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Abstract

When examining an individual, multidisciplinary approach
has been encouraged recently in both research and
practice. Apart from the physical aspect, the requirement
of psychological and social investigation of the individual
reveals the importance of biopsychosocial. Particularly in
chronic diseases, enhancing both mental and physical
wellbeing of a patient positively affect the compliance and
it plays a significant role in maintaining a quality life. Like
other chronic diseases, thalassemia has negative physical
consequences that can seriously affect patients' lives, also
it can cause negative psychological outcomes. An
individual diagnosed with thalassemia has requirements
that decrease the chances to maintain quality life such as
surgical treatment, injection and blood draw which should
be continuously repeated throughout life. Nevertheless,
the patient’s compliance can increase the chances of
maintaining a quality life. In this case study, the compliance
of a 45-year-old woman with thalassemia (major) who was
born when there was not sufficient information about
thalassemia will be examined from her birth. This case of
the patient who managed to maintain quality life was aimed
to examine in the context of compliance suggested by
health psychology. By implementing prevention programs,
the rate of patients with thalassaemia has considerably
decreased in several countries. Further research is needed
to develop strategies that can improve compliance in
patients with thalassemia.
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Oz

Son zamanlarda saglikla ilgili alanlarda bireyi incelerken
hem arastirma hem uygulamada multidisipliner yaklasim
tesvik edilmektedir. Saglik alaninda bireyin bedensel
boyutu disinda ruhsal ve sosyal boyutlarda da incelenmesi
gerekliligi  biyopsikososyal modelin  6nemini  ortaya
koymustur. Ozellikle kronik hastaliklarda hastanin hem
fiziksel hem de psikolojik acidan iyilestirilebilmesi,
hastanin  hastalik ile olan uyumlu olumlu dizeyde
etkileyebilmekte ve aymi zamanda kaliteli bir yasam
surdirebilmesinde 6nemli bir rol oynamaktadir. Tim
kronik hastaliklar gibi, talasemi de hastalarin hayatini ciddi
sekilde etkileyen fiziksel olumsuz sonuglar dogururken ayni
zamanda psikolojik agidan da olumsuz etkilenmelerine
sebep olabilmektedir. Talesemi tanist alan bir bireyin,
yasami boyunca tekrarlamak zorunda oldugu enjeksiyon
gereksinimleri, kan alimlart ve cerrahi tedaviler gibi
ihtiyaglart kaliteli bir yasam sirme sansini azaltmaktadir.
Bununla birlikte hastanin, hastalikla olan uyumu kaliteli bir
yasam slrme sansii artirabilir. Bu olgu sunumunda
talasemi ile ilgili yeterli bilginin olmadigt zamanda diinyaya
gelmis olan 45 yasindaki talasemi (major) hastast bir
kadinin, dogumdan itibaren hastalik ile olan uyumuna yer
verilecektir. Kaliteli bir yagam siirebilmeyi basaran bu
olgunun, saglik psikolojisinin 6nerdigi hastalik ile olan
uyumluluk  temelinde incelenmesi  amaglanmaktadir.
Bircok tlke de o6nleme programlart uygulanmasiyla
talasemili hasta orant olduk¢a digmustiir. Bu hastalarin

tedaviye uyumlarin artirabilecek stratejilerin
gelistirilebilmesi icin daha fazla arastirmaya ihtiya¢
duyulmaktadir.

Anahtar kelimeler: Major talasemi, uyumluluk, saglik
psikolojisi
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Kronik hastaliklar, bireyde yasam boyu devam eden
yetersizlikler ve tedavinin dizenli olmadig taktirde
olim tehtidi deneyimleten durumlardir!. Glintimuzde
kronik hastaliklar gittikce artis gostermektedir. Bu
hastaliklar sadece yetiskinlerde degil aynt zamanda
cocuklarda da stk goriilmektedir. Talasemi genetik
gecisli, kronik ve dunyada en stk goriilen kan hastaligt
olmakla birlikte, insanlarda yaygin olarak gorilen tek
gen bozuklugu ve 6nemli bir saglk sorunudur®>.
Diinya Saglik Orgiitii raporlarina gére, diinyada %5,1
talasemi ve anormal hemoglabin tagtyict sikligt ve
yaklastk 266 milyon tastyict bulunmaktadir. Diinya
nifusunun %4,5°1 talasemi tastyicisidir. Calismalarda
Turkiye’de yaklastk 1.300.000 talasemi tastyicist
oldugu ve yaklasik 4500 hasta birey bulundugu
bildirilmektedir®. Turkiye’de akraba evliliklerinin
sikligt ve dogum hizinin yiksekligi, beklenenin de
tzerinde [-talasemili ¢ocuk dogmasina neden
olmaktadir. Turkiye’ de talasemi prevalanst %2,1 olup
yorelere gore degisiklik gOstermektedit’. Kuzey
Kibris Turk Cumbhuriyeti'nde ise her yiiz kisiden
1740 talasemi tastyicist iken, talasemi hastaligt
(talasemi major) olan yilda yaklasik 1-2 hasta ¢ocuk
diinyaya gelmektedir’$. Talasemi tastyicilign %18’lik
orant ile dinyada en fazla Kibris’ta gorilmektedit?.
Ginimuzde 6nleme programlart ve gelismis tedavi
secenekleri ile bu oran digmustir. Ancak hastaligin
dogustan gelmesi ve bir émir boyu strmesi hem
hastanin hem de ailesinin maddi ve manevi giiclikler
yasamasina neden olmaktadir. Bu hastaligin en stk
gorilen bolgenin Kibris olmasindan dolayt 6nleme
programlari ilk olarak KKTCde uygulanmaya
baslamis ve tim diinyaya 6rnek teskil etmistir. Bu
hastalikla ilgili KIKTC’de yapilan bir¢ok arastirma
mevcuttur. Ancak, bu arastirmalar yayginhgr ve
fiziksel ~ sonuclarini  ortaya  koyarken  hasta
psikolojisindeki etkisi tizerine yeterli saytda arastirma
yoktur ve bircok kaynakta bu konuda arastirmalara
ihtiyac  oldugunu  vurgulamaktadir. Tim bu
nedenlerle bu arastirmada bu alana katkida bulunmak
hedeflenmistir.

