml

bir fark saptanmamistir (Z=[-0,401], p=0,688; p>0,05).
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3.4. Talasemi majorlii ergenlerin umutluluk puanu ile iliskili faktorler

Cizelge 3.4.1. Talasemi majorlii ergenlerin umutluluk 6l¢egi puani ile iligkili faktorler

%95 Giiven Arahg

Faktorler B SE* t p (ChH
Alt Ust

(Constant) 1894,53 73,23 25,87 0,000 1749,36 2039,71
Annenin -9,576 85,55 -0,112 0,911 -179,18 160,032
Ilkokul/Ortaokul
Mezunu Olmasi
Babanin -184,11 70,79 -2,601 0,011%* -324 .45 -43,77
Ilkokul/Ortaokul
Mezunu Olmasi
Talasemi Nedeniyle 239,16 125,47 1,906 0,059 -9,566 487,90
Yakinin1 Kaybetmis
Olma
ki Haftada Bir Kan 178,22 96,75 1,842 0,068 -13,57 370,02
Transfiizyonu
Uygulamis Olma

*SE Standart Hata;**p<0,05;

Dummy Kodlama:1=Evet, 0=Hayir(Model=1, Metot= Enter, R=0,388, R*=0,151, Diizeltilmis R*=0,1 19)

Cizelge 3.4.1’de talasemi majorlii ergenlerin umutluluk 6l¢egi puani ile iligkili

faktorler verilmistir. Coklu linear regresyon analizi ile baba egitim durumu, anne egitim

durumu, ailede talasemi nedeniyle kayip yasama durumu ve kan transflizyonu sikliginin

ergenlerin umutluluk 6lgegi puan ortalamalarini etkileyip etkilemedigi test edilmistir. Buna

gore diger faktorler kontrol altina alindiktan sonra baba egitim durumunun talasemi

majorli ergenlerin umutluluk puanim etkileyen faktdr oldugu ve babanin ilkokul/ortaokul

mezunu olmasinin umutluluk puanin1 olumsuz etkileyen bir faktér oldugu bulunmustur

(=[-2,601]; p=0,011; p<0.05).
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4. TARTISMA

Arastirma, talasemi majorli  ergenlerin umut diizeylerini ve umudun
sosyodemografik degiskenlerle iligkisini belirlemek amaciyla yapilmistir. Aragtirmaya
112talasemi majorlii ergen (vaka grubu), 121 saglikli ergen (kontrol grubu) olmak tizere

toplam 233 ergen katilmistir.

4.1. Talasemi Majorlii ve Saghikh Ergenlerin ve Ebeveynlerinin Tamtic1 Ozelliklerine

fliskin Bulgularin incelenmesi

Calismaya katilan talasemi majorlii ergenlerin %51,8’inin kiz, %44,6’sinin 12-14
yas grubunda, %55,4’linlin lisede 6grenim gordiigii;saglikli ergenlerin ise %49,6’siin kiz,
%45,4’{iniin 12-14 yas grubunda ve %54,5’inin lisede dgrenim gordiigii saptanmistir. iki
grubun cinsiyet, yas grubu ve 6grenim durumuna goére benzer oldugu saptanmistir (p>0,05;
Cizelge 3.1.1). iki grup arasinda bu degiskenler bakimindan benzerlik bulunmas,
umutluluk puanini etkileyebilecek faktorler olabilecegi diisiintildiigiinde énemli bir bulgu

olabilir.

Arastirma kapsamina alinan talasemi majorlii ergenlerin %84,8’inin ¢ekirdek ailede
yasadigl, %44,6’smin iki kardes oldugu, %38.,4’liniin sehirde yasadig1 ve %54,4 {iniin aile
gelirini gidere esit olarak ifade ettigi saptanmistir. Saglikli ergenlerin ise %95 inin ¢ekirdek
ailede yasadigi, %71,9’unun iki kardes oldugu, %81 inin sehirde yasadigi ve %60,3 iiniin
aile gelirini gidere esit olarak ifade ettigi belirlenmistir. Iki grup arasinda aile tipi, kardes
sayisi, yasanilan yer ve gelir durumu bakimindan istatistiksel olarak anlamli fark
bulunmustur (p<0,05; Cizelge 3.1.1). Buna gore talasemi majorlii ve saglikli ergenlerin aile
tipi, kardes sayisi, yasanilan yer ve gelir durumu bakimindan benzer olmadig

goriilmektedir.

Talasemi majorlii ve saglikli ergenler arasinda aile tipi bakimindan farklilik
gorilmiistiir. Talasemi majorlii ergenlerin, saglikli ergenlere gore daha fazla oranda genis
ailede yasadiklar1 saptanmistir. Bu durum, talasemi majorlii ergenlerin, saglikli ergenlere
gore daha cok ilge-kasabada ve koyde yasamalarindan ve anne babalarinda daha fazla
akraba evliligi olmasindan kaynaklanmis olabilir. Cilinkii talasemi majorlii ergenlerin anne
babalarinin akrabalik oraninin, saglikli ergenlere gore daha fazla oldugu goriilmektedir

(Cizelge 3.1.2).
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Talasemi majorlii ve saglikli ergenler arasinda gelir durumlar1 bakimidan goriilen
farkin nereden kaynaklandigini belirlemek i¢in yapilan ileri analizde, her ii¢ gelir diizeyine
gore gruplar arasi1 farklilik oldugu saptanmistir. Talasemi majorlii ergenlerin yaklagik
1/3’inin gelirlerini giderlerinden az olarak tanimladigi, buna karsilik saglikli ergenlerin
yalnizca %38,3 linlin gelirlerini giderlerinden az olarak tanimladig, ayrica talasemi majorlii
ergenlerin %12,5’inin gelirlerini giderlerinden fazla olarak tanimlarken, saglikli ergenlerin
1/3’1 gelirlerinin giderlerinden fazla oldugunu ifade etmislerdir. Buna goére saglikli
ergenlerin gelir diizeylerinin, talasemi majorlii ergenlere gore daha yiliksek oldugu
sOylenebilir. Bu durum saglikli ergenlerin annelerinin calisma oranmin yliksek olmasi

nedeniyle aile gelirinin de yiliksek olmasindan kaynaklanmis olabilir (Cizelge 3.1.2).

Talasemi majorlii ve saglikli ergenler arasinda kardes sayisi bakimindan goriilen
farkin nereden kaynaklandigini belirlemek icin yapilan ileri analizde, farklilik iki kardes
olan gruptan kaynaklandig1 belirlenmistir. Talasemi majorlii ergenlerin, saglikli ergenlere

gore kardes sayilarinin daha fazla oldugu saptanmaistir.

Talasemi majorlii ve saglikli ergenler arasinda yasadiklari yer bakimindan ilge-
kasabada yasayanlar ile koyde yasayanlar arasinda fark yoktur. Farkin sehirde
yasayanlardan kaynaklandigi, buna goére arastirmaya katilan saglikli ergenlerin, talasemi

majorlii ergenlere gore daha fazla oranda sehirde yasadiklari belirlenmistir.

Calismaya  katilantalasemi  majorlii  ergenlerin ~ %85,7’sinin  annelerinin
ilkokul/ortaokul mezunu oldugu, %485,7’sinin annesinin ev hanimi oldugu, %76,8’inin
babalarmin ilkokul/ortaokul mezunu oldugu, %67’sinin anne babasinin akraba oldugu
saptanmistir.  Saglikli ergenlerin ise %>52,1’inin annelerinin ilkokul/ortaokul mezunu
oldugu, %73,6’sinin annesinin ev hanimi oldugu, %36,4’{inlin babalarinin ilkokul/ortaokul

mezunu oldugu ve %6,6’sinin anne babasinin akraba oldugu belirlenmistir.

Iki grubun anne &grenim durumu, anne ¢alisma durumu, baba 6grenim durumu,
anne-baba akrabalig1 arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik oldugu goriilmiistiir
(p<0,05; Cizelge 3.1.2). Buna gore talasemi majorlii ergenlerin annelerinin egitim diizeyi,
saglikli ergenlerin annelerinin egitim diizeylerine gore daha diistiktiir. Bu farkliligin nedeni
talasemi majorlii ¢ocugu olan ailelerin genel popiilasyona gore sosyoekonomik
diizeylerinin diisiik olmasindan ve daha c¢ok kirsal bolgede yasamalarindan kaynaklanmis

olabilir. Kii¢lik (2007)’lin yaptig1 caligmada da talasemi majorlii ergenlerin %67,6’sinin
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annesinin ilkokul mezunu oldugu saptanmistir. Yine ayni sekilde talasemi majorlii
ergenlerin babalarinin egitim diizeylerinin, saglikli ergenlerin babalarinin egitim
diizeylerine gore daha diisiik oldugu goriilmiistiir (Kiiciik 2007). Bu 6zelliklerin umutluluk

puanlarini etkileyen karistirici faktor olup olmadiginin degerlendirilmesi 6nemlidir.

Talasemi majorlii ergenlerin annelerinin saglikli ergenlerin annelerine gore daha
fazla oranda ev hanimi olmalar1 ya da gelir getiren iste ¢aliygmamalarinin nedeni, annelerin
egitim diizeylerinin daha diisiik olmas1 ve kronik hastaliga sahip olan ¢ocugun tedavisi ile

daha ¢ok ilgilenmek zorunda kalmalariyla agiklanabilir.

