H B ORJINAL MAKALE I

GUNCEL PEDIATRI JCP 2017;15(3):35-46

Beta Talasemili Ergenlerde Sosyal, Duygusal ve Davramssal Giigliiklerin ve
Ebeveynlerinde Psikopatolojinin Degerlendirilmesi
The Social, Emotional and Behavioral Difficulties in Thalassemic

Adolescents and Psychopathology in Their Parents

Asli Siirer Adanir!, Giilseren Taskiran?, Cem Koparan?, Esin Ozatalay*
1 Akdeniz Universitesi T1p Fakiiltesi, Cocuk ve Ergen Psikiyatrisi AD, Antalya
2Antalya Egitim ve Arastirma Hastanesi, Cocuk Ve Ergen Psikiyatrisi Klinigi, Antalya

0z

Giris ve Amagc: Bu calismada, beta-globin sentezinde defekt nedeniyle ortaya ¢ikan azalmis eritrosit
sentezi, anemi ve demir birikimiyle karakterize kalitsal bir kronik hastalik olan beta-talasemili
ergenlerde sosyal, duygusal ve davranigsal giicliiklerin ve ebeveynlerinde psikopatoloji yayginliginin
degerlendirilmesi amaglanmistir.

Yontem Ve Gerecler: 24 Beta-talasemili ergen ve ulasilabilen ebeveyn hasta grubu; daha 6nce fiziksel
ve mental hastalik dykiisii bulunmayan, yas ve cinsiyet agisindan eslestirilmis 20 ergen ve ulasilabilen
ebeveyn de kontrol grubu olarak ¢aligmaya dahil edilmistir. Ergenlerde islevsellik Giigler-Giigliikler
Anketi (GGA) ile degerlendirilmistir. Ebeveynlerde psikopatolojiyi degerlendirmek i¢in 90 itemlik bir
Ozbildirim dl¢egi olan Ruhsal Belirti Tarama Listesi 90-R (RBTL 90-R) kullanilmustir.

Bulgular: Talasemili ergenlerde GGA vyasit iliskileri, emosyonel semptomlar ve total giigliik
subskorlari, bu alanlarda soruna igaret eder sekilde anlamli olarak daha yiiksek bulundu. Ebeveynlerde,
hasta grubunda yiiksek c¢ikan obsesif-kompulsif skalasi harig, tim RBTL 90-R alt skorlar1 ve genel
semptom indeks skoru her iki grupta normal sinirlarda olsa da, ailede ikinci bir talasemili ¢ocuk varlig
ile ebeveynlerde anksiyete diizeyi arasinda anlamli bir iligki saptandi. Benzer sekilde, ¢ocukta dismorfi
varliginda tiim alt skorlar ve genel semptom indeksi skoru anlaml1 olarak artmaktaydi.

Tartisma ve Sonug: Hastaligin kronik ve 6liimciil olusu, tedaviye bagli zorluklar ve demir birikimine
bagl ortaya ¢ikan ikincil rahatsizliklar nedeniyle hasta ¢ocukta ve ebeveynlerde psikolojik ve sosyal
sorunlar goriilebilmektedir. Bu nedenle tibbi tedavinin psikososyal destekle kombine edilmesi, ¢ocuk-

aileyi bir biitiin olarak ele almak ve olas1 psikopatolojilerin tanis1 ve tedavisi bir gerekliliktir.
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SUMMARY

Introduction: The aim of this study is to investigate the social, emotional and behavioral difficulties in
adolescents and the prevalance of pyschopatology in parents of adolescents with Peta-thalassemia, a
chronic disease which is a hereditary blood disorder characterized by reduced or absent beta globin chain
synthesis, resulting in decreased red blood cell production, anemia and subsequent secondary diseases
as a result of iron loading.

Methods: For this aim, 24 adolescents with Beta-thalassemia and accessible parent, as the study group
and 20 adolescents without any physical or mental problems and accessible parent, as the control group
were recruited. Functionality of adolescents was assessed with Strengths and Difficulties Questionnaire
(SDQ) and psychopatology in parents was assessed with The Symptom Checklist 90-R (SCL 90-R), a
self-report questionnaire consists of 90 items.