Ciddi bir hastalik olan talasemi tanisiyla da saglik
yasanabilmektedir. Diinya Saghk Orgiiti'ne gore
saglik kavrami fiziksel, ruhsal ve toplumsal olarak tam
bir iyilik halinin varligidit®. Talasemi dahil olmak
Uzere tim kronik hastaliklarda hastasiuin tim bu
zorluklarin Gizerinden gelebilmesi yeterli dizeyde bir
kendilik imgesi, aile ve cevreyle var olan iliskilerin
devami ve yagamin siirmesinin tedaviye baglt oldugu
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bir gelecege hazirlanma durumuyla iliskilidir!®!1.

Talasemi ile bas edebilmedeki en Onemli unsur
sorunlarin  tizerinden gelme yetenegidir. Ancak
gelisim stirecinde olugan sorunlarla bas etme
yeteneginin talasemi hastalarinda gelismesinin daha
zor oldugu disintlmektedir. Bunun nedeni ise, bu
hastaligin dogustan gelmesi ve psikososyal gelisim
donemlerinin  de normalden farkli islemesidir.
Talesemi tanist almis bir hastanin tant konuldugu
bebeklik déneminden itibaren tekratlayan ve tim
yasam boyu siiten kan alimlarina, saysiz enjeksiyon
gereksinimine ve bazi durumlarda cerrahi tedavi
ihtiyacina sebep olmasindan dolayi fiziksel ve ruhsal
travma yasanmaktadit?1415,

Kronik hastalar1 yasamda tutmak icin bir¢ok tibbi
miidahale yapilitken, hastanin ruh saglhgt gézards
edilmektedir'»!> ve hastaligin saglikli olabilmesi icin
gunimiizde kabul edilen biyopsikososyal modelin
(biyolojik, psikolojik ve toplumsal iyilik halinin
dengede olugu)!®!! psikolojik ve toplumsal yanina
gerekli 6nem verilmemektedir. Arastirmalar talasemi
tantst almis  ¢ocuklarin  yaklasik %80 oraninda
depresyon, duygusal sorunlar, bedensellestirme, kaygt
ve davranis problemleri gibi ruhsal problemler
yasadigini ortaya koymaktadit’?. Bu nedenle hem
hastanin ailesinin hem de ¢ocuk yastan itibaren
hastanin  psikolojik  destek  almasinda  fayda
olacaktir!617.

Bu hastaliga sahip kisiler; ebeveynlerinden ayrilma,
deformite, 6lim korkusu, davranislart etkileyen ve
aktivitelerde kisitlanma gerektiren tedaviler gibi ¢esitli
sorunlarla bas etmek zorunda kalirlar’. Bu baglamda
talasemi hastalari, hastalik sebebiyle olusan fiziksel
yetersizlik, agr1, hastane kosullart ve tedavi yéntemleri
ile birlikte hastane ortamina ve saglik calisanlarina da
uyum saglamak ve uygun iliskiler gelistirmek
durumunda kalirlar. Bu bas etme kisinin kendilik
imgesine gore degisim gostermektedir. Kisi durumu
kabul edebildigi ve kendilik imgesini koruyabildigi
diizeyde hastaliga uyum saglayabilmektedir10:1114,