Calismada talasemi majorlii ergenlerin %33’iinlin anne-babalarinin akraba oldugu,
buna karsilik saglikli ergenlerin sadece %6,6’sinin anne-babalarmin akraba oldugu
saptanmistir. Talasemi majorlii ergenlerin anne-babalarinin aralarinda akrabalik bulunma
orani, saglikli ergenlere gore daha yiiksek bulunmustur (Cizelge 3.1.2). Bu oOnemli
farkliligin nedeni, talasemi major genetik 6zellik gosteren hastalik oldugu i¢in anne-baba
akrabaligi 6nemli bir risk faktoriidiir. Tiirkiye Istatistik Kurumu, Istatistiklerle Genglik
2011 verilerine gore; Tiirkiye’de akraba evliligi oram1 %21,2 ve akraba evliligi yapanlarin,
birinci derece akraba evliligi oram1 %51,9’dur (TUIK 2011). Akraba evliliklerinde
otozomal resesif, anne ve babanin c¢ekinik genler icin tasiyict oldugu hastaliklarin riski
arttigindan, genetik hastaliklar daha sik goriiliir. Ulkemizde yapilan evliliklerin yaklasik
beste birinin akraba evliligi olmasi, talasemi major hastaligi goriilme sikliginm
arttirmaktadir. Bu nedenle akraba evliliklerinin 6nlenmesi talasemi ile miicadelede ¢ok
onemlidir. Senol ve Conk’un (2003) talasemi majorlii anne babalar {izerinde yaptig
calismada ailelerde akraba evliligi oranmin yiiksek oldugu bildirilmistir. Bu bulgular

caligma bulgularimizla benzerlik gostermektedir.

4.2. Talasemi Majorlii ve Saghkh Ergenlerin Umutluluk Ol¢egi Puan Ortalamalarinin

Incelenmesi

Ergenlik doneminde beden imgesi, cinsel kimlik, kisileraras: iligkiler ve
performansa iliskin olumsuz degerlendirmeler kaygiya sebep olabilir. Ergen giderek ice
doner ve yalnizlasabilir ya da uyumu giderek bozulur. Ergenler degisen bedenlerine daha
duyarli olmalar1 nedeniyle psikiyatrik bozukluk gelismesi agisindan risk tasirlar. Ergen,
sosyallesme siireci erken donemde olumsuz cevre kosullarinin yarattigi engellerle

karsilasirsa, yetigkin yasamui icin gerekli yetenekleri gelistiremez. Bu durum, ergenin
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sorunlarla bas etme konusunda yetersiz kalmasina, 6zgliven duygusunu gelistirememesine,

kaygiya ve umutsuzluga neden olabilir(Celebi Kaya 2009).

Umut kavrami, sosyal destek, kendini begenme, var olussal ve ozgiirliikk anlayisi
gibi bircok ozelligi icerir (Oz 2004). Umut iyi olma duygusu veren ve kisiyi harekete
gecirmek i¢in giidiileyen bir 6zellik olarak tanimlanmaktadir (Kemer ve Atik 2005). Umut,
arzu edilen bir seyin gerceklesmesini beklemektir. Umutlu olmak, bireyin gelecekte
karsilagabilecegi olumsuz yasantilarla bas edebilecegi duygusunu vererek, yasamini
olumlu etkiler. Umutsuzluk ise bireylerin sorunlarin ¢oéziimii ya da arzu ettikleri seylerin
basarilmasi icin, hicbir segeneklerinin olmadigi ve amaglarina ulasabilmek i¢in sahip
olduklar1 enerjiyi harekete geciremedikleri, duygusal bir durum olarak tanimlanmaktadir
(Oz 2004). Gelecege iliskin olumsuz beklentiler ve karamsar tutum olarak tanimlanan
umutsuzluk, depresyonun temel belirtilerindendir ve hastalarin tedaviye uyumlarini, ¢caba
gostermelerini, motivasyonlarini ve bas etmelerini etkilemesi agisindan énem tagimaktadir

(Erdem ve ark 2004).

Cocukluk ¢ag1 kronik hastaliklarindan olan talasemi majorde, gelecege iliskin
kaygilar, sik araliklarla hastanede kan transfiizyonu uygulanma zorunlulugu, beden imaji
bozukluklari, biiylime gelismenin gecikmesi nedeniyle kendini yasitlarindan farkli gérme,
komplikasyonlarin yarattig1 stres, psikiyatrik bozukluklar (major depresyon, yaygin
anksiyete bozuklugu vb.) gibi sorunlar ergenlerin umutlarimi etkileyebilir (Aydin 1997,
Kiligarslan 2001, Aydinok ve ark 2005, Ghanizadeh ve ark 2006, Moorjani ve Issac
2006,Celebi Kaya 2009).

Talasemi majorlii ergenlerin umutluluk 6lgegi puan ortalamast 1769,9 + 290,5 iken,
saglikli ergenlerin umutluluk puan ortalamasi 1824,5 + 267,9 olarak belirlenmistir. Saglikli
ergenlerin umutluluk puan ortalamalari, talasemi majorlii ergenlerin umutluluk puan
ortalamalarindan daha yiiksek olmasina ragmen, bu sayisal farklilik istatistiksel olarak
onemli bulunmamistir (p>0,05; Grafik 3.2.1).Vaka grubunda yer alan talasemi majorli
ergenlerin umutluluk puanlarmin, saglikli ergenlerinumutluluk puanlartyla benzer
ctkmasmin nedenleri; talasemi majorlii ergenlerin aile ve akranlarindan yeterli sosyal
destek almalari, Ozellikle de aymi hastaligi olan akranlariyla paylasimlarinin etkisinin
olabilecegi, hastalik hakkinda saglik profesyonellerinden yeterli bilgiyi almalar1 seklinde
yorumlanabilir. Ayrica son yillarda talasemi majoriin tan1 ve tedavisindeki gelismeler;

ornegin oral selatorlerin kullanilmasi ile paranteral ila¢ uygulamasinin yarattigi agr verici
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etki ve bagimlilik duygusunu azaltmasi ile ergenlerin yasam kalitesi artmis ve gelecege

daha umutla bakmalarini saglamis olabilir.

Talasemi majorlii ergenlerde umut diizeylerinin incelendigi ¢cok az sayida ¢alismaya
rastlanmistir (Aydin ve ark1997, Pourmovahed ve ark 2003, Tajvidi ve Zeighami 2012).
Bizim c¢alismamizdan farkli olarak, Aydin ve ark (1997)’'nin 12-19 yas grubu talasemi
majorlii ergenler ile yaptiklar1 calismada, talasemi majorlii ergenlerin umutsuzluk puanlari,
kontrol grubundan anlamli olarak yiiksek bulunmustur (p>0,01). Bizim c¢aligma
sonuglarimiza benzer sekilde, Pourmovahed ve ark (2003)’nin, 12-18 yaslarindaki 23
talasemi majorlii ergenlerin umutsuzluk puanlari ile ayn1 yas ve cinsiyetteki 54 saglikli
ergenlerin umutsuzluk puanlar1 arasinda fark olmadigi saptanmistir. Tajvidi ve Zeighami
(2012) calismalarinda; talasemi majorlii ergenlerin umutsuzluk puan ortalamalarini
incelemis ve caligmaya katilan ergenlerin %59’unun umut diizeylerinin yiiksek oldugunu

bildirmislerdir.

Talasemi digindaki diger kronik hastaliklar ile umut-umutsuzluk diizeyleri
arasindaki iligkinin incelendigi degisik c¢alismalara rastlanmistir. Esenay ve Conk’un
(2007) saghikli ve kanserli ergenlerde umutluluk puanlarini karsilastirdiklar1 calismada;
kanserli ergenlerin umutluluk puan ortalamasini 1853,06 + 387,89, saglikli ergenlerin
umutluluk puan ortalamasini 1916,46 + 393,34 olarak bulmuslar, iki grup arasinda anlamh
farkin olmadigini bildirmislerdir. Erdem ve ark (2004), hemodiyaliz hastalarinda
umutsuzluk ve yasam doyumunu belirlemek icin yaptiklar1 ¢alismada, diyaliz hastalarinda
uzun sliren umutsuzlugun yasam kalitesini tehdit ettigi, umut duygusunun ise saglik ve iyi
olusu beraberinde getirdigi bildirilmektedir (Erdem ve ark 2004). Bicer ve Bayat
(2012)’1n, diyaliz tedavisi alan bireylerin umut-umutsuzluk ve sosyal destek diizeylerini
belirlemek amaciyla yaptiklar1 ¢alismada, hastalarin algiladiklar1 sosyal destek diizeyleri
arttikca umutsuzluk diizeylerinin azaldig1 belirlenmistir. Yapilan ¢alismalar umudun bas
etmeyi olumlu etkiledigini, yasam kalitesini arttirdigim1 ve hastalifin  gidisini

etkileyebilecegini gostermektedir (Esenay ve Conk 2007, Biger ve Bayat 2012).

4.3. Talasemi Majorlii Ergenlerin ve Ebeveynlerinin Baz1i Sosyodemografik

Ozelliklerine Gore Umutluluk Olcegi Puan Ortalamalarinin incelenmesi

Arastirmaya katilan talasemi majorlii kiz ve erkek ergenlerin umutluluk dl¢egi puan

ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark saptanmamistir (p>0,05; Cizelge
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3.2.1). Caligma bulgularimiz cinsiyetin talasemi majorlii ergenlerin umutluluk puanlarini
etkilemedigini gostermistir. Benzer sekilde, Esenay ve Conk (2007)’un kanserli ergenlerde
yaptiklar1 ¢calismada da cinsiyete gore kanserli ve saglikli ergenlerin umutluluk puanlari
arasinda farklilik bulunmamistir. Calisma sonuglarimiz, Esenay ve Conk’un (2007) calisma
sonuclar1 ile paralellik gostermisti. Ozmen ve ark (2008)nin lise ogrencilerinde
umutsuzluk diizeyleini belirlemek i¢in yaptiklar1 calismada; erkeklerin umutsuzluk
diizeylerinin kizlardan daha yiiksek oldugunu bildirmislerdir. Ayrica TUIK(2013) yasam
memnuniyeti arastirma sonuglarina gore; kadinlarin %77,3’1linilin, erkeklerin %76,6’smnin
umutlu olduklar1 belirtilmektedir. Ergenlerde umutluluk puaninin cinsiyet degiskeninden

etkilenmedigi sdylenebilir.