Results: In thalassemic adolescents, SDQ subscores in peer relations, emotional symptoms and total
difficulties were significantly higher, indicating problems in these areas. In both groups, all SCL 90-R
subscale scores and general syptom index score were in normal range, but obsesive-compulsive score
was statistically higher in thalassemia group. There was a significant correlation between the anxiety
subscores of parents and presence of dismorfism in the thalassemic child. In the presence of a second
child with thalassemia in the family also correlated with the overall psychopathology in parents. But
contrary to expectation, in the presence of thalassemia complication(s), no correlation was found.
Discussion and Conclusion: Because of the the chronic and fatal nature of the disease, difficulties about
the treatment and secondary diseases due to the iron overload, psychological and social problems can
be seen in the patients and their parents. In this respect, it’s a necessity to combine the medical treatment
with psychosocial support, handle the child and the family as a whole and ensuring the identification

and treatment of any possible psychopathologies.

Keywords: Chronic disease, Beta-Thalassemia, adolescent, parents, psychosocial difficulties,

psychopathology

Ingilizce Kisa Bashk: The psychosocial difficulties in thalassemic adolescents
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Giris:

Beta-talasemi sendromlar1, hemoglobin (Hb) yapiminda defekt ile karakterize bir grup kalitsal kan
hastaligidir (1). Akdeniz kusagi, Orta Asya, Hindistan,Cin ve Gilineydogu Asya’ya kadar yaygin olarak
gortliir (2). Gogler ve farkli etnik gruplar arasi evliliklerle tiim diinyada gézlenir duruma gelmistir (3).
Kayitlara gore Tiirkiye’deki hasta sayist 5500 civarindadir (4). Giiney Anadolu’daki hastalarin %45’
Antalya’da yasamaktadir (5). Hb molekiiliiniin globin yapisini olusturan zincirlerden bir ya da birkaginin
sentez hizindaki azalma ya da yoklugu, hatali Hb sentezine yol acar ve intramediiller yikima ve anemiye
neden olur (1). Hastalik belirtileri, anemi ile hayatin ilk yilinda baglar ve tan1 genellikle bir yasina kadar
konur. Ozellikle iyi tedavi edilmemis olgularda biiyiime geriligi, hipogonadizm, yiiz kemiklerinde sekil
bozukluklari, osteoporoz, osteopeni; asirt demir alimina bagli splenomegali, kalp yetmezligi, diabetes
mellitus gibi ikincil hastaliklar; kan transfiizyonlarinin komplikasyonu olarak hepatit B, C ve HIV
enfeksiyonlari ortaya ¢ikabilir (6-9).

1970’lerde hastaligin etkin tedavi ve kontroliiniin miimkiin olmamasi, hastaliga bagli komplikasyon ve
deformitelerin ¢ok daha fazla olmasi nedeniyle damgalanma, sosyal izolasyon, fiziksel deformasyon,
cinsel gelisimin olmamas1 gibi fiziksel ve psikososyal giigliikler daha sik ve yogun olarak
yaganmaktaydi (10). Tedavinin etkinliginin ve ulagilabilirliginin artmasi ile son zamanlarda bu hasta
grubu normale yakin bir hayat siirebilme imkanina kavusmustur. Talaseminin en sik gorildigi
tilkelerden biri olan Yunanistan’da talasemi majorlii hastalarin %12’sinin evlendigi ve %2.3 iiniin ¢ocuk
sahibi oldugu, iiniversiteye gitme oraninin saglikli yasitlarina gore daha yiiksek oldugu bildirilmektedir
(11). Bu gelismeler sonucunda artik talasemili hastalarin islevselliginin arttigi, fiziksel
deformasyonlarin azaldigy, cinsel gelisimin saglanabildigi ve egitim, meslek edinme, aile kurma ile ilgili
kaygilarin 6n plana gectigi goriilmektedir (11,12). Ancak hastaligin kronik dogasi, tedavinin siireklilik
gerektirmesi, diizenli kan transfiizyonlari, demir selasyon tedavisi ve sekonder hastaliklar nedeniyle
okula devam sorunlari, azalmakla birlikte hala goriilebilen fiziksel deformiteler islevselligi olumsuz
etkilemekte, bu hasta grubunu psikososyal sorunlar a¢isindan kirilgan hale getirmektedir. En sik goriilen
sorunlarin anksiyete, depresyon, diisiik benlik saygisi, okulla ilgili sorunlar, psikosomatik bozukluklar
ve daha az oranda da davranis bozukluklari oldugu bildirilmektedir (13-16).