Hastalik bireyin kendine gore belitledigi yasam
dengelerini yitirmesine yol acarken, kendisi icin
yasamini saglikli sirdirebilmek amactyla hastaliga
uyum saglayacagt bir yasam dengesi kurmasi
gerekliligini de ortaya ¢ikarmaktadir!®!11819 Ancak
talaseminin ebeveynlerden genetik gegisli ve dogustan
gelen bir hastalik olmasindan dolay1 bu yasam krizini
bebekten 6nce anne-babanin yasadigi séylenebilit.
Okyayuz klinik uygulamada en fazla gézlemlenen
basa c¢ikma belirtilerini  Taylor, bilgi edinme,
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dogrudan eyleme girme, eylemin ketlenmesi, ve
intrapsisik cabalar olarak ele almistir. Bu cabalar
kanserli hastalar icin tanimlamasina karsin ciddi
hastalik tanist alan her birey benzer siregler
yasanmaktadir. Cocugu ciddi bir hastalik tanis: (major
talasemi) alan bir aile de bu taninin ciddiyetinin
farkina varan hasta da farkli diizeylerde de olsa benzer
stirecler yasamaktadir. Bilgi edinme bireyi daha glcli
hissettirmesine yol agmaktadir. Eger birey neyle bas
etmesi gerektigini bilirse hastalik karsisindaki tutumu
da ona gore olacaktir. Bu siiregle iligkili olan bireyin
kendisine duydugu giiven; kendilik degeri (self-
esteem) ve bireyin kendilik kavrami (self-concept)
bireyin bas etme mekanizmalariyla iligkilidir!®!118,
Benlik algistnin  alt  Ggeleri  talasemi  hastaligs
kapsaminda dustntldiginde; fiziksel —kendilik
(bireyin kendi bedenini algtlama bi¢imi) damaklarinin
6n planda olusu, elmacik kemiklerinin attk durusu,
ylz renginin sartya yakin olusu’'* nedeniyle olumsuz
yonde etkilenebilir. Basaran kendilik (bireyin basarip
basaramayacagt durumlarina yonelik
farkindalig)'®118 talasemi hastasinin profesyonel bir
atlet olmay1 hedeflemesi gercekei olmayacaktir ancak
bedensel etkinlikler disinda yaraticilik, tretkenlik,
masa bast ya da daha az etkinlik gerektiren hedef
belirlemek daha gercekei olacaktir!4,

Meslek secimi tim hayatt etkileyecek 6nemli bir
secimdir. Bu nedenle hayaller, hedefler, arzular ve
istekler ne kadar basaran kendilik ile uyumlu olursa
kisi o kadar kendini degerli algilayacaktir. Toplumsal
(Sosyal) kendilik (bireyin ¢evresine yonelik algist ve
cevresine bu hastalikla uyum yapabilme)'8; talasemi
hastalart cogu zaman hastaliklarint utanilacak bir sey
gibi algilayabilmekte ve paylagsmak istememektedir.
Ancak fiziksel gorinti nedeniyle bu durumu
saklamak o kadar kolay degildir. Bu nedenle sosyal
cevreden uzaklagtirdigs yoniinde de distnilebilir.
Kisi ne kadar hastaligr kabul eder, uyum saglar ve
paylagirsa ayni oranda sosyal kendiligi de gliclenecegi
dustnilmustir. Sosyal cevreye de buyuk gorev
dismektedir. Bircok talasemi hastasinin hastaligini
ailesinden bile sakladigt ve paylasmak istemedigi
bilinmektedir. Toplumun tavtt ve tutumu da sosyal
kendiligi etkilese de bireyin durumu nasil algiladigt
Snemlidir. Ozel kendilik (hastanin amaglar, istekleri
ve arzulatiyla dogru orantilt bir siirectir)!®!1,

Talasemi hastast bireyin bu hastaligin ve tedavisinin
6mur boyu surecegini kabullenmesi  gerekir.
Tedavinin gerekliliklerini yapmayacag bir gelecek
arzusu icinde olan bireyin bu arzusu gercek dist
olacaktir. Tim bu bilgi edinme strecinde talesemi
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tanistnt alan hasta ve ailesi de kendilik degeri ve
kendilik algisina deger katmaktadir. Bu bilgi edinme
sirecini  ilk  ailenin = yasadigt g6z  6ninde
bulunduruldugunda ailenin kendilik degerine ve
kendilik algisina katkida bulunacak bir bilgi edinme
sireci gecirmesi bu hastaligt ileriki dénemde
cocuguna (hastanin kendisine) ifade etmesinde ve
hastalik strecinde de hastaya karst tutum ve
davranslart ile model (6rnek) olmast konusunda
biyik 6nem tagimaktadir. Ozellikle gocukluk
dénemindeki talasemi hastast bireye ailenin tavrt cok
onemlidir. Aile 6nce kendisi bilgilenmelidir ki bilgiyi
cocuguna ifade edebilsin?22.  Ozellikle talasemi
tanusinda ailenin kendisini sugladigint  belirtilmisti
ancak cocuklarinda hastaliktan dolayt kendilerini
kabahatli gérmeleri de ¢ok sik rastlanmaktadir. Bu
stirecte aile hem kendi su¢luluk duygusuyla sagliklt bir
bicimde bas etmeli hem de ¢ocuga da bunun kendi
sugu olmadigi hissettirilmelidir. Dogrudan eyleme
girme asamasinda tedavinin saglikli siirebilmesi igin
sergilenen davranislar ortaya ¢tkmaktadir. Bu siirecte,
bireysel farkliliklar ile bireylerin (hasta ve ailenin)
kontrol odagt (locus of control) 6nemli rol
oynamaktadir.