Celebi Kaya (2009)'nin talasemi majorlii hastalar ile yaptifi calismada,
sosyodemografik verilerle psikiyatrik bozukluk komorbiditesi arasindaki iliski
arastirildiginda; psikiyatrik bozuklugu olan hastalar ile psikiyatrik bozuklugu olmayanlarin
cinsiyetleri, ekonomik diizeyleri, yas ortalamalari, 6grenim durumlari arasinda istatistiksel

olarak anlaml1 bir iliski bulunmamuistir.

Arastirmada lisede Ogrenim goren ergenlerin umutluluk puan ortalamasi,
ortaokulda 6grenim goren ergenlere gore yiiksek olmasina ragmen bu farklilik istatistiksel

olarak dnemli bulunmamaistir (p>0,05; Cizelge 3.2.1).

Talasemi majorlii ergenler, anemi ve demir birikimine baghbiiylime gelisme
geriligi, boy kisalifi, puberte gecikmesi, kendilerini akranlarindan farkli hissetme
nedeniyle psikolojik sorunlar yasadiklarindan, anksiyete, diisiik benlik saygisi, umutsuzluk,
depresyon gibi psikolojik problemlerin ortaya ¢ikma riski fazladir (Celebi Kaya 2009,
Toriiner ve Biiyiikgoneng 2012). Aydin ve ark (1997) talasemi majorlii hastalarda diisiik
Ozsayginin fiziksel degisikliklerle iliskili olabilecegini belirtmislerdir.Khurana ve ark
(2006)’nin g¢alismasina gore adolesanlarin 2/3’{inden fazlasi hastaliklarina bagh fiziksel
giicsiizliik nedeniyle kendi akranlari gibi sosyal faaliyetlere katilamadiklarini ve geng

erigkinlerin %68’1 viicut imajlarindan memnun olmadiklarini ifade etmislerdir.

Yapilan literatiir taramasinda talasemi majorlii ergenlerin umut puanlarinin yas
gruplari ile iliskisini gosteren ¢alismaya rastlanmamistir. Bu bulgu kanserli ergenlerde
umut ile yas iligkisini gosteren calisma sonuclariyla tartisilmistir ve bu caligmanin

bulgulartyla benzer sekilde Esenay ve Conk (2007) yaptiklart calismada, kanserli
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ergenlerin umutluluk puanlarinin ilk, orta ve ge¢ ergenlik donemine goére farklilik

yaratmadigini bulmuslardir.

Cocuk ve ergenlerin, kronik hastalik tan1 ve tedavi siirecinde ailenin yakin gézlemi,
bakimi ve emosyonel destegine onemli diizeyde gereksinimleri vardir. Ergenlerin yas
gruplarina goére umutluluk puanlart arasinda fark bulunmamasi, sosyal destek gibi
ergenlerin umutluluk puanlarim etkileyebilecek bagka faktorlerin etkisinin olabilecegi ve

arastirilmasi gerektigini diisiindiirmektedir.

Calismamizda talasemi majorlii ergenlerin aile tipi, kardes sayisi, yasadiklari yer,
algiladiklar1 gelir durumuna gore umutluluk 6l¢egi puan ortalamalari arasinda istatistiksel

olarak anlamli bir fark saptanmamistir (p>0,05; Cizelge 3.2.1).

Kemer ve Atik (2005), aileden algilanan sosyal destek diizeyine gore kirsal ve il
merkezinde yasayan lise 6grencilerinin umut diizeylerinin karsilastirildigi ¢alismada, kirsal
kesimde okuyan lise 6grencilerinin durumluk ve siirekli umut puanlariin il merkezinde

okuyanlara gore daha yliksek oldugunu bildirmislerdir.

Arastirmaya katilan talasemi majorlii ergenlerden gelirini giderinden az olarak
tanimlayanlarin umutluluk puan ortalamalari, gelirini gidere esit ve gelirini giderden fazla
olarak tanimlayan ergenlerin umutluluk puanlarindan disiiktiir. Fakat bu farklilik
istatistiksel olarak anlamli bulunmamistir (p>0,05; Cizelge 3.2.1). Talasemi tedavisinde sik
araliklarla hastanede kan transflizyonu uygulanma zorunlulugu nedeniyle ulagim,
kullanilan medikal arag-gereglerin maliyeti gibi nedenlerle ergenlerin ailelerinin ekonomik
olarak giigliik yasadiklarini diigiinmeleri umutluluk puanlarint  etkileyebilecegi
diistintilebilir. Hatun ve ark (2003) toplumda yoksulluktan en ¢ok etkilenen grubun
cocuklar oldugunu, yoksullugun onlarin bedensel gelisimlerini ve sagliklarini olumsuz
etkilemesinin yani sira, psikososyal sorunlara yol ac¢tigini ve zihinsel gelismeyi olumsuz
etkiledigini bildirmislerdir (Hatun ve ark 2003). Ozmen ve ark (2008)’nin ¢alismasinda,
sosyoekonomik diizeyi daha diisiik olan ailelerde yasayan ergenlerin daha umutsuz
olduklar1 gorillmiistiir. Bulgularimiz, literatiir ~ bulgular ile  parelellik
gostermemektedir.Bunun nedeni iilkemizde son yillarda sagliga yonelik yapilan politika
degisikliklerinden dolay1 talasemi majorlii ergenlerin tedavilerinde herhangi bir tedavi

gideri 6dememelerinden kaynaklanmis olabilir.
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Calismaya katilan talasemi majorlii ergenlerin anne-babalarin yas gruplari, anne-
babalarin ¢alisma durumlar1 ve annelerin 6grenim durumlarina gore; ergenlerin umutluluk
Olcegi puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark saptanmamistir

(p>0,05; Cizelge 3.2.2).

Babalan ilkokul/ortaokul mezunu olan talasemi majorlii ergenlerin umutluluk puan
ortalamast 1722,8 + 278,4 ve babalar1 lise/ {liniversite mezunu olan ergenlerin puan
ortalamas1 1926,0 £ 279,4 olarak belirlenmistir. Babalarin 6grenim durumlarina gore
talasemi majorlii ergenlerin umutluluk puan ortalamalari arasinda istatistiksel olarak
anlamli fark saptanmistir (p<0,05; Cizelge 3.2.2). Bu anlamli farklilik c¢oklu linear
regresyon analizi ile test edilmistir. Modele alinan diger faktorler (anne 6grenim durumu,
ailede talasemi nedeniyle kayip yasama durumu ve kan transfiizyonu siklig1) kontrol altina
alindiktan sonra babanin ilkokul/ortaokul mezunu olmasi umutluluk puanini olumsuz
etkilen bir faktor olarak bulunmustur (p<0,05; Cizelge 3.4.1). Buna gore babalar lise veya
iniversite mezunu olan ergenlerin umutluluk puan ortalamasi, babalar1 ilkokul/ortaokul
mezunu olan ergenlerin umutluluk puan ortalamasindan daha yiiksek bulunmustur. Anne-
babanin egitim diizeyi arttikca daha egitimli ve bilingli ebeveynlerin ¢ocuklariyla daha
yakin sosyal iligkiler kurduklari, ergenlerin hastalikla ilgili farkindaliklarmin arttigi,
hastaliga kars1 daha giiclii olduklari, hastalik ve tedaviye uyumlarinin artmasinin dolaylh
olarak ergenlerin umutluluk puanlarini etkiledigi diisiiniilebilir. Esenay ve Conk (2007)’un
caligmalarinda da anne baba 6grenim diizeyi ile ergenlerin umutluluk puanlar1 arasinda
anlaml iligki bulunmustur. Kronik hastali1 olan bireylerde yapilan ¢aligmalarda da anne
baba egitim diizeyi yliksek olan bireylerin umutsuzluk puanlarinin anlamli olarak diisiik
oldugu saptanmistir (Bayramova ve Karadakovan 2004, Erdem ve ark 2004). Arastirma

sonucumuz bu bulgulara benzerlik géstermektedir.

4.4. Talasemi Majorlii Ergenlerin Hastalk Tam1 Ve Tedavi Ozelliklerine Gore

Umutluluk (")lg:egi Puan Ortalamalarimin Karsilastirilmasi

Cocukluk cagi kronik hastaliklarindan olan talasemi majorde gelecege iliskin
kaygilar, sik araliklarla kan transflizyonu uygulanma zorunlulugu, beden imaji
bozukluklari, biiylime gelismenin gecikmesi nedeniyle kendini yasitlarindan farkli gérme,
komplikasyonlarin yarattig1 stres, psikiyatrik bozukluklar (major depresyon, yaygin
anksiyete bozuklugu vb.) gibi sorunlar ergenlerin umutlarin1 etkileyebilir (Aydin 1997,
Kiligarslan 2001, Aydinok ve ark 2005, Ghanizadeh ve ark 2006, Moorjani ve Issac
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2006,Celebi Kaya 2009).

Ailesinde veya yakin akrabalarinda talasemi majorlii birey olan ve olmayan
ergenlerin umutluluk 6lgegi puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark
bulunmamaistir (p>0,05; Cizelge 3.3.2). Ailesinde veya yakin akrabalarinda talasemi major
nedeniyle kayip yasayan ergenlerin umutluluk puan ortalamasi 2014,4 + 3222 iken, kayip
yasamayan ergenlerin puan ortalamasi 1758,5 £+ 285,5 olarak bulunmustur. Kayip yasayan
ve yasamayan ergenlerin umutluluk 6lge8i puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak
anlamh fark saptanmustir (p<0,05; Cizelge 3.3.2). Buna gore ailesinde veya yakin
akrabalarinda talasemi nedeniyle kayip yasayan ergenlerin umutluluk puan ortalamalar
yasamayanlara gore daha yiiksek bulunmustur. Yukaridaki bulgunun aksine, kendi
hastaligina benzer bir hastalik nedeniyle kayip yasayanlarin yasam beklentisi ve gelecekle
ilgili umudunun olumsuz etkilenebilecegi diisiiniilebilir. Iki grup arasinda fark ¢ikmasinin
nedeni; aile ya da yakin akrabalarinda talasemi nedeniyle kayip yasadigini bildirenlerin

sayisinin oldukea diisiik (n=5) olmasindan kaynaklanmis olabilir.