Talasemi, tiim kronik hastaliklar gibi aile dinamiklerini de etkilemektedir. Yasamu tehdit eden bir
hastalik, tiim aile i¢in stres kaynagidir. Ebeveynler, hastalik hakkinda daha gercek bilgilere sahip
olduklari ve tedavinin duygusal ve maddi yiikiinii Gistlendikleri i¢in hasta ¢ocuga gore daha drselenmeye
acik olabilirler. Hastaligin kalitsal olmasi ebeveynlerde sugluluk duygulari ortaya c¢ikarabilir ve
psikopatoloji riskini arttirabilir. Hastalarin ebeveynleri psikopatoloji acisindan incelendiginde en sik
saptanan tanilar depresyon, anksiyete ve psikosomatik bozukluklardir (5,7,13). Cogu c¢alismada
ebeveynlerde psikososyal sorunlarin varligimin ¢ocuklarin psikososyal gii¢liik yasamasi igin belirleyici

olmasi dikkat ¢ekicidir (17,18).
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Kronik hastaliklarda aile parcalanmasi ve bosanma oranlarinda artis olduguna iliskin calismalar
olmasina karsin, talasemili hastalarin ailelerinde bosanma oranlari yliksek bulunmamistir(5,19). Ancak
ailelerin neredeyse yarisinda diizenli bir i sahibi olamama, mali yetersizlikler ve diisiik sosyoekonomik
diizey bildirilmistir (5,19). Genel goriis, hastaligin aile i¢in bir araya getirici, baglayici oldugu; ancak
evlilik sorunlariin ve aile i¢i ¢atigmalarin sik goriildiigii yoniindedir (19).

Yabanci kaynaklarda ergenlerle yapilan ¢aligmalar olmakla birlikte, lilkemizde genel olarak talasemi
hastalariyla calisilmasina ragmen 6zellikle ergen grubunda yapilmig benzer ¢alismaya rastlanmamaistir.
Bu nedenle, bu calismada, beta-talasemili ergenlerin sosyal, duygusal ve davranigsal giicliikleri ve

ebeveynlerinde psikopatoloji yayginligini degerlendirmek amaglanmustir.

Yontem ve Gerecgler:

xxx ve yyy Hastanesi talasemi merkezlerinde takip ve tedavisi devam eden, galigmaya katilmaya
goniilli olmus 12-18 yas aras1 24 ergen ve ulagilabilen ebeveyn (anne ya da baba) calismaya dahil
edilmistir. Okur-yazar olmama, talasemi ve komplikasyonlar1 disinda hastalik, zihinsel gelisim geriligi
diglanma kriteri olarak kabul edilmistir. Zihinsel gelisim geriligi, klinikk muayene ve hastanin
psikomotor gelisim Gykiisii ile birlikte, Bender-Gestalt gorsel motor algi testi ile degerlendirilmistir.
Daha 6nce herhangi bir nedenle ¢ocuk psikiyatrisi poliklinigine bagvurusu ve kronik hastalik dykiisii
bulunmayan, yas ve cinsiyet agisindan eslestirilmis 20 ergen ve ebeveyni de kontrol grubu olarak
caligmaya alinmistir.