Kontrol odagy, bireylerin davranislatt sonucunda elde
ettikleri sonuclarin (pekistire¢) nelere atfedildigi ile
iliskilidir. Davranislart ile pekistitecler arasinda bir
iliski oldugunu dustinen bireyler i¢ kontrol odakls
bireyler; bunun tam tersini disinen bireyler ise dis
kontrol odakli olarak tanimlanmaktadir. I¢ kontrol
odagma sahip bireyler, baslarina gelen olaylardan
kendilerini sorumlu tutmakta ve pekistireclerin kendi
kontrollerinde  oldugunu  dusinmekteditler. Dis
kontrol odagina sahip bireyler, pekistireclerin kendi
kontrollerinde olmadigmni dusinmekte ve kaderin,
sansin  veya kendileri digindaki bazt giliclerin
kontroliinde oldugunu distinmektedir'®. Kendilik ne
kadar iyi olusmus ise basa ¢ikma becerimizde o kadar
yukselir!®1L18. Bununla birlikte bitey ne kadar
Ozerklesebiliyorsa sorunlar karsisinda o kadar glicla
durabilecektir?.

Talasemi hastast ne kadar i¢ kontrol odagina sahip bir
bicimde hareket ederse ve Ozerklesmis bir benlige
sahip olabilirse bu sireci o kadar glcli ve
zenginlesmis sekilde yasayabilecektir. Bunun anlami
bu hastaligt kabullenmesi ve bu hastaligin ona
katiklarini fark etmesidir. Her birey bu siireci aymnt
sekilde atlatmamakta ve bir asamadan diger asamaya
sirast daha farklt olarak da gecilebilmekte ya da bir
asamayl yasamadan diger agamayl
deneyimleyebilmektedir. Bununla birlikte, strecleri
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aile ve hasta gibi farkli siddetlerle tedavi ekibi de
yasantilayabilmektedir. Bu siirecte iimidi korumak ve
gelecege karst umutla bakabilmek icin aile ve tedavi
ekibine biyiik gérev dismektedir. Ancak en az hasta
kadar aile ve tedavi ekibininde psikolojik destege
ihtiyact vardir?426,

Bu hastalik stirecinde sosyal destek ¢ok Snemlidir.
Ancak sosyal destekte kasit hastanin hayatinin
kontrolint ailesinin almast demek degildir. Bu
hastaligin dogustan gelmesinden dolayt ailenin ilk
dénemde tim sorumluluklart tzerine aldigindan
dolayt  bu  sorumluluklart  hastaya  vermekte
zorlanabilir. Ancak destek esliginde sorumluluklarin
zamant geldiginde hastaya verilmesi ¢ok 6nemlidir.
Tk olarak duygusal destek olarak adlandirilan; bireye
kendisini iyi hissettiren, duygularint agmasina zemin
hazirlayan, bireye kosulsuz ve cikarsiz sevgi, saygi
duyuldugunu hissettirerek bireyin yaninda oldugunu
gostermek oldukea yerinde bir davrants olacaktir?”.28,
Talasemi hastast bazt dénemlerde yogun ofke ve
karamsarlik duygulari deneyimleyebilit'4!>. Burada
ailenin onun yaninda oldugunu hissettirmesi ve bu
Ofkenin hedefinde aslinda kigisel olarak aile ya da
tedavi ekibinin olmadifl, esas Ofkenin hastaliga
oldugu bilinmelidir.

Ikinci olarak bilgi saglayici destek olarak adlandirilan
ve bireyi bilgilendirmek ve ona yararli olacak
ogtitlerde bulunmaktr?’?8. Buradaki 6nemli nokta
verilen bilgi ve égutlerin talasemi hastasinin yasamini
kolaylastiracak etkilerde bulunmasidir.  Ornegin
talasemi hastast hicbir zaman wusta bir atlet
olamayacagini ancak spor yapabilecegini (kendini asir1
yormadan) bilmelidir. Bu tedavinin diizenli stirmesi
gerektigini diizensiz oldugu noktada Slim riskinin
cok ytksek oldugunu bilinmelidir. Hastanin gelecege
dair ne gibi planlar yapabilecegi konusunda da bilgi
edinmeye  hakki  vardir. Ornegin  gelecekte
evlenebilecegi, cocuk sahibi olabilecegi (¢ocuklarinin
saglikl olmast ise eglerin tastyict, saglikli, talasemi
hastast olup olmamasina baghdir), egitim alabilecegi
vb. gibi. Kibris’ta talasemi hastalarinin %83 yuksek
ogrenim almis, % 25 tniversite mezunudur. % 22
talasemi hastast evlenmis, % 73’0 ise ¢ocuk sahibi
olmustur (bazilarinin ti¢-dort cocugu vardir) 15,

