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Amac: Cahgma talasemili ¢ocuklarim yasam kalitesi diizeylerini ve etkileyen faktorleri
belirlemek amaciyla yiiriitiilmiistiir.

Yontem: Tanimlayicr tipte olan aragtirmanim verileri Ege bélgesinde bulunan ve izin
alabilen talasemi merkezlerinde yiiriitiilmiigtiir. Orneklem se¢imine gidilmeyip, ¢alis-
maya katilmay1 kabul eden 8-18 yas aras: tiim Beta-talasemili ¢ocuk ve adélesanlarin
calisma kapsamma almmasi planlanmsg ve ¢alisma toplam 98 katilmeryla yiiriitiilmiis-
tiir. Veriler, Talasemili Cocuk ve Adélesanlar1 Tamticr Bilgi Formu ve Cocuklar icin
Yagam Kalitesi Olgeginin Cocuk Formu (Pediatric Quality of Life Inventory TM 4.0)
aracihigiyla yiiz yiize goriisme teknigiyle toplanmistir. Degiskenler arasindaki iligkinin
belirlenmesi i¢in independent t test uygulanmistir.

Bulgular: Katilmeilarin %50’si 8-12 yag grubunda, diger %50’si ise 13-18 yas grubun-
dadir. Cahgma esgit oranda kiz ve erkek katthmeiyla yiiriitiilmiistiir. Beta-talasemili
¢ocuklarm ve adélesanlarim yasam kalitesi puan ortalamalari ile tami alma yas1, transfiiz-
yon sikh@, hb ve ferritin degerleri, endokrin, isitme, kalp ve agiz dis saghg sorunu
olmas1 arasmmda anlamh bir fark saptanmamstir. Katthmeillarim yasam kalitesi puan
ortalamalar ile okula devamsizlik durumu ve hastalikla ilgili egitim alma durumu ara-
smda anlamh bir fark bulunmustur.

Sonug: Hastalikla ilgili bir saghk personelinden egitim alan ve okul devamsizhig: bulun-
mayan ¢ocuk ve adélesanlarm yagsam kaliteleri daha iyidir.

Anahtar kelimeler: Beta-talasemi, yasam kalitesi, ¢ocuk, adilesan
ABSTRACT

Objective: The study was conducted in order to determine factors affecting quality of
life in children and adolescents with beta-thalassemia.

Methods: The data of the this descriptive research were collected from thalassemia
centers in Aegean region which provided their permission. Sample selection was not
made and enrollment of all voluntary children and adolescents with thalassemia aged
between 8 and 18 into the study was planned and the study was conducted with a total
of 98 participants. Data were collected by face-to-face interview technique with the
help of informative form for children and adolescents with thalassemia and Pediatric
Quality of Life Inventory TM 4.0. Independent t test was applied for determining the
relation between variables.

Results: Fifty percent of the participants were in 8-12 age group while the remaining
50% were in 13-18 age group. The study was conducted with equal number of male
and female participants. No significant relation could be determined between quality
of life score averages of the children and adolescents with beta-thalassemia and their
age at diagnosis, frequency of transfusions, Hb and ferritin values, their possible
endocrinologic, hearing, cardiac and mouth-teeth problems. A significant difference
was determined between quality of life score averages of participants and their status
of school absence and having education about sickness.

Conclusion: Children and adolescents without school absence, who received educati-
on about sickness from a health personnel have a more improved quality of life.
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GIRIS