Her iki gruptaki ¢ocuklarin yasi, egitim diizeyi, okul basarisi, tibbi 6zge¢misi; hasta grubundaki
cocuklarin ek olarak tani alma yasi; dismorfik goriiniimii, talasemi komplikasyonu ve baska talasemili
kardesin olup olmadigi; her iki gruptaki ebeveynlerin yas ve egitim diizeyleri kaydedilmistir.
Ergenlerde sosyal, duygusal ve davramigsal islevsellik, Giicler ve giicliikkler anketi (GGA) ile
degerlendirilmistir. 4-16 yas arasi cocuklar i¢in ebeveyn ve 6gretmen formlari, 11-16 yas i¢in ¢ocuklarin
kendilerinin doldurdugu formu vardir. Pozitif ya da negatif 6zellik tagiyan 25 maddeden olusur.
Emosyonel semptomlar, davranig problemleri, hiperaktivite-dikkatsizlik, yasit iliskileri ve sosyal
davranis olarak 5 alt grupta degerlendirme yapilir, ayrica ilk dordiiniin toplami, toplam giigliik skorunu
verir. Alt 6lgek puanlari ve toplam puan "normal", "siirda" ve "anormal" olarak degerlendirilir (21).
Tirkee ¢evirisi ve gecerligi Taner Glivenir ve arkadaslari tarafindan yapilmistir (22). Bu ¢alismada
yalnizca 4-16 yas i¢in ebeveyn ve 11-16 yas icin ergen formlar1 kullanilmistir.

Ebeveynlerde psikopatolojiyi degerlendirmek i¢in 90 itemlik bir 6zbildirim 6l¢egi olan Ruhsal Belirti
Tarama Listesi 90-R (RBTL 90-R) kullanilmistir. Bu 6l¢ek Derogatis tarafindan gelistirilmis olup
Tiirkce gegerlik ve giivenilirligi Dag ve arkadaslari tarafindan yapilmustir (23,24). Ozbildirim lgegidir
ve 5 dereceli likert tipi cevaplanan 90 itemden olusur. Olgegin 9 ayri belirti grubunu yansitan alt
Olcekleri somatizasyon, obsesif-kompulsif, kisilerarasi duyarlilik, depresyon, anksiyete, diismanlik,

fobik kaygi, paranoid diisiince, psikotizm ve bu alt dlgeklere girmeyen maddelerden olusan ek 6lgektir.
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Bu calismada 6lcek cocukla birlikte gelen ebeveyne verildi. Paranoid diisiince, psikotizm, ek dl¢ek ve
diismanlik alt Slcekleri degerlendirme dis1 birakildi. Olgegi hasta grubundan 17 anne, 7 baba; kontrol
grubundan 13 anne, 7 baba doldurdu. Hatali doldurulmasi nedeniyle hasta grubundan iki, kontrol
grubundan bir Sl¢ek gecersiz ¢ikt1, degerlendirme gegerli olanlar {izerinden yapildi.

Istatistiksel Coziimleme: Gruplarin karsilastirilmasinda parametrik testlerde varyans analizi (ANOVA)
kullanilmigtir. Gerekli durumlarda ikili karsilagtirmalar igin post hoc scheffe ¢oziimlemesi yapilmistir.
Gereken kosullarda X? (kikare) uygulanmistir. Degiskenler arasi baglantilar Pearson momentler ¢carpimi
korelasyon katsayisi ile saptanmistir. Biitiin istatistiksel ¢oziimlemelerde SPSS for Windows 10.00

kullanilmagtir.

Sonuclar:

Sosyodemografik veriler: iki grup arasinda yas, cinsiyet, egitim diizeyi, anne ve baba yaslar1 arasinda
anlamli bir farklilik saptanmadi. Kontrol grubundaki anne ve babalarin egitim diizeyi, talasemi grubuna
gore anlamli olarak yiiksek bulundu (p<0.05). Yine kontrol grubundaki ¢ocuklarin okul basarisi talasemi
grubundakilere gore anlamli olarak daha yiiksekti (p=0.002). Talasemili cocuklarda ortalama tani yasi
21.5 ay olarak saptandi. Dort ergende hipogonadizm, gelisme geriligi, hepatit gibi talasemi
komplikasyonlarindan biri mevcuttu. Dort ergende ailede diger bir talasemili kardes, ii¢ ergende de
dismorfi oldugu tespit edildi. Tan1 yasi ile komplikasyon ya da dismorfi varlig1 arasinda anlamli bir
iligki saptanmadi. Babanin egitim diizeyi ile ailede talasemili ikinci bir ¢ocuk bulunmasi arasinda ise

anlamli bir negatif iliski oldugu goriildii (p=0.026) (Tablo 1).