Ugiincii  olarak aragsal destek diye adlandirilan
destekten bahsedilir. Burada bireyin  yasamint
kolaylastiracak maddesel destekler 6n plandadir?’-28,
Ornegin, talasemi hastasinin ilk agamalarda desferal
pompastnt  kullanmayr  6gretmek ya da bunu
kullanmasinda ailenin destek olmast gibi. Dérdiinct
olarak ise eslik etme ve ya ait olma destegi kisilerin
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sosyal etkinliklerine gontllii olarak ve ictenlik yaninda
olup birlikte katilma anlamina gelmektedir?. Ornegin
talasemi hastalart icin kurulmus dernekler bu destegi
saglamaktadir. Bu dernekler dunyadaki diger
derneklerle de iletisim halindedir. Hasta ve ailesi,
talasemi ile ilgili dinyanin farkli yerlerinde verilen
konferanslara dernek destegiyle gidilebilmektedir.
Talasemi ile ilgili kurulan dernekler aynt dertten
muzdarip bircok kisiyi ve ailelerini bir araya
getirmesiyle hastalarin yasadiklart benzer sorunlarla
nasil bas ettikleri gézlemlenerek birbitlerine model
olabilecekleri  Ongorilebilir.  Bu  sirecte  kan
alimlarinda bir araya gelmeleri, dernek islerinde etkin
gorev almalari Dbirbirlerine eslik etme destegini
saglarken sosyal (toplumsal) kendilik algilarinda da
katkida bulunmaktadir?’8, Sonug olarak, bu strecte
birey kadar cevresine de biyik gérev dismektedir.
Cevrenin destegi bireyin bu dutrumla bas etmesine
buyiik katk: saglamaktadir.

Talasemi (major tip), strekli kan nakli gerektiren ¢ok
ciddi kronik bir hastaliktir. Akdeniz, Orta Dogu ve
Asya basta olmak tizere dinyanin bir¢ok tlkesinde
gorilen genetik gecisli, kalitsal, agir bir kan
hastaligidir. Yasamin ilk aylarinda (3-18) baslayan,
halsizlik,  solgunluk, istahsizlik,  huzursuzluk,
karaciger-dalak biiyiimesi sonucu karin sisligi, stk
ateslenme, iskelet sisteminde degisiklik, ytiz ve kafa
kemiklerinden baslayarak kemiklerde degisiklik gibi
farkl gelisim 6zellikleri ile kendini géstermektedir. Bu
hastalarin, diizenli kan transfiizyonlari ve tibbi tedavi
gorme zotrunluluklart bu dénemle baglamaktadir?.

Gorisme teknigi kullanilarak yapilan bu calismada,
dogumu sonrast talasemi (major) tanist konan bir
hastanin, hastalik ile ilgili uyumu ve tepkileri hakkinda
bilgi edinilmistir. Hastanin kimlik bilgileri gizli
tutulmustur. Bu ¢alisma, hayatint stirdtrebilmesi icin
strekli kan almak durumunda olan bir talasemi
hastasinin hastalik ile uyumunu, saglik psikolojisinin
onerdigi basa ¢tkma mekanizmalarini temel alarak
incelemeyi amaglamaktadir.

OLGU

Olgu, 45 yasinda bekar bir kadin olup, anneannesi ile
birlikte yasamini sirdiirmektedir. Kuzey Kibris Tirk
Cumbhuriyeti’nde (KKTC) memur olarak
calismaktadir. Anne lise mezunu ve ev hanimi, baba
ise Universite mezunu ve emeklidir.  Hastanin
kendisinden kiiciik bir de kiz kardesi vardit.

Hasta, kendisine talasemi tanisinin yaklasik 3 aylikken
konuldugunu, siirekli aglamalart ve huzursuzlugu
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olan bir bebeklik dénemi gecirdigini dile getirmistir.
Onceleri, talasemi ile ilgili yeterli bilginin olmamast ve
hastanin ailesinde bu hastaliktan muzdarip birinin
olmamast, ailesi i¢in hastalig1 anlamay1 zorlastiran bir
etken oldugunu belirtirken, annesinin bu hastalig
kabullenmesinin  ve sok siirecini atlatmasinin
babasindan daha uzun siirdiigiint de ifade etmistir.