Talasemi, hemoglobin zincirlerinden bir veya bir-
kacinin hasarli sentezi sonucu gelisen anemi ile
karakterize, otozomal resesif gecis gosteren bir kan
hastaligidir . Diinyada siklikla Akdeniz bolgesin-
de, Ortadogu, Giiney Kafkasya, Orta Asya, Hindistan
Yarimadasi ve Uzakdogu iilkelerinde goriiliir. Ancak
gocler nedeniyle Avrupa, Amerika ve Avusturalya’da
yayginlagsmigtir . Diinyada orak hiicreli anemi ile
birlikte 9 milyon tagiyicinin hamile oldugu ve 1,33
milyon gebeligin talasemi major i¢in risk olusturdu-
gu sanilmaktadir ©. Asya iilkelerinin %3.,9’unun
Beta-talasemi tastyicisi oldugu bildirilmigtir ©.
Diinya niifusunun %3’ii Beta-talasemi tasiyicisidir.
Ulkemizde Cukurova, Akdeniz kiy1 seridi, Ege ve
Marmara bolgelerinde talasemi tasiyicilifi cok sik
goriilmektedir. Tiirkiye’de yaklagik 1.300.000 Beta-
talasemi tasiyici ve 4000 civarinda Beta-talasemi
hastasi vardir V.

Beta-talasemi majorde klinik bulgular 6 ay - 2 yas
arasinda ortaya ¢ikar. Hasta soluktur. Biiyiime gerili-
§i, kemik deformiteleri nedeniyle yiizde, basta ve
dislerde sekil degisikligi goriiliir. Talasemi intermedi-
anin klinik bulgular1 Beta-talasemi major kadar agir
degildir. Ancak talasemi majore benzer agir formlari
da bulunmaktadir. Talasemili hastalarda demir biriki-
mine bagli olarak kardiyak komplikasyonlar, hepatik
komplikasyonlar ¢, biiylime geriligi, gecikmis
puberte, diyabetes mellitus, hipotiroidi, hipoparatiro-
idi “7 gortilebilir.

Talaseminin tedavisinde, eritrosit tranfiizyonu,
demir selasyon tedavisi, splenektomi, komplikas-
yonlarin izlem ve tedavisi, psikolojik destek yer
almaktadir. Kiiratif tedavi olarak kok hiicre trans-
plantasyonu (KIT) yapilmaktadir 519, Yeni gelis-
meler, iyi kaynaklara sahip merkezlerde uygulanan
tedaviler talasemide yasam siiresini uzatmigtir.
Talasemi major fatal bir hastalik yerine kronik bir
hastalik olmustur ¢!V, Kronik hastalig1 olan ¢ocuk-
lar hem gelisimsel sorularla hem de diyet yapma,
sik sik hastaneye gitme, tedavi hizmeti verenlerle
iletisim kuramama, agrili islemler, 6lim korkusu,
aileden ve arkadaglardan uzun siireli ayrilik, sosyal
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diglanma, beden imajinda bozulma gibi sorunlarla
da karg1 karsiya kalmaktadirlar “>'¥. Kronik hastali-
&1 olan ¢ocuklarin bu sorunlar ile bag etmede yasa-
diklar1 zorluklar ve giinlilk yasam aktivitelerindeki
kisitlamalar yasam kalitesini olumsuz yonde etkile-
mektedir 419,

Bireylerin beklenen yasam siiresinin uzamasi ve
yasamdan beklentilerinin artmasi yasam kalitesi kav-
raminin Onemini arttirmaktadir. Bireyin fiziksel sag-
l1g1, psikolojik durumu, bagimsizlik diizeyi, sosyal
iligkileri, kisisel inan¢ ve ¢evre ile iliskilerini iceren
kompleks bir kavram olan yasam kalitesi ! talase-
minin kronik olmasi, yasam boyu diizenli araliklarla
transfiizyon gerektirmesi ve goriilen komplikasyon-
lar nedeniyle olumsuz etkilenmektedir.