Arastirmaya katilan talasemi majorliiergenlerin kan transfiizyonu sikligina gore
umutluluk o6l¢egi puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark
bulunmamaistir (p>0,05; Cizelge 3.3.2). Arastirmaya katilan talasemi majorlii ergenlerden
oral gelatdr kullananlarin umutluluk puanlari, subkutan/subkutan ve oral yolla selator
uygulananlara gore daha yiiksek bulunmustur. Fakat bu fark istatistiksel olarak anlamli
bulunmamistir (p>0,05; Cizelge 3.3.2). Aydogmus (2012)’untalasemi majorlii ¢ocuklarla
yaptig1 caligmada, selator tipi ile yasam kalitesi boyutlart arasinda iliski saptanmamustir.
Yapilan bir ¢ok c¢alismada oral demir selator tedavilerinin, parenteral tedavilere gore hasta
memnuniyeti yarattigi, deferasiroks (DFX) tedavisinin, desferrioksamine (DFO)
tedavisinden c¢ok daha kolay uygulanir oldugu ve oral selatorden memnun kalindig
belirtilmektedir (Aydinok ve ark 2005). Talasemi major hastalarinin DFX tedavisine ¢ok
daha iyi uyum gostererek demir selasyonlarini aksatmayacaklari, bunun da hastalarin

yasam siirelerini ve umutluluk puanlarini olumlu etkiledigi diisiiniilebilir.

Yine benzer sekilde, talasemi majore eslik eden bagka bir kronik hastaligi olan ve
olmayan ergenlerin umut 6lgegi puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir
fark saptanmamistir (p>0,05; Cizelge 3.3.2). Kronik hastaligi oldugunu bildiren dokuz
ergenden, biri kalp yetmezligi, ikisi diyabetes mellitiis (DM) tip 1, biri bobrek yetmezligi,
ikisi brongiyal astim, ii¢ii osteoporoz ve gérme bozuklugu oldugunu belirtmislerdir. Uz ve
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ark (2013) talasemi majorlii hastalarin %44,4’tinde eslik eden kronik hastaliklarin (DM,
koroner arter hastaligi, kalp yetmezligi, hipofizer yetmezlik, osteoporoz) oldugunu, kronik
hastalig1 olanlarin olmayanlara gore, yasam kalitesi alt boyutlarindan anlamli diizeyde
daha diisiik puan aldiklar1 bulunmustur. Eslik eden kronik hastaliklarin sayisinin artmasinin
ergenlerin gelecek ile ilgili kaygilar1 ve yasam kalitesinin daha da azalmasi sonucu
umutluluk puanlarinin diismesine neden olabilir. Bu konuda literatiir bilgisinin sinirh
olmast nedeniyle talasemi majorlii ergenlerin hastalik tani1 ve tedavi oOzellikleri ile

umutluluk puanlarinin karsilagtirildig: bagka caligmalara gereksinim oldugu sdylenebilir.
4.5. Arastirmanin Simirhhiklari

Bu aragtirmanin bazi siirliliklart bulunmaktadir. Arastirmada 6rneklem seg¢iminde
rastgele orneklem yontemi kullanilmistir. Bu aragtirmanin sonuglari arastirmanin yapildigi
hastanelerin pediatrik hematoloji polikliniginde takip edilen 12-18 yas grubundaki talasemi
majorli ergenler ve bir ilkdgretim okulu ve bir lisede okuyan saglikli ergenlerle simirlidir.
Ergenlerin umutluluk o6lgegini kendi kendilerine doldurmalar1 planlandigi halde, bazi
ergenler bazi sorular1 tam anlayamadiklarini ifade ettiklerinden, arastirmaci tarafindan
aciklama yapilarak yeniden doldurmuslardir. Talasemi majorlii ergenlerde umutluluk
olgegi ile ilgili yapilan baska ¢alisma olmadig icin, Beck Umutsuzluk Olgegi kullanilarak
yapilan ya da bagka konik hastaligi olan ergenlerde yapilmis ¢alismalarla tartigilmistir. Bu
sinirliliklara ragmen bu ¢alisma iilkemizde talasemi majorlii ergenlerin umut diizeylerini

etkileyen faktorlerin arastirildigi ilk calisma olmasi nedeniyle 6nemlidir.
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5. SONUCLAR VE ONERILER

5.1. Sonuclar

Talasemi majorli ergenlerin umut diizeylerini ve umudun sosyodemografik

degiskenlerle iligkisini belirlemek amaciyla 112 vaka grubu ve 121 kontrol grubu olmak

tizere toplam 233 ergen ile yiiriitiilen bu ¢calismadan elde edilen sonuglar sunlardir;

Talasemi majorlii ergenlerin umutluluk 6l¢egi puan ortalamast 1769,9 + 290,5 iken,

saglikli ergenlerin umutluluk 6l¢egi puan ortalamasinin 1824,5 +267,9 oldugu,

Talasemi majorlii ergenlerin umutluluk 6l¢egi puan ortalamalar: ile saglikli ergenlerin
umutluluk 6l¢egi puan ortalamalari arasinda istatistiksel olarak 6nemli fark olmadig1 ve

buna gore HO1 hipotezinin kabul edildigi,

Talasemi majorlii ergenlerin; cinsiyet, yas gruplari, 6grenim durumlar, aile tipi,
kardes sayisi, yasadiklar1 yer, aile gelir durumu, anne-babalarin yas gruplari, anne-
babalarin ¢aligma durumu ve annelerin 6grenim durumlarina gore umutluluk Slgegi

puan ortalamalari arasinda anlamli bir fark olmadigi,

Babalarin 6grenim durumlarina gore talasemi majorlii ergenlerin umutluluk 6lgegi puan
ortalamalar1 arasinda fark oldugu; babalar1 ilkokul/ortaokul mezunu olan ergenlerin
umutluluk 6lgegi puan ortalamasinin, babalar1 lise/ liniversite mezunu olan ergenlerin

puan ortalamasindan diislik oldugu ve bu farkin da istatistiksel olarak 6nemli oldugu,

Ailesinde veya yakin akrabalarinda talasemi majorlii birey bulunma durumu, kan
transfliizyonu uygulanma siklig1, selasyon tedavi uygulanma yolu ve talasemi majore
eslik eden kronik hastaliklarin varligina gore ergenlerin umutluluk olgegi puan

ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark bulunmadigi,

Ailesinde veya yakin akrabalarinda talasemi major nedeniyle kayip yasayan ergenlerin
umutluluk 6l¢egi puan ortalamalarinin, kayip yasamayanlarin umutluluk 6lgegi puan
ortalamalarina gore daha yiliksek oldugu ve bu farkin da istatistiksel olarak onemli

oldugu sonucuna varilmstir.
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5.2. Oneriler

Calismadan elde edilen sonuglar dogrultusunda;

Talasemi majorlii ergenlerin umutsuzluk diizeylerini belirlemek igin hemsireler,
umutsuzluk hisseden ergenlerin igsel (otonomi, bagimsizlik, mantik, biligsel diistinme
vb.), digsal (6nemsenen kisiler, saglik ekibi, destek gruplar1 vb.) ve umut kaynaklarini
(iliskiler, inan¢ vb.) tanimlamali ve umutlarmi yiikseltmeye yonelik hemsirelik

girisimlerini planlamali,

Her kronik hastalikta oldugu gibi ergen ve ailenin, hastaliin getirdigi streslere
uyumunu arttiracak girisimler planlanmali. Ayrica ergen ve ailesine emosyonel ve

kronik hastaligin getirdigi giicliikler ile bas edebilmeleri i¢in sosyal destek saglanmali,

Talasemi majorlii hastalarin umutsuzlukla bas edebilmelerine ve uygun bas etme

mekanizmalar1 gelistirmelerine yonelik egitimlere yer verilmeli,

Kalitsal hastalik olan talasemi majoérden korunmak i¢in; okullarda ve evlenecek ciftlere
talasemi taramalar1 yapilmali, prenatal tani yontemleri ve genetik danigsmanlik

hakkinda toplum egitimleri diizenlenmeli,

Talasemi majorlii ergenlerin hastalik tam1 ve tedavi oOzellikleri ile umutluluk

diizeylerinin iligkisinin incelendigi niteliksel arastirmalar yapilmali,

Son olarak; talasemi majorlii ergenlerin umutluluk diizeyleri ile sosyodemografik
faktorler arasindaki iliskiyi inceleyen ¢ok fazla galigmaya rastlanmamistir, bu konuda

farkli 6rneklem gruplarinda ¢aligmalarin yapilmasi 6nerilebilir.
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OZET

Uysal DD. Talasemi majorlii ergenlerin umut diizeylerinin belirlenmesi.