Tablo 1. Olgularin demografik verileri

Kontrol (n=20) Talasemi (n=24)
Cocuk yas (ay) 163,55 + 19,05 163,64 £25,33
Cocuk cinsiyet (K/E) 12/8 11/13
Cocuk egitim (y1l) 7,55+ 1,57 6,71+1,48
Anne yas (y1l) 39,55 +5,37 39,04+ 6,11
Anne egitim (y1l) 9,15+3,71 54244
Baba yas (y1l) 43,16 + 5,66 42,17 + 6,88
Baba egitim (y1l) 10,26 = 3,88 6,83 £3,06
iyi orta kotii iyi orta kotii
18 2 0 8 9 4
Okul basaris1*
Psikiyatrik tam 10 20
Tam yas1 (ay) 21,48 + 13,68
Komplikasyon 4/24
Talasemili kardes 4/24
Dismorfi 3/24

* : Talasemi n=21, kontrol n=20 (p=0,002)
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Giicler ve Giicliikler Anketi (GGA) Sonuclari: GGA Ergen Formu Sonuglarina gore kontrol
grubunun tiim alt dlgek puanlar1 ve ve toplam gii¢litk skoru normal sinirlar i¢indeyken, hasta grubunda
yasit iligkileri alt 6lgek puani "sinirda” ¢ikti. Diger alt 6l¢ek puanlari ve toplam giigliik skoru ise normal
sinirlardaydi. Puanlar talasemi grubunda "smirda" ¢ikan yasit iliskileri alt skalasi diginda her iki grupta
da normal sinirlar i¢inde olmasina ragmen, talasemi grubunda emosyonel giicliikler ve yasit iliskileri alt

0lcek puanlari ve toplam giicliik skoru kontrol grubuna gore anlamli olarak daha yiiksekti (Tablo 2).

Tablo 2. Olgularin GGA alt 6l¢ek puanlarinin karsilagtirilmasi

Talasemi Kontrol p

N=19 N=20
Emosyonel sorunlar 2,94 +£2.09 1,30 £ 1,55 0,008
Davranis sorunlari 1,52 +1,21 0,95+ 0,94 0,106
Hiperaktivite-dikkatsizlik 3,42+ 1,77 2,95+1,95 0,437
Yasat iliskileri 3,73 £1,85 1,95+ 1,09 0,001
Sosyal davrams 8,31+1,70 8,80 £ 1,05 0,297
Toplam giicliik skoru 11,63+ 4,52 7,15+3,57 0,001

GGA : Giigler ve giigliikler anketi

GGA Ebeveyn Formu Sonuglarina bakildiginda, kontrol grubunun tiim alt 6l¢ek puanlar ve toplam
giicliik puani normal sinirlar igindeyken, talasemi grubunda yasit iligkileri alt 6l¢ek puani ve toplam
giicliik skoru "sinirda" ¢ikti. Emosyonel giicliikler alt 6lgek puani ise istatistiksel olarak anlamli sekilde
"anormal" olarak bulundu. Istatistiksel degerlendirmede emosyonel giigliikler, davranis problemleri,
yastt iliskileri alt 6lgek puanlari ve toplam giicliik skoru talasemi grubunda kontrol grubuna goére anlamli

olarak daha yiiksekti (Tablo 3).