Altt aylikken kan almaya baslamis ve 4 yasina kadar
mitkemmel bir tedavi aldigint belirtmistir. Daha sonra
ise, Kibris’ta savas (1974) ciktgt icin kuzeye gecmek
zorunda kaldiklarini, hasta ve ailesi icin esas zorlugun
bu dénemde bagladigini ifade etmistir. Glineydekinin
aksine kuzeyde talasemi hastaligina  yonelik
farkindalik olmamasindan dolayt kan bulma sikintisi
yagadiklarini, kendisinin ve ailesinin ¢ok zor bir
dénem gecirdiklerini belirtmistir. Ornegin, giineydeki
tedavisinde kullanilan demir yiikiind viicuttan atmaya
yarayan desferal ilacint  kuzeydeki doktotlarin
bilmedigini, uygulamayr kabul etmediklerini
aciklamistir. Ancak, ailesinin giineydeki tedaviden
memnun olduklart icin Kuzey’de 6zel bir hastanede,
yurt  disitndan  temin  ettikleri  bu  ilact
dizenliuyguladiklarimbelirtmistir. ~ Fakat  dalagin
biylime riskini azaltmaya da yarayan desferal
kullaniminin ise yaramadigini ve 7 yasinda dalaginin
buytidigini belirten hasta, kuzeydeki doktorlarin bu
uygulamayr zamaninda kabul ettikleri takdirde,
dalaginin buyime ihtimalinin azaltilabilecegini ve su
anki durumun farklt olabilecegini de
belirtmistir.Hasta, dalaginin biiyiimesi tizerine ailesi
(anne ve babast) ile Turkiye’ye tedaviye gittigini, o
dénemde ile ilgili, 1-2 gin anne ve babasin
géremedigini, yemek yemesine doktorlarin izin
vermedigini ve Turkiye’de yagayan aile dostlarinin
ona aldigt oyuncaklarthatirladigini ifade etmistir.
Annesinin  hastaya anlattigina gbre, o doénemde

ve

doktorlar ve hemsirelere 6fkelenip kiftr ediyormus.

Lise déneminin ¢ok glzel gectigini belirten hasta
hicbir zaman hastaligini saklamadigini, kimseden
talasemi hastast oldugu icin elestiri almadigini ve
herkesin ona destek oldugunu hatirladigini ifade
etmistir.  Lise  6greniminden  sonra  hasta,
anneannesiyle birlikte yasamaya basladigini ve onun
ihtiyaglarint  uzun  siire  kendisi  karsiladigini
belirtmistir. Bu ddnemde dayisinin onu kan bankasina
gotirdigiini  ve annesi ile kan bankasinda
bulustuklarini ifade etmistit. Hasta ailesinin ve
gevresinin ¢ogu zaman destegini hissettigini ve bu
durumun onun i¢in rahatsiz edici diizeyde olmadigini
belirtmistir. Hasta sosyal destegin kendisi icin bir
taraftan avantajli (“destek hissetmek giic veriyor”)
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oldugunu diger bir taraftan ise dezavantajli (“destegi
al ve ver, bazen yorucu olabiliyor”) oldugunu
sOylemistir.

Hasta ise baslamastyla birlikte is yerinde stk stk
hastalik ile ilgili bircok soruya maruz kaldigint ancak
arttk bu durumdan rahatsiz olmadigint ifade etmistir.
Ozellikle ilk dénemlerde, miidiiriiniin her kan almaya
gidisinde “Yine mi gidiyorsun?”, “Gitmezsen ne
olur?” gibi sorularina ¢ok uzildugini belirtmistir.
Hasta kendi ifadesiyle:

“Belki de ben ¢ok alingan davraniyorumdur,
bilemiyorum. o dyle degince gézlerim dolardr... Ama
hastaligimla ilgili bu tarz sorular hos degil bence...
Sonugcta ben de keyfimden izin almiyorum... O bana
bu sorulari sordugunda ben de sbyle bir cevap
verdim: Keske mesai saatinden sonta kan alma
sansim olsa ama ne yazik ki yok!”, o da bana, “Eger
kan almazsan ne olacak?” demisti, “Olecegim tabi kil
demistim.” (g6zleri doluyor)

Hasta anneannesinin durumu kétilesmeye bagladig
doénem, kendisinin de yurimekle ilgili sikintiart
bagladigini belirtmistir. O dénemde bunun psikolojik
oldugu dusunilmus ve psikolojik tedavi 6nerildigini
s6yleyen hasta, Turkiye’'ye anneannesinin ameliyatt
icin gidildiginde, oradaki doktorlara danisdigini ve
kaslarinda  kisalma oldugunun fark edildigini
sOylemistir. Bunun tzerine, hastaya spor (pilates
reformer; aletli pilates) yapmasinin Snerildigi ve 6zel
tabanlar yapildigint agiklamigtir. Kibris’a déndukleri
zaman bir siire fizik tedavi aldigini belirten hasta, 6zel
egitmen ile aletli pilates egitimine basladigini ve halen
severck devam ettigini belirtmektedir. Sadece pilates
degil ondan o6nce bisiklet stirme, yurtytis vb.
etkinliklerde de bulundugunu, ¢ok yorgun oldugu
doénemlerde bile sporu aksatmadigini ve kendisini
rahatlattigini belirtmigtir. Hasta normal bir insan
fizigine sahip oldugunu ayrica kendisine giivendigini,
inat¢t oldugunu ve basarmak i¢in elinden geleni
yapabilecek yeterlilikte oldugunu séylemistir.