Bu c¢alisma, talasemi majorli ergenlerin umut diizeylerini ve umudun
sosyodemografik degiskenlerle iliskisini belirlemek amaciyla yapilmistir. Arastirmanin
evrenini, pediatrik hematoloji polikliniginde takip edilen, 12-18 yas grubundaki talasemi
majorlii ergenler ile Mugla’da iki ilkégretim ve ortadgretim okulunda okuyan saglikli
ergenler olusturmustur. Arastirma, Ege Universitesi Cocuk Hastanesi, Mugla Universitesi
Egitim ve Aragtirma Hastanesi, S.B. Dr. Beh¢et Uz Cocuk Hastaliklar1 ve Cerrahisi Egitim
ve Arastirma Hastanesi, S.B. Tepecik Egitim ve Arastirma Hastanesi, S.B. Aydin Devlet
Hastanesi ve S.B. Denizli Devlet Hastanesi’nin Pediatrik Hematoloji polikliniginde ve
MEB Mugla 75.y1l lkdgretim Okulu’nun ikinci kademesinde ve Turgut Reis Anadolu
Lisesi’nde yapilmistir. Arastirma orneklemini olasiliksiz 6rnekleme yontemi ile segilen,
12-18 yas grubunda 112 talasemi majorlii ergen (vaka grubu) ve talasemi majorlii
ergenlerin yas ve cinsiyet Ozelliklerine gore eslestirilen 12-18 yas grubunda 121 saglkh
ergen (kontrol grubu) olusturmustur. Arastirmanin verileri, Talasemi Majorlii Ergenler I¢in
Sosyodemografik Veri Formu, Saglikli Ergenler I¢in Sosyodemografik Veri Formu ve
Ergenler I¢in Umutluluk Olgegi ile toplanmistir. Veriler, tamimlayict istatistikler, Student t-
testi, Ki-kare testi, Mann Whitney U testi, Kruskal-Wallis testi, Varyans analizi ve

regresyon analizi ile degerlendirilmistir.

Talasemi majorli ergenlerin umutluluk 6lgegi puan ortalamasi saglikli ergenlerin
umutluluk 0Glgegi puan ortalamalar1 arasindaki istatistiksel olarak anlamli fark
bulunmamistir (p>0,05). Talasemi majorlii ergenlerin; cinsiyet, yas gruplari, O6grenim
durumlari, aile tipi, kardes sayisi, yasadiklar yer, aile gelir durumu, anne-babalarin yas
gruplari, anne-babalarin ¢aligma durumu ve annelerin 6grenim durumlarma goére umutluluk
Olcegi puan ortalamalar1 arasinda anlamli bir fark olmadig: belirlenmistir (p>0,05). Coklu
regresyon analizi sonucu babalarimin ilkokul/ortaokul mezunu olmasinin, ergenlerin diisiik
umutluluk puani ile iliskili oldugu (p<0,05); annenin ilkokul/ortaokul mezunu olmasinin,
talasemi nedeniyle yakinini kaybetmis olmasinin ve iki haftada bir kan transfiizyonu
uygulanmasinin ergenlerin diisik umutluluk puami ile iliskili olmadigr saptanmistir

(p>0,05).
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Bu sonuglara gore talasemi majorlii ergenlerin umut diizeylerini artirmaya yonelik
Pediatri hemsireleri girisimler planlamali ve umut diizeyleri ile iliskili risk faktorlerinin

belirlenmesi i¢in saglik profesyonellerinin farkindaligr artirilmalidir.

Anahtar Kelimeler: Ergen, Hemsirelik bakimi, Talasemi major, Umutluluk
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SUMMARY

Uysal DD. Determination of hope levels of adolescents with thalassemia major.

This study was planned with the aim of determining hope levels and its relationship
between socio-demographic variables of adolescents with thalassemia major. The universe
of study, pediatric hematology outpatient clinics followed with thalassemia major
adolescents 12-18 years age group and healthy adolescents both primary and secondary
schools in Mugla City. This research was conducted at the following places: Ege
University Childen’s Hospital, Education and Research Hospital of children's health and
surgery Dr. Behget Uz, Tepecik Education and Research Hospital, Pediatric Hematology
Clinics of Aydin and Denizli State Hospitals and in the second stage of Mugla 75th
Anniversary Primary School and Turgut Reis Anatolian High School.The research sample
consisted, 112 thalassemia major adolescents in 12-18 years age group selected with
improbability sampling method (study group) and 121 healthy adolescents in 12-18 years
age group (control group) matched with the thalassemic adolescents' age and gender.
Research data were collected by socio-demographic questionnaire for Adolescents with
thalassemia, and Hopefulness Scale for Adolescents. Data were evaluated by descriptive
statistics, Student's t-test, Chi-square test, Mann-Whitney U test, Kruskal-Wallis test,

variance and regression analysis.

There were not statistically significant difference Hopefulness Scale for
Adolescents scale mean scores between the adolescents with thalassemia and healthy
adolescents (p>0.05). Statistically significant difference was determined between
Hopefulness Scale for Adolescents scale mean scores and educational status, family type,
number of siblings, place of residence, family income, parents' age, parents' employment
status and the education level of mothers of adolescents with thalassemia major (p>0.05).
According to multiple regression analysis; adolescents’ fathers graduation level which
elementary/ junior school was associated with lower Hopefulness Scale for Adolescents
scale scores (p<0.05) and adolescents’ mothers graduation level which elementary/ junior
school, being lost a close because of thalassemia, having blood transfusion in two weeks
range were not associated with lower Hopefulness Scale for Adolescents scale scores of

adolescents (p<0.05).
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According to these results, nurses should plan interventions for increasing hope
levels of adolescents with thalassemia major and awareness level of health care
professionals should be increased about the identification of risk factors associated with

hope levels.

Key Words: Adolescent, Nursing care, Hopefulness, Thalassemia major
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EKLER

EK 1. TALASEMI MAJORLU ERGENLER ICIN SOSYODEMOGRAFIK VERI FORMU
Anket no: Tarth:

Admiz-soyadiniz:

Tel: Adres:
1. Dogum tarihiniz: Yasimiz:

2. Cinsiyetiniz: (1) Kiz (2) Erkek
3. Saglik giivenceniz: (1) Var (2) Yok

4. Egitiminiz (Smifiniz) :

5. Annenizin yasi:

6. Annenizin egitim durumu nedir?

(1) Okur yazar (4) Lise
(2) Tkokul (5) Yiiksekokul/ Universite
(3) Ortaokul 6)Diger(.....covvveviannn.n. )

7. Babanizin yast:

8.Babanizin egitim durumu nedir?

(1) Okur yazar (4) Lise
(2) Tlkokul (5) Yiiksekokul/ Universite
(3) Ortaokul ©)Diger(.....oovvvvinnennnnn. )

9. Annenizin meslegi nedir?
(1) Ev hanim (2) Memur  (3)Serbest meslek
(4) Emekli (5) Is¢i (6) Diger(......ccevuvnennnnnnn )
10. Babanizin meslegi nedir?
(1) Isci (2) Memur (3) Serbest meslek
(4) Emekli (5) DIZEr(.euvvinininiiiiiiie e )
11. Aile tipi nedir?
(1) Cekirdek aile (2) Genis aile  (3) Tek ebeveynli aile (Boganma/6liim vs....... )

12. Anne baba akraba mi1? (1) Evet (2) Hayir
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13. Kag kardesiniz?
(1) Kardesim yok (2) Iki kardesiz (3) Ug kardesiz
(4) Dort kardesiz (5) Bes ve daha fazla kardesiz
14. Halen yasadiginiz yer?
(1) Biiyiiksehir (2) Sehir (3) Ilge-Kasaba (4) Koy
15. Ailenizin gelir durumu nedir?
(1) Gelir giderden az (2) Gelir gidere denk (3) Gelir giderden fazla
16. Ailenizde talasemi olan var m?
(1) Var (2) Yok
Yamtimiz “Evet” ise asagidaki soruyu yanitlayin
17. Ailenizde talasemi olan kimdir?
(1) Kardes (2) Kuzen B)Diger(..eeeeeeiiiiiiiiiiieeeeee )
18. Talasemi nedeni ile ailenizde kayip yasadiniz mi?
(1) Evet (Agiklaymiz...........cccceveeveevennnennen. ) (2) Hayir
19. Size ne siklikla kan veriliyor?
(1) Iki haftada bir (2) Ug haftada bir (3) Dért haftada bir ~ (4) Diger(.....)
20. Diizenli olarak kan transfiizyonuna geliyor musunuz?
(1) Evet (2) Hayir
Yamtimiz “haywr” ise asagidaki soruyu yanitlayin.
21. Kan transfiizyonuna diizenli gelmeme nedeniniz nedir?
(1) Hastalik (2) Kan degerlerinin diismesi (3) Uzaklik

(B) DIZET( v eneeeeeee e )

22. Viicudunuzdaki demiri uzaklastirmak igin hangi tedaviler kullaniltyor?(ilacin adin

yaziniz)

(1) AZ1zdan (e..ccceeeeeveeeveeeieeeiee e )

(2) Derialtt pompa (..cccoovveerveenreeeireennn, )

(3) Agizdan ve derialtt pompa (.....cceeeevveeeeveenveenenenne. )
(4) Agizdan ve damar yolu ile(......ccccovvvevveerveerrennnen. )
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23. Talasemi diginda bagka bir kronik hastaliginiz var mi1?
(1) Evet (2) Hayr
Yamtimiz “evet” ise asagidaki soruyu yanitlaymn.
24. Kronik hastaligimizin adi nedir?

(1) Kalp hastalig (2) Diyabet (3) Kronik hepatit
(4) Bobrek hastaligt () DIZer( vvvveeieiiii i,
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EK 2. SAGLIKLI ERGENLER iCiN SOSYODEMOGRAFIiK VERi FORMU

Anket no: Tarih:
Adiniz-soyadiniz: Adres:

Tel:

1. Dogum tarihiniz: Yasiniz:

2. Cinsiyetiniz: (1) Kiz (2) Erkek
3. Saglik giivenceniz: (1) Var (2) Yok

4. Egitiminiz (Smifiniz) :

5. Annenizin yasi:
6. Annenizin egitim durumu nedir?
(1) Okur yazar (3) Ortaokul
(2) Tlkokul (4) Lise (5) Yiiksekokul/ Universite
7. Babanizin yasi:
8. Babanizin egitim durumu nedir?
(1) Okur yazar (3) Ortaokul
(2) Tlkokul (4) Lise (5) Yiiksekokul/ Universite
9. Annenizin meslegi nedir?
(1) Ev hanim (2) Memur (3) Serbest meslek
(4) Emekli (5) Isci (6) Diger(.............. )
10. Babanizin meslegi nedir?
(1) Isci (2) Memur (3) Serbest meslek
(4) Emekli (5) DIZer(.evneniniiiniiiiieiiieee )
11. Aile tipi nedir?
(1) Cekirdek aile (2) Genis aile (3) Tek ebeveynli aile (Bosanma/dliim vs....)
12. Anne baba akraba mi? (1) Evet (2) Hayir
13. Kag kardesiniz var?