Kronik hastaligi olan okul donemindeki c¢ocuk
tedavisi nedeniyle okul devamsizlig1r yapmaktadir.
Hasta cocuk i¢in okuldan uzak kalmak, hastalig1 ve
hastanede kalmasi bir sorundur 2. Talasemili hasta-
lara ayda en az bir kez (genellikle ii¢ hafta bir) kan
tranfiizyonu yapilmas: gerekmektedir. Bu nedenle
hastalar tiim giinlerini hastanede gecirmektedirler.
Talasemi majorlii cocuk ve ergenlerde yapilan calis-
malar incelendiginde; psikolojik sorunlar yasadigi,
sosyal iligkilerinin kotii, yasam kalitelerinin diisiik
oldugu "9 transfiizyon sikliginin yasam kalitesini
diisiirdiigi @V bulunmustur.

Yasam kalitesini degerlendirirken kullanilacak
Olcegin iyi yapilandirilmis ve yasa uygun olmasi 6ne-
rilmektedir ?». Hemsire cocugun ve ad6lesanin baki-
mint planlarken onun yasina uygun dlceklerle yasam
kalitesini de degerlendirmelidir.

Bu calisma Beta-talasemili ¢gocuklarin yagam kalite-
si diizeylerini ve etkileyen faktorleri belirmek amaciyla
yirtitiilmistiir. Aragtirmanin sinirlili§i calisma grubu-
nun kiiciik olmasi ve ii¢c merkezde yiiriitiilmesi bu
nedenle de sonuglarin genellenememesidir. Calismanin
giiclii yonii ise ¢cocuk ve addlesanlarin yasam kaliteleri-
nin kendi bildirimleri ile degerlendirilmesidir.

GEREC ve YONTEM

Arastirmanin Tipi
Aragtirma tanimlayici tiptedir.
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Arastirmanin Yeri ve Orneklemi

Aragtirma Ege bolgesinde bulunan ve izin alinabi-
len Aydin, Denizli ve Izmir ilindeki ii¢ talasemi mer-
kezinde yiiriitiilmiistiir. Bu merkezlere kayitli 8-18
yag arasi toplam 99 Beta-talasemili ¢cocuk ve adole-
san bulunmaktadir. Orneklem secimine gidilmeyip,
caligmaya katilmay1 kabul eden 98 cocuk ve adolesan
caligsma kapsamina alinmistir.

Verilerin Toplanmasi

Veriler katilimcilarin sosyodemografik verilerini
(4 soru) ve literatiir kullanilarak hazirlanan yagam
kalitesini etkileyebilecegi diisiiniilen bilgilerini (teda-
vi, kronik sorunlar, sosyal sorunlar vb.) (9 soru) ice-
ren Talasemili Cocuk ve Adolesanlar1 Tanitict Bilgi
Formu ve Cocuklar i¢in Yasam Kalitesi Olgeginin
Cocuk Formu (Pediatric Quality of Life Inventory
TM 4.0) araciligiyla yiiz yiize goriisme teknigiyle
toplanmustir. Anketler ortalama 15 dakikada doldu-
rulmustur.

Cocuklar icin Yasam Kalitesi Olcegi, Varni ve
ark. tarafindan ¥ gelistirilmistir ve 2-18 yas gru-
bunda saglikla ilgili yagam kalitesini 6l¢meyi amag-
lamaktadir. Olgek 4 farkli yas grubu icin hazirlan-
mustir. 8-12 yas grubu i¢in hazirlanan olcekte ebe-
veyn ve cocuk formu, 13-18 yas grubu i¢in hazirla-
nan ol¢ekte ebeveyn ve ergen formu bulunmaktadir.
Olgegin 8-12 yas icin gecerlik ve giivenirlik galis-
mast Memik ve ark. @Y tarafindan yapilmistir.
Olgegin cocuk formunun cronbach alpha degeri
0.86 olarak bulunmustur. Bu ¢aligmada, cronbach
alpha degeri 0.74tiir. On {i¢-on sekiz yas icin gecer-
lik ve giivenirlik ¢aligmast Memik ve ark. @ tara-
findan yapilmistir. Olcegin ¢ocuk formunun cron-
bach alpha degeri 0.82 olarak bulunmustur. Bu
calismada cronbach alpha degeri 0.78’dir.