Hastanin bu stirecleri yasamasina karsin, kisilerarast
iliskilerini ihmal etmedigi ve arkadaglariyla cesitli
etkinliklere katilmakla birlikte yeni arkadaghklar
kurmaktan da keyif aldigini paylasmustir. Arkadaslik
ve aile iliskilerine 6nem veren hasta yasami boyunca
karsiliklt bir destek halinde yasadigini anlatmustir.
Talasemili arkadaglar, is arkadaslari, tango arkadaslari
vb. oldugunu belirten hasta toplumsal etkinliklere
katlmayt ve gezmeyi c¢ok sevdigini belirtmistir.
Eskiden toplumsal etkinliklere ¢ok katilmadigini
bunun nedenin anneannesini evde yalniz birakmamak
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oldugunu, ayrica anneannesini rahatsiz etmemek icin
arkadaglarinin da eve gelemedigini belirten hasta, 35
yasindan sonra yasadiklart eve hasta bakicinin da
gelmesi ile daha rahat sosyallesebildigini s6ylemistir.
Ancak 6nceden de arkadaglart oldugunu sadece daha
az  sosyallesebildigini  vurgulamustir.  Yurt dist
gezilerine gerek arkadaslari gerekse ailesiyle gittigini
belirten hasta, tek sorunun istedigi zaman bir plan
yapip yurt disina citkamayacagini, ginlerin 6nceden
belirlenmesi gerektigini ve o miktarda 6nceden kan
almast oldugunu ifade etmistir.

Hasta, talasemi hastaliginin zor oldugunu ama
tedavisinin var olmasindan dolay1 sansli oldugun, tek
yapilmast gerckenin tedavi ile yasamaya alismak
oldugunu ifade etmistir. Ayrica, tedaviye diizenli
uyum saglanmazsa normal bir hayat
strdirilemeyeceginin, eger tedaviyi tamamen red
eder ise oOlumin kac¢inilmaz oldugunu, kismen
reddedilir  oldugunda ise normal bir hayat
striilemeyecegini farkinda oldugunu belirtmistir. Bu
nedenle tedavinin ¢ok 6énemli oldugunu, ailesinin de
bu konuda ¢ok emek harcadigini ifade etmistir. Hasta
bu siregteki tim  sorumlulugun  kendisinde
oldugunun farkinda oldugunu vurgulamistur.

TARTISMA

Talasemi (major) tanist alan bireyin de saghkli bir
yasam siirebilecegine 6rnek oldugu distnilen vaka,
saglik psikolojisinin 6nerdigi kavramlar ¢ercevesinde
ele alinmaya calisilacaktir.

Talaseminin dogustan gelen bir hastalik olmastyla
birlikte psikososyal gelisim evrelerini  etkiledigi
bilinmektedir. Talasemi tanustyla bebeklik, cocukluk,
ergenlik ve yetiskinlik dénemlerinde farkli duygular
ve stregler yasanmaktadir®. Hastanin c¢ocukluk
déneminde aldig1 tedavi sirasinda agresif davraniglar
gostermesi literatiir tarafindan desteklenirken, genel
olarak talasemi hastalarinin agresif davranislar
sergileme sikliginin yitksek oldugu bildirilmektedir3!.

Aile ve tedavi ekibi tarafindan hastaya, hastaligiyla
ilgili bilgi ve sorumluluk vermenin, hastaliga uyum
saglama acisindan biyik 6nem tagidigi!!*? bu vaka ile
de desteklenmistir. Onceden de belirtildigi gibi,
bireylerin hastaliga uyum saglama siirecindestk olarak
incelenenbasa ¢itkma mekanizmalari, bilgi edinme,
dogrudan eyleme girme, eylemin ketlenmesi, ve
intrapsisik cabalarolarak ele alinmaktadir. Bu vaka
icin  bu  streclerin  su  sekilde ilerledigi
dustnilmektedir: bilgi edinme; anne ve babanin
kiiciik yastan itibaren hastaya hastalikla ilgili bilgi
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verme c¢abasi. Hastanin kiiciik yastan itibaren
hastaliginin farkinda olarak yasamast bireyin kendine
olan givenini artrdigidisinilmektedir?>**. Hastanin
benlik kavramina da katkida bulunan giivenin bilgi
edinmeyle iliskili oldugu séylenebilir. Benlik kavrami
alt 6geleri ¢ercevesinde dustntldigiinde ise hasta
fiziksel kendiliginistedavisini diizenli sekilde devam
ettirdigi stirece normal fizige sahip olacaginifarkinda
olmasi ile belirtmistit.Basaran kendilik; hastanin
basarmak icin elinden geleni yapmast ile
iliskilendirilebilir. Toplumsal (sosyal) kendilik;
hastanin hastalig1 ile uyumlu bir bicimde gevresiyle
iliski kurabilmesi olarak 6zdeslesebilir.Ozel kendilik
ise, hastanin kendi sosyal hayatina 6nem vermesi
olarak degetlendirilmistir!!.