Tablo 3. Olgularin ebeveynlerinin GGA alt 6l¢ek puanlarinin karsilastirilmasi

Talasemi Kontrol p

N=19 N=20
Emosyonel sorunlar 421+2,65 2,00+ 1,74 0,005
Davranis sorunlari 2,84+2,43 1,10+1,02 0,008
Hiperaktivite-dikkatsizlik 431+2,49 3,00 +£2,20 0,089
Yasit iliskileri 3,73 £2,13 1,90+ 1,44 0,003
Sosyal davrams 7,05 +2,61 8,35+ 1,46 0,068
Toplam giicliik skoru 14,84+ 7,73 7,80 + 3,81 0,001

GGA : Giigler ve giigliikler anketi
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Ruhsal Belirti Tarama Listesi Sonug¢lari: Her iki ebeveyn grubunda da RBTL alt 6l¢ek puanlari ve
genel semptom indeksi puani normal smirlardaydi. Istatistiksel degerlendirme sonucunda talasemi
grubunda obsesif-kompulsif bozukluk alt test puaninin normal sinirlar i¢inde olmasina ragmen kontrol
grubuna gore anlamli olarak daha ytiksek oldugu saptandi.

Ailede talasemili ikinci bir cocugun olmasinin psikiyatrik belirti tarama listesinin anksiyete alt dlcegi
ile anlaml bir iliskisi oldugu belirlendi. Cocukta komplikasyon bulunmasi ile ebeveynde psikiyatrik
belirti varlig1 arasinda herhangi bir anlamli iliski gozlenmezken, cocukta dismorfi varliginda psikiyatrik
belirti tarama listesinin tiim alt 6l¢cek puanlar ve genel semptom indeksi puani anlamli olarak yiiksek

bulundu (Tablo 4).

Tablo 4. Ebeveynlerin RBTL-90 puanlarinin karsilagtirilmasi

Talasemi Kontrol p

N=22 N=19
Somatizasyon 0,94 £0,75 0,71 £0,54 0,282
Anksiyete 0,75 £ 0,66 0,46 +0,37 0,099
Obsesyon 0,11 +0,75 0,64 £0,44 0,019
Depresyon 0,85+0,72 0,73 +£0,49 0,554
Kisilerarasi duyarhhk 0,94+0,72 0,68 £ 0,61 0,213
Genel semptom indeksi 0,84 £0,57 0,56 +£0,37 0,125

RBTL-90 : Ruhsal belirti tarama listesi

Tartisma:

Talasemi’de tedavinin getirdigi zorluklar, hastaligin kronik olusu ve olimculliigii; kalp, karaciger,
endokrin organlarda demir birikiminin neden oldugu sekonder hastaliklar hem hasta ¢ocuk hem de
ailesinde psikolojik ve sosyal sorunlari arttirmaktadir (20). Tsiantis’e gore okul Oncesi ve latens
donemde en sik saptanan sorunlar anksiyete, psikosomatik yakinmalar ve aileye bagimlilik; ergenlikte
ise sosyal izolasyon, yasit iligkilerinde sorun, depresyon ve tedaviye uyum sorunlaridir (19).
Angastiniotis ise hastalia bagli ortaya cikan boy kisaligi, kemik deformiteleri ve cinsel islev
sorunlarinin benlik algisini olumsuz etkiledigini ve bu durumun 6zellikle ergenlik ¢agindaki hastalar
icin ciddi bir sorun haline gelebilecegini ve psikiyatrik bozukluklara zemin hazirlayabilecegini
bildirmektedir (25).

Siklig1 degisik calismalarda farkli olarak ifade edilmekle birlikte, kronik hastalig1 olan ¢ocuklarin
yaklasik %30-40’1inda okulla ilgili sorunlar bildirilmektedir (26). Ulkemizde yapilan galigmalarda

talasemili ¢ocuklarda kaygi diizeyinin yiiksek oldugu, bu nedenle ve sik doktor vizitleri ve aylik kan
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transfiizyonlar1 nedeniyle egitim hayatlarinin olumsuz etkilendigi bildirilmistir (5,6). Ozellikle akran
iligkilerinin ve onaymin 6n planda oldugu ergenlik déneminde, okuldan uzak kalis, sadece akademik
anlamda degil, yasit iliskileri ve duygusal alanda da giigliiklere yol agabilmektedir. Dismorfi, gecikmis
puberte ve kemik deformiteleri de hastalikla ilgili damgalanmaya yol acarak sosyal islevselligi bozabilir
(25).