Olgekler 5°1i likert sistemine gore puanlanmak-
tadir. Puanlama 3 alanda yapilmaktadir. Bunlar,
olcek toplam puani (OTP), Fiziksel Saglik toplam
puant (FSTP), Psikososyal saglik toplam puanidir
(PSTP). Psikososyal saglik alani, duygusal iglevsel-
lik ile ilgili sorunlar (DIP), sosyal islevsellik ile
ilgili sorunlar (SiP), okul ile ilgili sorunlar (OiP)
olmak iizere ii¢ alt boyuttan olusmaktadir. Olcek

Fiziksel fonksiyonlar (8 madde), Duygusal fonksi-
yonlar (5 madde), Sosyal fonksiyonlar (5 madde) ve
Okul fonksiyonlar1 (5 madde) toplam 23 maddeden
olusmaktadir. Maddeler 0-100 arasinda puanlan-
maktadir. Sorunun yanit1 hi¢cbir zaman olarak igaret-
lenmigse 100, nadiren olarak isaretlenmisse 75,
bazen olarak isaretlenmigse 50, siklikla olarak isa-
retlenmigse 25, her zaman olarak isaretlenmisse O
puan almaktadir. Olcekten elde edilen puanlar top-
landiktan sonra doldurulan madde sayisina boliine-
rek toplam puan elde edilmektedir. Olcekten alinan
toplam puanin yiiksek olmasi yasam kalitesinin
daha iyi oldugunu gostermektedir 429,

Arastirmanin Etigi

Cocuklar icin Yagam Kalitesi Olgeginin aragtirma-
da kullanilabilmesi icin gerekli kurumlardan e-mail
yoluyla izin saglanmistir. Aragtirmanin yiiriitiilebilme-
si i¢in kurumlardan ve ilgili liniversitenin girigimsel
olmayan klinik etik kurulundan (29.11.2012 tarih ve
2012/42 say1) izin alinmigtir. Ayrica cocuk ve adole-
sanlarin ebeveynlerinden sozlii onam alinmigtir.

Verilerin Analizi

Verilerin analizi icin PASW 18 istatistik programi
kullanilmigtir. Normal dagilimi belirlemek igin
Shapiro-Wilk testi kullanilmistir. Beta-talasemili
cocuklarin ve addlesanlarin tanimlayici ozellikleri ve
yasam kalitesini etkileyebilecek faktorler yiizdeler
halinde verilmistir. Cocuklar i¢in Yasam Kalitesi
Olgegi skorlari ile yasam kalitesini etkileyebilecek
faktorler arasindaki iligkinin belirlenmesi icin inde-
pendent t test uygulanmistir. Istatiksel olarak p<0,05
anlamli kabul edilmistir.

BULGULAR

Calismaya katilan Beta-talasemili ¢cocuklarin ve
adolesanlarin tanimlayict 6zelliklerinin  dagilimi
Tablo 1°de verilmistir. Katilimeilarin %50°si 8-12 yag
grubunda, diger %50’si ise 13-18 yas grubundadir.
Caligsma esit oranda kiz ve erkek katilimciyla yiiriitiil-
miistiir. Beta-talasemili cocuklarin ve addlesanlarin
tamaminin bir egitim-6gretim kurumuna kayitl oldu-
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Tablo 1. Talasemili cocuk ve adolesanlarin sosyodemografik
ozelliklerinin dagilimi (n=98).