Basa ¢ikma mekanizmalarindan biri olan dogrudan
eyleme girme, vakada hastanin, tedaviye diizenli bir
uyum saglanmasinin hayatt icin 6nemli oldugunu
farkinda olmasit olarak dustnulebilir. Hastanin i¢
kontrol odakli bir birey olmast dogrudan eyleme
girme ve hastalia uyum strecini kolaylagtiran bir
etken  olarak  degerlendirilmistit®® ~ Eylemin
ketlenmesi, hastanin kendisini ¢ok kétii hissetmesi ile
birlikte tedavisinde yaklasik 1 y1l desferal kullanmadigi
doneme denk geldigi distnilmistir. Intrapsisik
cabalar: ciddi hastalik tanisi alarak 6lim gercegiyle
ylzlesen hastalarin, 6zel oldugu ve bir kurtaricinin
gelip  durumu  duzeltecegine dair  inancinn
kaybolarak, gercekle yiizlesme durumunda kalmast
olarak belirtilmigtit'!. Bu baglamda s6zi edilen
vakanin ailesinde de benzer bir sire¢ yagadigs
séylenebilir. Tlk olarak ailenin aniden cocuklarinin
talasemi hastast oldugunu 6grenmesi ve bir sok siireci
gecirmesi aslinda bu strecin, hastalik ile uyuma zemin
hazirlamast olarak degerlendirilmistir. Tkinci olarak
kabul edilen agsama o6fke ise, hastanin ailesinin
ozellikle doktorlara yonelik yogun 6fke yasamasi ile
desteklenmistir. Ugiinci  olarak pazarliga girme
stirecinde hastalarin fedakarliklar1 degerlendirilir fakat
olgu ile ilgili bu agamanin tam anlamu ile yasanmamis
olabilecegi ya da 6yki icerisinde tam olarak fark
edilmemis olabilecegi dustintlmustiir. Bu siirecte her
asama sirastyla gérilmemekle beraber, bazi asamalar
hi¢ deneyimlenmemektedir. Dérdiincti olarak ise
¢okintli déneminin bu vakada hastanin yemek
yemede isteksizlik, keyifsizlik, karamsarlik vb.
olumsuzluklart yasantiladigt zamana denk geldigi
soylenebilir. Besinci olarak ise kabullenme doénemi
vakada ailenin talasemiyi kabullenmesi ve hastayi
yasatmak amact ile elinden gelen her seyi yapmast ile
iliskilendirilmistir10-11.36.37,
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Vakada da oldugu gibi, hastanin ve ailesinin birlikte
bas etmesiyle, hastaliga uyumu kolaylastiran sosyal
destek cok Onemlidir. Sosyal destek bu vakada su
sekilde degerlendirlebilir; duygusal destek: hastanin
ise baslamasi ile desteklenmesi, bilgi saglayict destek:
hastaya hem ailesi hem de tedavi ekibi tarafindan
desferal kullaniminin 6gretilmesi vearagsal destegin
hastayaannesi, babast ve dayisi tarafindan saglanmast
olarakdustnilmektedir. Son olarak ise eslik etme ve
ait olma destegini hastanin en fazla talasemili
arkadaglarindan aldigi disuntlmustir?’-28,

Talasemi, bireyin fiziksel ve ruhsal iyilik halini
olumsuz etkileyen kronik hastaliklardan
biridir. Talasemi (major) tanist ile yasayan bu vakanin,
hastaliga uyumlu sekilde basa ¢tkma mekanizmalart
gelistirdigi ve bu sayede de saglikli bir yasam
strdirebildigi distnilmektedir.Saglik psikolojisinin
onerdigi tzere, kronik hastaligi olan kisilerin genel
olarak iyilikhallerinin gelistirilebilmesi ve sagliklt
sekilde basa ¢tkma mekanizmalart gelistirebilmeleri
icin, hastanin, ailesinin (hasta ile ilgilenen kisi veya
kisiler) ve saglik calisanlarinin isbirligi biyiik 6nem
tasimaktadir.
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