Bizim g¢alismamizda da, Onceki caligmalarla benzer sonuglara ulasilmistir. Sosyal, duygusal ve
davranissal iglevselligi 6lgen bir 6l¢ek olan Gligler ve giigliikler anketinde hem ebeveyn, hem de ergen
formlarinda talasemi grubunun saglikli yasitlarina gore yasit iliskilerinde ve emosyonel alanda daha
fazla giicliik bildirmeleri ve toplam giicliik skorunun daha yiiksek olmasi bu bulgular1 desteklemektedir.
Tedaviye, 6zellikle de demir selasyon tedavisine uyum sorunlari talasemili hastalarda sik goriilmekte ve
hastalifa bagli komplikasyonlarin ortaya ¢ikmasina, yasam kalitesinin azalmasina, mortalite ve
morbiditede artisa yol acabilmektedir (26). Yapilan ¢alismalarda tedaviye iliskin 6zelliklerin hastalar
iizerinde hastalifin kendisinden daha fazla sikinti yaratti§i (27) ve hastalarin yarisina yakin bir
boliimiinde tedaviye uyum sorunlarinin yasandigi bildirilmistir (6). Agizdan deferiprone tedavisi ile
bildirilen tedavi uyumu daha iyidir (28). Bizim ¢alismamiza katilan ergenlerin tamami deferiprone
tedavisi aliyordu ve higbir ergende tedaviye uyum sorunu bildirilmedi. Calismaya katilan ergenlerin
4’iinde talasemiye bagli komplikasyon (%16,66), 3’iinde dismorfi (%12,5) saptandi. Bu oranlarin
nispeten diisiik olmasi1 da bu ¢ocuklarin tedaviye uyumlarinin iyi olduguna isaret etmekteydi. Ancak
caligmaya sadece katilima goniillii olan ergenler dahil edildiginden ve tedaviye uyumlu ergenlerin bdyle
bir ¢alismaya katilmay1 kabul etmede daha istekli olacaklar1 varsayilabileceginden, goniilliliik tedaviye
uyumu degerlendirmede bir bias faktor sayilabilir. Yiiksek tedavi uyumu degerlendirilirken, oral
deferiprone kullanimi yaninda bu faktorlerin de géz 6niinde tutulmasi uygun olacaktir.

Talasemi, tiim kronik hastaliklar gibi aile dinamiklerini etkilemektedir. Ayrica talaseminin kalitminda
her iki ebeveynin de roliiniin bulunmasi1 ve gebelik déneminde tan1 sansi, ebeveynlerde hastaligin
kendileriyle iligkili olarak ortaya ¢iktigi yoniinde sugluluk duygulari ortaya g¢ikarabilmektedir (13).
Yapilan ¢aligmalarda, ailelere ¢ocugun talasemi hastasi oldugu dnceden bilinse gebeligi sonlandirmayi
tercih edip etmeyecekleri sorulmus ve ailelerin %75-100’1 sonlandiracaklarini bildirmislerdir (5,17,29).
Talasemide artmis olan psikososyal sorunlar yaninda, siirekli-diizenli kan temini gibi zorluklar da aileye
maddi ve pratik anlamda ek yiik getirmektedir. Ayrica talasemi giiniimiizde genetik danisma ile
Onlenebilir bir hastalik oldugundan daha ¢ok diisiik sosyoekonomik diizeye sahip ailelerde goriilmekte,
hatta ayn1 aile birden fazla talasemili ¢ocuga sahip olabilmektedir. Nitekim bizim c¢alismamizda da
sosyoekonomik durumun belirleyicilerinden biri olan egitim diizeyi talasemili anne ve babalarda kontrol
grubuna gore anlamli olarak diisiik bulunmustur (p=0,002). Babanin egitim diizeyinin diisiik olmasi
ailede ikinci bir talasemili gocuk olmasi i¢in de belirleyicidir (p=0,026). Yapilan g¢aligmalarda, ailelerin
neredeyse yarisinda diizenli bir i sahibi olamama, mali yetersizlikler ve diisiik sosyoekonomik diizey