Degiskenler Say1 (%)
Yas

8-12 49 (50)

13-18 49 (50)

Cinsiyet

Kiz 49 (50)

Erkek 49 (50)

Ogrenim Durumu

Ilkokul 40 (40.8)
Ortaokul 37 (37.8)
Lise 21 (214)
Aylik Gelir

Asgari ticretin alt1 86 (87.8)
Asgari ticretin tizeri 12 (12,2)
Beta-talasemi tiirii

Beta-talasemi major 87 (88.8)
Beta-talasemi intermedia 11 (11,2)
Beta talasemi tam yas1

<2yas 85 (86,7)
>2 yas 13 (13,3)
Tedavi tiirii

Kan transfiizyonu ve selasyon tedavisi 98 (100)
Transfiizyon sikhig

3 haftada bir 86 (87.3)
>3 haftada bir 12 (12,2)
Laboratuvar Degerleri Hb (transfiizyon oncesi)

>9 g/dl 43 (439)
<9 g/dl 55 (56,1)
Ferritin

<1000ng/ml 33(33,7)
>1000ng/ml 65 (66,3)
Endokrin Sorun

Var 40 (40.8)
Yok 58 (59,2)
Diger Saghk Sorunlar (isitme, kalp, agiz ve dis saghgr)

Var 44 (449)
Yok 54 (55.1)
Okul Devamsizhig

Var 66 (67.3)
Yok 32 (32,7)
Beta-talasemi Majorla lgili Egitim Alma Durumu

Egitim alanlar 79 (80,6)
Egitim almayanlar 19 (194)

gu goriilmektedir. Ailelerinin ekonomik durumu
incelendiginde ise, %87,8’inin asgari ticretin altinda
gelirleri oldugu saptanmigtir. Katilimcilarin %88,8°1
Beta-talasemi major tanilidir ve %86,7’si 2 yasindan
once tani almigtir. Caligma kapsamindaki cocuk ve
addlesanlarin tamami kan transfiizyonu ve selasyon
tedavisi almakta ve %87.8’ine ii¢ haftada bir trans-
flizyon tedavisi uygulanmaktadir. Toplam 55 katilim-
cimin (%56,1) transfiizyon oncesi Hb degeri 9 g/
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dI’'nin altindadir. Ferritin diizeyi incelendiginde,
%66,3’iinlin degeri 1000 ng/ml’nin {izerindedir.
Toplam 58 katilimcinin (%59,2) endokrin sorunu
yoktur. Isitme, kalp, agiz dis saglig1 sorunu olan kati-
Iimcilarin oram1 %44.,9°dur. Okul devamsizligi olan
cocuk ve adolesanlarin oran1 %67,3’tiir ve %80,6’s1
hastaligiyla ilgili egitim almustir.

Tablo 2’de yasam kalitesini etkileyebilecek fak-
torlerin dagilimi verilmistir. Beta-talasemili ¢ocukla-
rin ve adolesanlarin yagsam kalitesi puan ortalamalari
ile tan1 alma yagi, transfiizyon sikligi, Hb ve ferritin
degerleri, endokrin, isitme, kalp, ve agiz dis sagligi
sorunu olmasi arasinda anlamli bir fark saptanma-
mustir (p>0.05). Olgegin DIP alt boyutu ile okula
devamsizlik durumu ve hastalikla ilgili egitim alma
durumu arasinda, OIP alt boyutu ile egitim alma
durumu arasinda da anlamli bir fark saptanmamuistir
(p>0.05). OTP, FSTP, PSTP, SiP, OIP alt boyutlari
puan ortalamalari ile okul devamsizlik durumu ara-
sinda anlamli bir fark bulunmustur (p<0,05). Okula
devamsizlik yapmayan katilimcilarin aldiklari puan-
lar daha yiiksektir. Hastalikla ilgili bir saglik persone-
linden egitim alma durumu ile OTP, FSTP, PSTP, SiP
alt boyutlar1 puan ortalamasi arasinda anlamli bir fark
bulunmustur (p<0,05). Hastalikla ilgili bir saglik per-
sonelinden egitim alan katilimcilarin puan ortalama-
lar1 daha yiiksektir.