(1) Kardesim yok (2) iki kardes (3) Ug kardes (4) Dort kardes (5) Bes ve daha fazla
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14. Halen yasadiginiz yer?

(1) Biiytiksehir

(2) Sehir (3) Ilge-Kasaba (4) Koy

15. Ailenizin gelir durumu nedir?

(1) Gelir giderden az

(2) Gelir gidere denk

(3) Gelir giderden fazla
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EK 3. ERGENLER iCIN UMUT OLCEGI

Sevgili geng, liitfen her maddeyi dikkatlice okuyunuz. Asagida verilen 6l¢egi kullanarak
her bir ciimle i¢in “ Hi¢bir zaman bu sekilde diisiinmem” ve “Her zaman 'bu sekilde distniirim”
ifadeleri arasindaki ¢izgide sizi en iyi tanimlayan yeri isaretleyiniz. Ilgi ve desteginiz igin

tesekkiirler.

1. Bir problemi ¢ozmede farkli yonler goriirim

Hicbir zaman Her zaman
bu sekilde bu sekilde
dislinmem dislintrim
2. Benim i¢in heniiz ger¢eklesememis ¢ok giizel seyler var
Hicbir zaman Her zaman
bu sekilde bu sekilde
disinmem disindrim
3. Suanda oldugumdan daha iyi olamayacagim
Hicbir zaman Her zaman
bu sekilde bu sekilde
disinmem distnirim
4. Zamanimin timiinii kendime actyarak harcamamaya ¢alisacagim
Hicbir zaman Her zaman
bu sekilde bu sekilde
dislinmem dislintrim
5. Kendimi koétii seylere odakliyorum
Hicbir zaman Her zaman
bu sekilde bu sekilde
disinmem disindrim
6. Gelecegimi degistirebilirim
Hicbir zaman Her zaman
bu sekilde bu sekilde
disinmem disindram
7. Birgok sey benim i¢in daha iyi olmayacak
Hicbir zaman Her zaman
bu sekilde bu sekilde
dislinmem dislintrim
8. Kendime gittikce daha fazla gliveniyorum
Hicbir zaman Her zaman
bu sekilde bu sekilde
distinmemdustnirim
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9. Duzeltemeyecegim seylere lizilmemeye ¢alisacagim

Hicbir zaman Her zaman
bu sekilde bu sekilde

disinmem disindram
10. GUnln birinde sevebilecegim birini bulacagim

Hicbir zaman Her zaman
bu sekilde bu sekilde

disinmem disindram
11. Koth dusincelerden kurtulmak igin caba gosteririm

Hicbir zaman Her zaman
bu sekilde bu sekilde

dislinmem dislintrim
12. Galiba sorunlari cozemeyecegim

Hicbir zaman Her zaman
bu sekilde bu sekilde

dislinmem dislintrim
13. Bircok seyin daha iyi olacagina kendimi inandirmaya calisiyorum

Hicbir zaman Her zaman
bu sekilde bu sekilde

disinmem disindram
14. Sahip oldugum olanaklari gézden gegirmeye ¢alisiyorum

Hicbir zaman Her zaman
bu sekilde bu sekilde

disinmem disinirim
15. Benim igin gergeklesecek bir seyler olabilir

Hicbir zaman Her zaman
bu sekilde bu sekilde

dislinmem dislntrim
16. Tinelin sonunda 1sik géremiyorum

Hicbir zaman Her zaman
bu sekilde bu sekilde

disinmem disindram
17. Daha zoru basarmak icin kendimi zorlarim

Hicbir zaman Her zaman
bu sekilde bu sekilde
disinmem disinirim
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18. Her sey daima yolunda gidecek

Hicbir zaman Her zaman
bu sekilde bu sekilde

disinmem disindrim
19. Olumlu disiinmeye galisirim

Hicbir zaman Her zaman
bu sekilde bu sekilde

disinmem disindram
20. Sansim olduguna inaniyorum

Hicbir zaman Her zaman
bu sekilde bu sekilde

dislinmem dislintrim
21. lyi seyler olabilir

Hicbir zaman Her zaman
bu sekilde bu sekilde

dislinmem dislintrim
22. Sorunlarin Ustesinden gelemem

Hicbir zaman Her zaman
bu sekilde bu sekilde

disinmem disindrim
23. Hayatimin iyiye gittigine dair olumlu diisiincem yok

Hicbir zaman Her zaman
bu sekilde bu sekilde

dislinmem dislintrim
24. Yasamim boyunca iyi olacagima inaniyorum

Hicbir zaman Her zaman
bu sekilde bu sekilde

dislinmem dislintrim
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EK 4. BILGILENDIRILMIS GONULLU OLUR FORMU-VAKA GRUBU ICIN (FORM 4)

LUTFEN DIKKATLICE OKUYUNUZ!!!

Bu galismaya katilmak Uzere davet edilmis bulunmaktasiniz.Bu ¢alismada yer
almayir kabul etmeden Once calismanin ne amagla yapilmak istendigini
anlamaniz ve kararinizi bu bilgilendirme sonrasi 6zgurce vermeniz
gerekmektedir. Size 6zel hazirlanmig bu bilgilendirmeyi lUtfen dikkatlice

okuyunuz, sorulariniza agik yanitlar isteyiniz.

CALISMANIN AMACI NEDIR?

Bu aragtirmada amacimiz, 12-18 yas arasi talasemi majorlii ergenlerin umut diizeylerini ve umudun

sosyodemografik degiskenlerle iliskisini belirlemeyi amagladik.
KATILMA KOSULLARI NEDIR?

Bu ¢alismaya ¢ocugunuzun katilabilmesi i¢in; hastanelerin ¢ocuk hematoloji polikliniginde takip
edilen talasemi majorlii 12-18 yas grubundaki ergenler olmasi, son bir aydir psikiyatrik
hastaliginin olmamasi (anksiyete bozuklugu, depresyon), en az ilkdgretimin birinci kademesini
tamamlamis olmasi, gorme isitme sorununun olmamasi, g¢ocugunuzun sozIii, sizin (anne veya

baba) yazili onayinizin olmasi gerekir.
NASIL BiR UYGULAMA YAPILACAKTIR?

Arastirmaya dahil edilme kriterlerine uyan 12-18 yas grubundaki ergenlere calisma hakkinda
aciklama yapilacaktir. Bu arastirmada veriler, ¢cocugunuz ve sizin tanitict 6zellikleriniz (yas,
cinsiyet, egitim durumu vb) ve talasemi major hastaligma yonelik bilgileri iceren toplam 24
sorudan olusan sosyodemografik veri formu (Ek 1) ve gocugunuzun umut diizeyini belirlemek i¢in
Ergenler i¢in Umutluluk Olgegi (Ek 3) ile toplanacaktir. Calismada cocugunuzdan bu iki adet veri
toplama formunu doldurmasi istenecektir. Ergenlerden sozel, ebeveynlerden yazili onay
(Bilgilendirilmis Goniillii Olur Formunun imzalatilmasi) alindiktan sonra c¢alismaya katilmayi
kabul eden ergenlere hastanede sakin, uygun bir odada veri toplama formlarinin uygulanma
kurallar1 anlatilacaktir. Daha sonra Sosyodemografik Veri Formu yiizyiize goriisme yontemi ile
arastirmaci tarafindan, Ergenler I¢in Umutluluk Olgegi ergenlerin kendileri tarafindan
doldurulacaktir (yaklasik 20-25 dk). Ergenlerin 6lgeklerle ilgili olasi sorularinin yanitlanabilmesi

i¢in uygulama siiresince arastirici klinikte bulunacaktir.
SORUMLULUKLARIM NEDIR?

Arastirma ile ilgili olarak sizin sorumlulugunuz bulunmamaktadir.
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KATILIMCI SAYISI NEDIR?
Arastirmada yer alacak goniilliilerin sayis1 112/121 kisi’ dir.
KATILIMIM NE KADAR SURECEKTIR?

Cocugunuzun bu aragtirmada yer almasi i¢in dngoriilen siire (01 Temmuz 2012 - 31 Aralik 2013)

yaklasik bir yildir.
CALISMAYA KATILMA iLE BEKLENEN OLASI YARAR NEDIR?

Bu calisma yalnizca aragtirma amaghdir ve c¢ocugunuz icin beklenen dogrudan bir yarari
bulunmamaktadir. Fakat arastirma sonunda talasemi majorlii ergenlere bakim veren c¢ocuk
hemsirelerinin farkindalig1r arttirilarak uygun hemsirelik girisimlerinin  planlanmasina katk1

saglanacak, sonucta talasemi majorlii ergenlerin umutluluk diizeyleri arttirilabilecektir.
CALISMAYA KATILMA ILE BEKLENEN OLASI RISKLER NEDiR?

Yapmak istedigimiz arastirmanin ¢ocugunuza herhangi bir riski yoktur. Arastirmada toplanan

bilgiler isim belirtilmeden bilimsel rapor haline getirilecektir.
HANGI KOSULLARDA ARASTIRMA DISI BIRAKILABILIRIM?
Cocugunuz, aragtirmaya katilmaktan vazgectiginde arastirma dis1 birakilabilir.

ARASTIRMA SURESINCE CIKABILECEK SORUNLAR ICIN KiMmi
ARAMALIYIM?