TARTISMA

Arastirma bulgular1 Beta-talasemili ¢ocuklarda ve
adolesanlarda yagam kalitesini bir saglik personelin-
den hastalikla ilgili egitim alma durumunun ve okula
devam durumunun etkiledigini gostermektedir.

Okul donemindeki ¢ocuklar ve adolesanlar igin
akranlar ve onlarin etkisi onemlidir. Tlgilerini okul
cevresine ve akranlarina yoneltmekte, onlarin sosyal
kabuliinti kazanmaya c¢alismaktadirlar. Ancak kronik
hastalig1 olan ¢ocuk ve addlesan tedavi, kontrol ya da
hastaneye yatma nedeniyle okula devamsizlig1 art-
makta, bu da psikososyal sorunlara neden olmaktadir.
Kronik hastaliklar, uzun siireli gozlem, kontrol ve
bakim gerektirmektedir. Bu durum hastalarin giinliik
aktivitelerini yapmalarin1 olumsuz yonde etkilemek-
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Tablo 2. Talasemili cocuk ve addlesanlarin yasam kalitesini etkileyen faktorlerin dagilimi (n=98).

Degiskenler orTp! FSTP? PSTP? Dip* Sips OiPs

Beta-Talasemi Tam Yasi

<2yas 7646x15,51 73,93+2394 76811393 76,85+19,50 88.45+15,10 64,93+17,58

>2 yag 74,56£12,80 72,11+£20,11 7538+11,86 78,84+1745 85,00+15,54 62,30+18,66

p 0,639 0,772 0,699 0,712 0,466 0,641

Transfiizyon siklig

3 haftada bir 75,68+15,19 72,81+£23,79 76,19+13,56 77,25+19,08 87,64+15,13 63,58+17.84

>3 haftada bir 7940£14,69 79,68+20,00 79,30+14,18 7625+2046 9041+15,58 71,25+15,39
0,430 0,295 0,489 0,875 0,572 0,135

Laboratuvar Degerleri Hb (transfiizyon oncesi)

9-11.30g/dl 7507+16,60 76,89+19.24 75,69+14,80 80,78+16,17 86,46+£16,24 65271851

<9 g/dl 7781£12,59 71,54+£25,69 7792+11,74 74,64+£20,71 9025+13,17 63,55+16,51

p 0,379 0,250 0,428 0,110 0,210 0,640

Ferritin

<1000ng/ml 74,64£19,08 68,45+29,54 76,38+16,03 77,65+20,98 89,09+14,49 63,54+22,18

>1000ng/ml 76,92+1286 7633+1923 76,72+12,36 76,85t18,31 8742+15,53 65,08+15,08

p 0,562 0,178 0,921 0,855 0,602 0,731

Endokrin Sorun

Var 74271485 7055+22,76 74,90+13,32 76,92+17,30 86,75+15,38 62,70+18,73

Yok T7A2+1525 75,76+23,72 77,74+13,80 77.27+20,52 88,85+15,03 65,80+16,96

p 0,338 0,286 0,332 0,929 0,504 0420

Diger Saghk Sorunlar:

(isitme, kalp, ag1z ve dis saghgr)

Var 76,74+£16,51 72,7424 21 78,20+14,33 79,04+£19,76 90,90+11,87 65,60+20,22

Yok 75,75+14,04 74 45+22.84 7539+13,03 75,57+18,69 85,56x17,11 63,75+£1549

p 0,765 0,726 0,340 0,388 0,074 0,628

Okul Devamsizhig

Var 72671543 68,01+23,46 7425+14,12 7580+19,61 85071547 62,14+19,60

Yok 8343+11,56 85,38+18,56 81,33+11,30 79,68+18,29 93,90+12,68 69,66+11,29

p 0,001* 0,000* 0,019* 0,345 0,004* 0,022*

Beta-Talasemi Majorla ilgili Egitim Alma

Durumu

Egitim alanlar 78,74£14,09 77462129 78,52+13,09 79,00+17,95 89,74+1448 66,28+17,77

Egitim almayanlar 66,74+1529 58,55+25,68 6947+1342 69,73£2232 80,78+16,00 57,89+1592

p 0,002* 0,001* 0,009%* 0,107 0,020* 0,06

*p<0,05

1Ol¢ek toplam puan, *Fiziksel saglik toplam puan, *Psikososyal saglik toplam puant, *Duygusal islevsellik puant, *Sosyal islevsellik puan,

SOkul islevselligi puant

tedir @”. Durualp ve ark. " calismalarinda kronik
hastalig1 olan ¢ocuk ve adolesanlarin fiziksel, duygu-
sal ve okul sorunlari ile ilgili olarak yagsam kalitesi
puanlarinin saglikli cocuktan diisiik oldugunu sapta-
muglardir. Benzer olarak Tag ve ark.’nin ®® ergenlerde
yaptig1 calismada, kronik hastalig1 olan addlesanlarin
okul ile ilgili olarak yasam kalitesi puanlar1 diisiik
bulunmustur.

Arastirmaya katilan c¢ocuk ve adolesanlarin
%67 ,3’linlin okula devam etmede sorunlar yasadigi
goriilmektedir (Tablo 1). Okul devamsizligi olan
cocuklarin ve addlesanlarin yasam kalitesi 6l¢eginin,
Olcek toplam puani, fiziksel saglik toplam puani, psi-

kososyal saglik toplam puani, sosyal islevsellik
puani, ve okul iglevselligi puanlar1 diisiiktiir (Tablo
2). Yasam Kkaliteleri olumsuz yonde etkilenmistir.
Diisiik puan ortalamalar1 katilimcilarin hastaliklart
nedeniyle hastaneye sik sik gitmek zorunda olmala-
riyla iligkilendirilebilir. Ratip ve ark.’nin @ caligma-
sinda da katilimcilarin yarisindan fazlasinin talasemi
nedeniyle okula devamsizlik yaptigi, ayrica talasemi
tedavisi nedeniyle sosyal aktivitelerinin de kesintiye
ugradigi belirtilmektedir.

Kronik hastaliklarda hemsirenin rolleri arasinda
psikososyal uyumun saglanmasi, ¢cocuga ve aileye
kendine bakimin 6gretilmesi, cocugun evde bakimi-
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nin saglanmasi sayilabilir @, Biitiin bunlar egitim ve
danismanlig1 icermektedir. Beta-talasemili ¢ocuklara
verilen egitim yasam kalitelerini arttirmigtir %,

Tan1 alma yagt, transfiizyon sikligi, Hb ve ferritin
degerleri, endokrin, isitme, kalp, ve agiz dis saghgi
sorunu olmasi ile yasam kalitesi puanlari arasinda
anlamlt bir fark saptanmamigtir (p>0,05). Beta tala-
semi majorlu ¢ocuklarda, transfiizyon Oncesi Hb
diizeyinin 9-10 g/dI’nin altina indirilmeden ortalama
12 g/dl civarinda tutulmasi, transfiizyon sonrasi da 15
g/d’'nin iizerine c¢ikmamast Onerilmektedir .
Calismada, katilimcilarin transfiizyon 6ncesi
%56,1’inin Hb degerleri 9 g/d]’nin altindadir. Mohsen
ve ark.’nin ¢V caligmasinda, Hb degeri ile yasam
kalitesi arasinda anlamli bir iligki saptanmistir.
Transfiizyon 6ncesi yiiksek Hb diizeyi yasam kalitesi
Olcegi puanini yiikselten bir degiskendir.

Selator tedavisi alan cocuklarda serum ferritin
diizeylerinin 500-1000 ng/ml arasinda siirdiiriilmesi
hedeftir. Calismada, katilimcilarin %66.3’{inlin serum
ferritin  diizeyi 1000 ng/dI’nin {izerindedir.
Boonchooduang ve ark.’nin ¢? calismasinda, serum
ferritin diizeyi ile yasam kalitesi arasinda negatif iliski
bulunmugtur. Caocci ve ark. ¢ ise serum ferritin diize-
yinin yasam kalitesini etkilemedigini saptamislardir.