Uygulama siiresi boyunca, arastirmadan kaynaklanan bir sorunla karsilagmaniz beklenmemektedir.
Ancak, aragtirma hakkinda ek bilgiler almak igin ya da caligma ile ilgili sorulariniz igin

05052731382 no.lu telefondan Derya DEMIR UYSAL’a basvurabilirsiniz.
CALISMA KAPSAMINDAKI GIDERLER KARSILANACAK MIDIR?

Calisma kapsamindaki giderler arastirmacilar tarafindan karsilanacaktir. Sizden para talep

edilmeyecektir.

CALISMAYA KATILMAM NEDENIYLE HERHANGI BIiR ODEME YAPILACAK
MIDIR?

Aragtirma i¢in size veya ¢ocugunuza herhangi bir 6deme yapilmayacaktir.

ARASTIRMAYA KATILMAYI KABUL ETMEMEM VEYA ARASTIRMADAN
AYRILMAM DURUMUNDA NE YAPMAM GEREKIiR?

Bu aragtirmada yer almak tamamen sizin isteginize baghdir. Arastirmada yer almayi
reddedebilirsiniz ya da herhangi bir asamada arastirmadan ayrilabilirsiniz; reddetme veya

vazge¢me durumunda bile sonraki bakiminiz garanti altina alinacaktir. Arastirici, uygulanan tedavi
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semasinin gereklerini yerine getirmemeniz, caligma programini aksatmaniz veya tedavinin
etkinligini artirmak vb. nedenlerle isteginiz disinda ancak bilginiz dahilinde sizi arastirmadan

cikarabilir. Bu durumda da sonraki bakiminiz garanti altina alinacaktir.

Arastirmanin sonuglari bilimsel amagla kullanilacaktir; ¢calismadan ¢ekilmeniz ya da arastirici

tarafindan ¢ikarilmaniz durumunda, sizle ilgili tibbi veriler bilimsel amagla kullanilmayacaktir.

KATILMAMA ILiSKIN BILGILER KONUSUNDA GIiZLIiLIK SAGLANABILECEK
MIDIR?

Size ve ¢ocugunuza ait tiim kimlik bilgileriniz gizli tutulacaktir ve arastirma yayinlansa bile kimlik
bilgileriniz verilmeyecektir, ancak arastirmanin izleyicileri, yoklama yapanlar, etik kurullar ve
resmi makamlar gerektiginde arastirma bilgilerinize ulasabilir. Siz de istediginizde kendinize ait

bilgilere ulasabilirsiniz
Calhismaya Katilma Onay1:

Yukarida yer alan ve aragtirmaya baslanmadan once goniilliiye verilmesi gereken bilgileri gosteren
iki sayfalik metni okudum. Aklima gelen tiim sorulari arastiriciya sordum, yazili ve sozlii olarak
bana yapilan tiim aciklamalari ayrintilariyla anlamis bulunmaktayim. Calismaya katilmayi isteyip
istemedigime karar vermem icin bana yeterli zaman tanindi. Bu kosullar altinda gocuguma ait
bilgilerin gbzden gecirilmesi, transfer edilmesi ve islenmesi konusunda arastirma yiiriitiiclisiine
yetki veriyor ve soz konusu arastirmaya iligskin bana yapilan katilim davetini hi¢bir zorlama ve
baski olmaksizin biiyiik bir goniilliilik igerisinde kabul ediyorum. Bu formu imzalamakla yerel

yasalarin bana sagladig1 haklarn kaybetmeyecegimi biliyorum.

Bu formun imzal1 ve tarihli bir kopyasi bana verildi.
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GONULLUNUN

iMZASI

ADI & SOYADI

ADRESI

TEL. & FAKS

TARIH

VELAYET VEYA VESAYET ALTINDA BULUNANLAR

iCiN VELi VEYA VASININ

iMZASI

ADI & SOYADI

ADRESI

TEL. & FAKS

TARIH

ARASTIRMA EKIiBiNDE YER ALAN VE YETKIiN BIiR

ARASTIRMACININ

iMZASI

ADI & SOYADI

TARIH

GEREKTIiGi DURUMLARDA TANIK

iMZASI

ADI &
SOYADI

GOREVi

TARIH
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EKS5.Adnan Menderes Universitesi Tip Fakiiltesi Girisimsel Olmayan KlinikArastirmalar

Etik Kurul Baskanligi Onay1

T.C.

ADNAN MENDERES i_??s‘-i\-"EREiil"lZ!iSi TIP FAKULTES]

GIRISIMSEL OLMAYAN KLINIK ARASTIRMALAR
ETIK KURULU

Sayi  : 14083461/050.04- | & ( 1521 R nod L,
Konu : Calismamz hk, AYDIN

Saymn, Dog.Dr. Hiisnive CALISIR
Aydin Saghk Yiksekokulu/Memsirelik Baliimii
Cocuk Sag. ve Hastaliklar Hems. AD

Adnan Menderes Universitesi Tip Fakiillesi Girigimsel Olmayan  Klinik Aragtirmalar
Etik Kurulu'nun 14.082014 tarihinde yamlan olagan toplantisinda calismanizla ilgili alinan 18
nolu karar asagida sunulmustur.

Bilgilerinize sunarim.

inik Arastirmalar

Girisimsel | Olmayan
] Baskan Yrd,

Et

KARAR 18

Protokol No 12012/82

Sorumlu Yiiriitiieii : Dog.Dr, Hiisnive CALISIR
Aydin Saglik Yiksekokulu
Hemsirelik Baliimii
Gocuk Sag. ve Hastaliklari Hems. AD

Adnan Menderes Universitesi Tip Fakiiltesi Girigimsel Olmayan Klinik Aragtirmalar
Etik Kurulu'neca 03.07.2012 tarihinde sarth onay verilip 28.02.2013 tarihinde sart: onaylanan;
Aydin Saghk Yiksekokulw/ Hemsirelik Balimii/Cocuk Sag. ve Hast. Hemsirelizi  Anabilim Dal
Ogretim  Uyesi  Dog.Dr. Hiisnive CALISIR'in “Talasemili ergenlerin  umut diizeylerinin
belirlenmesi™ konulu klinik arastrmasinin sonug raporu hakkindaki 05.08.2014 tarihli dilekgesi
ve ekleri giriisiildii.

Ayrica 28.02.2013 tarihinde arastrmanin destekleyicisi olan ADUBAP  basvurusunun
kabulii ve biitge onay ile ilgili istenmis olan ADUBAP Proje Kabul Raporu, (20.03.2013 tarihli)
gelmis olup, dosyaya konulmus bulunmaktadir.

Yapilan degerlendirmede ¢alismanin tamamlandigs  ve sonug  raporunun  ekli oldugu
giriilmistir.

Sonugta galismanin etik kurallar iginde yﬂrﬂlliildi}gii ve tlamamlandigy, istenen belgelerin
tam oldugu anlagildi.

Calsmanin Etik Kurul Uygunluk Onavimi almasia oy birligi ile karar verilmistir.
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EK 6  Olcegin Kullanim igin Figen Isik Esenay’dan izin Formu

Sevgili Derya,

Pamela Hinds tarafindan gelistirilen ve tarafimdan Tiirkge'ye uyarlamasi yapilan
Ergenler i¢in Umutluluk Olgegi'ni calismamzda kullanabilirsiniz.

Kolayliklar dilerim

(’\_\
\

Yrd. Dog. Dr. Figen Isik Esenay
Ankara Universitesi
Saglik Bilimleri Fakiiltesi

Cocuk Saghig ve Hastaliklari Hemsireligi
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EK 7.Aydin Valiligi Il Saglik Miidiirliigii Aydm Devlet Hastanesi Uygulama izin Formu

TiE:
AYDIN VALILIGI
I Saghk Mudurliga

SAYL B.10.4.ISM.0.09.05.00-020
KONU: Arastirma [zni

VALILIK MAKAMINA
AYDIN

Adnan Menderes Universitesi Saghk Bilimleri Enstitisi Cocuk Saghin ve
Hastaliklari Hemsgireligi Yiiksek Lisans Programu Ogrencisi Derya DEMIR UYSAL, Avdin
Devlet Hastanesi Hematoloji Polikliniginde. “Talasemili Ergenlerin Umut Diizeylerinin
Belirlenmesi™ konulu tez gahismasi yapmay planlamakuadir,

Stz konusu tez cahismasinu, 17 Eyliil-28 Subat 2013 tarihleri arasinda vapilabilmesini
lensiplerinize arz ederim.

Dr [Hiisnil TIRPANCI T,
saghk Midiri

; EJH;"?I.’]IT

Vali Yardimes
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EK 8.Mugla Sitk1t Kogman Universitesi Egitim Arastirma Hastanesi Uygulama

[zin Formu

T.C.
. SAGLIK BAKANLIGI
TURKIYE KAMU HASTANELERI KURUMU
Mugla ili Kamu Hastaneleri Birligi Genel Sekreterligi
Mugla Universitesi Egitim ve Arastirma Hastanesi

SAYI :B.10.1.TKH448.001-/276(6
KONU : Arastirma izni 24/12/2012

ADNAN MENDERES UNIVERSITES!
Saghk Bilimleri Enstitiist Mudiarluga

ILGIL: 09.07.2012 tarih ve 4536 sayih yazimiz,

Adnan Menderes Universitesi Saghk Bilimleri Enstitiisii Cocuk Saghgr ve
Hastaliklan Hemgireligi Anabilim Dali Yiiksek Lisans Ogrencisi Derya DEMIR UYSAL ‘in
“Talasemili Ergenlerin Umut Diizeylerinin Belirlenmesi™ konulu tezi kapsamindaki calismays
Hastanemiz Talasemi Biriminde yapmas: uygun gariilmistiir,

Biigilerinize arz ederim.