Beta talasemiye sekonder cesitli saglik sorunlari
da goriilebilir ve bu durum hastalarin tedavi i¢in has-
taneye gelme sikligini arttirabilir ©¢?. Gaharaibeh ve
ark.’nin ¥ caligmasinda, talasemi komplikasyonu
bulunan ¢ocuklarin 6lgek toplam puani, fiziksel sag-
lik toplam puani ve okul fonksiyonlar1 puani diigiik-
tir. Calismamizda, katilimcilarin yartya yakininda
endokrin ve isitme, dolagim problemleri v.b oldugu
saptanmugtir.

Caocci ve ark. ¥ ¢aligmalarinda, transfiizyon sik-
liginin yasam Kkalitesini etkilemedigini bulmustur.

Sazlina ve ark. &

ise calismasinda, transfiizyon sik-
liginin yagam kalitesi 6l¢eginin okul ile ilgili sorunlar
alt boyutu ile iligkili oldugunu, transfiizyon siklig1
azaldikca puan ortalamasinin yiikseldigini saptamig-
lardir. Yasam kalitesi yagamin pozitif ve negatif yon-
lerinin degerlendirildigi cok boyutlu ve subjektif bir
kavramdir. Saglik, yasam kalitesinin 6nemli bir

boyutu olmakla birlikte is, okul, arkadagliklar vb. de
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bu boyutlar arasinda yer almaktadir ©°.

Aragtirmanin orneklemini okul dénemi ve addle-
san donemindeki bireyler olusturmustur. Her iki
donemin ortak 6zelligi sosyallesmenin énem kazan-
masidir. Okulun sosyallesmelerinde 6nemli bir roli
vardir. Kronik hastalig1 olan cocugun tedavi, kontrol
vb. nedenlerle okul devamsizliginin artmas: akade-
mik basarisizliga yol acar. Ayrica akranlanlarindan
ayrilmalarina da yol agarak sosyal yasamlarini da
etkilemektedir 7.

SONUC ve ONERILER

Beta-talasemili c¢ocuklarda ve adolesanlarda
yasam kalitesini etkileyen faktorlerin incelenmesi
amaciyla yiiriitiilen bu ¢alismada, yasam kalitesinin
tan1 yasi, transfiizyon sikligi, Hb ve ferritin degeri,
endokrin ve diger saglik sorunlarinin varligi, okula
devamsizlik durumu ve hastalikla ilgili bir saghk
personelinden egitim alma durumlarindan etkilenme-
si beklenmistir. Egitim-0gretim yasami kesintisiz
devam eden ve bir saglik personelinin destegini alan
cocuk ve adolesanlarin yasam kaliteleri iyi bulun-
mustur. Talasemili cocugun bakiminda amag trans-
flizyon ve selasyon tedavisinin komplikasyonlariin
onlenmesi, cocugun hastalikla ve stres yaratan tedavi
girigimleri ile bag etmesine yardim edilmesi, ailenin
ve cocugun kronik hastaliga uyumunda duygusal
destek saglanmasi ve genetik danigmanlik yapilmasi-
dir (37,38).

Beta-talasemili ¢cocuklarin ve addlesanlarin yagam
kalitelerinin yiikseltilebilmesi icin egitim kurumu,
saglik kurumu ve ailenin is birligi icinde olmasi, sag-
lik ekibinin igbirligi i¢inde ¢alisarak gerekli egitim ve
danigsmanlig1 saglamasi ve tedaviden kaynakli ders
kayiplarinin bu cocuklar i¢in 6zel programlar kulla-
nilarak giderilmesi 6nerilmektedir.
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