Yard. Dog.Dr.Hatice TOPAL Prof.Dr.Giirsoy DOGAN
Cocuk Hast.Uzm. Bashekim /

7 g

L ; avieiE F;-a'a':ik i

]
9% N2 2002
i RES o

LR _|_:“~§+ﬂ—_?'mn__w__l

MUGLA UNIVERSITESI EGITIM VE ARASTIRMA HASTANESI
ORHANIYE MAH.ISMET CATAK CADMERKEZ / MUGLA
Tel 025827214 13 2% F Fax (0073277172 AR Nd
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EK 9.Denizli Valiligi Il Saglik Miidiirliigii Denizli Devlet Hastanesi Uygulama

zin Formu

Tt
DENIZLT VALILIGI
I Saghk MidirlGai

Sayi - BIOOISM4200500/622/ 795 [ 1335 €5.109/2012

Konu 1 Avastirma lzni
]

ADNAN MENDERES UNIVERSITES] REKTORLUGUNE

Nai ¢ 10.08.2012 warih ve 5180 savili yazimiz.

Adnan Menderes Universitesi Aydin Saglhik Yiiksek Okulu Yiiksek Lisans Ogrencisi Hemsire
‘Derva DEMIR UYSAL tarafindan, 01.09.2012-31.12.2012 warihleri arasinda Denizli Deviet
Hastanesi  Hemotoloji  Polikliniginde  “Taiasemili  Ergenlerin Umut  Diizeylerinin
Belirlenmesi"konulu  arastirmamin (kurum cahsanlanmozim is vitktt artndmadan)
vapilmastnda, herhangi bir sakinca goriitmemistir.

S0z konusu arastimma calismast igin ilgili birim (Denizh Devlel Hastanesi) haberdar
edilmis elup, arastirmayr yvapacak kisi adina ditzenlenmis ve 01.09.2012-31.12. 2012 1arihlert
arasinda gecerliligi olan Arastirma lzin Belgesi ckie gonderilmistir,

Durumun ilgili personellere tehlidgi ve arastirma sonucunda, Degerlendirme Raporunun

bir suretinin Midiirligimoze gdnderilmesi hususunda;
Abdullah ACAR

Bilgilerinizi ve geredini rica ederim
Vali a.

Wali Yardimeis

a2 15.1C . 20 L
CJEU

-Aragtirma lzin Belgesi (1 Adet) Jeﬁ'l_,..\_.‘_.l..._ - 34 2. %6'(/-' Ay
{ 0 ) G}O"\
e fﬁ' u‘?.z__ .’ialorﬁerh r—"‘ "~ (9. @.901L

S le

.n_w-i:- Ther

I T e e ol .;..lé.. 51 f—f

it.'; o

’ > 20 u\\_,/ -_ _. _:, e . ':‘;’t { Mﬂ /{,'{
ﬂ\\h'\ gi‘j U Icrm‘.l.{rﬂsq (\-«_,--._ ﬁ/ﬁ “;ﬁm'h l/'l [a,
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EK 10.Izmir Dr. Behget Uz Cocuk Hastaliklar1 ve Cerrahisi Egitim ve Arastirma

Hastanesi Uygulama izin Formu

T:Cs ‘
SAGLIK BAKANLIGI
izmir Dr. Beheet Uz Cocule Hastahkdars
Ve Cerrahisi Egitim Ve Arastirma Hastanesi

Bashekimligi
SUBFSi RB—10-4-1SM—d4-35-65-72/ Personcl Sh.
SAYI ;R \g A, ‘;
KONU s Arastirma Izni
%"r’
&
7]
[
ADNAN MENDERES [TNIVERSITEST REKT ORLUGU
AYDIN

11gi;06/07/52012 tarih ve 4536 sayili vaziz.

llgi yazimzla bildirilen Universiteniz Saghk Bilimleri Enstittisi
Cocuk Saghpy ve Hastaliklan Hemsireligi Yiiksek Tisans Programi
garencisi Derya DEMIR UYSAL' i * Talasemili BErgenlerin Umut
)LIL&}‘H’I‘ITHH Belirlenmesi” konulu_ te, galigmasini hastanemizde yapmas

uygur gort llmﬁn Iwmk "
?m iler niZ1lea edcr, s
dl- H l'-'?—-'\ s ‘L_r-”
5 Savi Wi
e ,
L“ﬁ‘;\'l "m. "bfﬂ:‘b
o UsDr AygKNREU T
i A f\‘f Ba;hek et |. el
!;,:_- e - s e .-.-..-ﬁ,mhekun 4
L i Ji,? 0%20IL..
LJ* o c{{j‘j ol
i' g T ¥ : Ii
L csmmnmy BT
,"”""'."_ i 4 Soﬁ’hk B Chs Mdy 0
May \

N }’13




EK 11. Izmir Valiligi il Saglik Miidiirliigii Tepecik Egitim ve Arastirma Hastanesi

Uygulama izin Formu

Say
Konu

Iigi

Yitksek Lisans Programu Ogrencisi Derya DEMIR UYSAL i,
Duzeylermin Belirlenmesi™

fodel!  rechhnd

SAGLIK BAKANLIGI
TURKIYE KAMU HASTANELERI KURUMU
lzmir [li Kamu Hastaneleri Birligi Kuzey Genel Sekreterligi
Tepecik Egitim ve Arastirma Hastanesi
5ﬂﬁl_]l: BcnKRﬂL 141
TEPECIK E41TiR we PFRAGI

RHR HAGTAMES!
| Gaden Fural

28/12/2017
24617
BIL Ok

: Ozliik/B.10.1.TKH.4.35.1.A8.0.01
: Arastirma Izni

ADNAN MENDERES UNIVERSITES] REKTORLUGUNE
Merkez Kampisi Aytepe Mevkii
AYDIN

1 09.07.2012 tarih, B.30.2.ADU.0.00.00,00/605.01/4536 sayil yaziniz.
Universiteniz Saghk Bilimleri Enstitisti Cocuk Saghgy ve Hastaliklar Hemsireligi
“Talasemili Ergenlerin Umut

konulu tez calismasim, hastanemiz Cocuk Saglidr ve Hastahklan

Hemotoloji Kliniginde yapmasi uygun gorilmiistir,

Bilgilerinize arz ederim. s

/,../- ("’
/Lfl’)v f',/iu[]uh TASYURT

22" Hastane Yéneticisi

Eng mi—;

'._._

Sacl
W

%1
-_JL’JLH

|
e
"(\L/' i

’f!‘{_:_.\-:__\

{“uncw. Mah. IMO I Sﬂk No:l Konak/ZMIR

Elekt. Ag: hitp/ftepecikhastanest. gov.tr
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EK 12.Ege Universitesi Cocuk Hastanesi Uygulama Izin Formu

T.C
EGE UNIVERSITESI
TIP FAKULTESI
Cocuk Sagligt ve Hastaliklart Anabilim Dah

Sayi: B30.2.EGE.020.11.01 _9 < 3 Bormova-lzmir
Konu:

26.07.2012

T.C.

ADNAN MENDERES UNIVERSITFSI REKTORLUGIH

Hai:09.07.2012 tarih ve 4536 sayil yaziniza ¢,

Adnan Menderes Universitesi Saghk Bilimleri Enstitiisti Cocuk Saghgi ve Hastaliklar

lemsireligi Yitksek Lisans Progranmi Ogrencisi Deryva DEMIR UYSAL tarafindan “Talasemili

Ergenlerin Umut Dizeylerinin Belirlenmesi® konulu tezi kapsamindaki gahismay) Anabilim Dalimiz

Hematoloji Bilim Dalinda yvapmas uygun g{'jrii]ml'.‘lstiir.

[‘vlh
B
Rilgilermize ve o EBINT Arr O
.’ Gelen Evrak
I Taril:

l0oR 1%/
[X

San
Drapsv Ma,

k,oculx. Saglt t ve Hast.lan
bilim Dah Baskan V.
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EK 13.Mugla Valiligi il Milli Egitim Miidiirliigii Uygulama Izin Formu

MUGLA VALILIGI
I Milli Egitim Midiirligii

Sayr  : B.08.4 MEM.0.48.20.02.605.01/ )‘8333
Konu : Tez Arastirmas

1 3 Kustos 2017

VALILIK MAKAMINA

ilgi » Milh Egitim Bakanliin Yenilik ve Egitim T eknolojileri Genel Midiirligi® niin
07/03/2012 tarih ve 3616 sayi (2012/13) nolu Genelge

Adnan Menderes Universitesi Saghk Bilimleri Enstitiisii Cocuk Saghp ve
Hastalklar Hemsireligi Yiksek Lisans Ogrencisi Derya DEMIR UYSAL’in “Talasemili
Ergenlerin Umut Diizeylerinin Belirlenmesi® konulu icz calismasina iliskin  Adnan
Menderes  Universitesi'nin 09.07.2012 tarih ve 4536 sayih yazisi ile ekleri ve Arastirma
Degerlendirme Formu ilisikte sunulmustur.

Adnan Menderes Universitesi Saghk Bilimleri Enstitiisi Cocuk Saghigi ve
Hastaliklan Hemgireligi Yiiksek Lisans Ogrencisi Derya DEMIR UYSAL™in “Talasemili
Ergenlerin  Umut Diizeylerinin - Belirlenmesi” konulu tez calismast  kapsaminda;
26/03/2013-30/04/2013 tarihleri arasinda uygulanmasi kaydiyla Miidiirliigiimiize bagh 75.Yil
Ortaokulu ve Turgut Reis Anadolu Lisesi’nde egitim Ogretimi aksatmamak kaydiyla Okul
Midiiriniin uygun gérmesi halinde ve uygun gorecegi saatlerde, ilgi Genelgeye gére
belirtilen  esaslar  dikkate ahinmak kaydiyla uygulamasi  Mudirigimizee uygun
edriilmektedir.

Makamlanmzea da uygun gériildiigii takdirde olurlaniniza arz ederim.

Zekeriya CINAR

Milli Egitim Mudirii

Yardimcis:
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