bildirilmistir (5,20). Son zamanlarda siirekli tibbi bakim gerektiren kronik hastaliklara sahip ¢ocuklar
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devlet tarafindan saglik sigortasi kapsamina alinsa da, 6zellikle il disinda yasayan hasta aileleri icin
ulasim ve konaklama masraflari, siirekli kan bulma ile ilgili sikintilar sorun olmaya devam etmektedir.
Hastalarin ebeveynleri psikopatoloji agisindan incelendiginde en sik saptanan tanilar depresyon,
anksiyete ve psikosomatik bozukluklardir (5,7,13,30,31). Bush annelerde %70 depresyon, %33 somatik
yakinmalar oldugunu saptamistir (7). Canatan beta-talasemili ¢ocuklarin anne-babalarinda %82
oraninda anksiyete ve %26 sosyal izolasyon bildirmektedir (5). Khanna, Prabhakaran ve ark. da %67
anksiyete ve %75 depresyon ile benzer oranlar bulmuslardir (31). Cocukta fasiyal anomali olmasi
annede psikopatoloji riskini arttirmaktadir (19). Cogu c¢alismada ebeveynlerde psikososyal sorunlarin
varligiin ¢ocuklarin psikososyal giicliik yagsamasi i¢in belirleyici olmasi dikkat ¢ekicidir (17,18).
Bizim c¢aligmamizda talasemili ergenlerin ebeveynlerinin psikiyatrik belirtileri RBTL 90-R ile
degerlendirildi ve hem hasta hem de kontrol grubundaki ebeveynlerin tiim puanlarinin normal sinirlarda
oldugu goriildii. Sadece obsesif-kompulsif bozukluk alt testi puanlar1 talasemi grubunda kontrol
grubundaki ebeveynlerin puanlarina gore anlamli olarak daha yiiksekti ki bunun da aylik kan
transfiizyonlar1 ve diizenli demir selasyon tedavisi gerektiren talasemili bir ¢ocukla ilgilenmenin
getirdigi kayg1 ve diizen ihtiyaci ile ilgili oldugu diisiiniilebilir. Ebeveynlerde psikopatoloji oraninin
yliksek ¢ikmamasi son zamanlarda siirekli tibbi bakim gerektiren kronik hastaliklara sahip ¢ocuklarin
devlet tarafindan saglik sigortasi kapsamina alinmasi, tedavilerin talasemi merkezlerinde yiiriitiilmesi,
cocuklara maas baglanma imkan1 ve gorece artmis psikososyal destek ile ilgili olabilecegi gibi, diger
calismalarda bildirilen yiiksek oranlar gbz Oniine alindiginda calismaya yalmizca takip-tedavi
merkezlerine devam eden ve katilmaya goniillii olan hastalar ve ebeveynleri dahil edildiginden, ¢caligma
yontemimizle de ilgili olabilir.

Bizim ¢aligmamizda dikkat ¢ekici ve daha 6nce incelenmemis noktalardan biri ailede talasemili ikinci
bir ¢ocuk olmasinin ebeveynlerde anksiyete diizeyini anlamli olarak arttirmasidir. Giinlimiizde
talaseminin prenatal tanis1 miimkiindiir. Ancak ailelerin ¢ogunun sosyoekonomik diizeyinin ve egitim
seviyesinin diisilk olmasi, ilk talasemili ¢ocugun tanisinin ikinci ¢ocugun dogumundan &nce
konamamasi (Bu ¢aligmada ortalama tani yas1 21.5 ay olarak saptandi), akraba evlilikleri ve medikal
abortusla ilgili dini ve kiiltirel kaygilar nedeniyle aileler ikinci bir talasemili ¢ocuga sahip
olabilmektedirler. Bu da ailenin ekonomik ve duygusal yiikiiniin, dolayisiyla da kaygisinin artmasina
neden olmaktadir.

Dikkat ¢ekici bir nokta da ¢ocukta komplikasyon bulunmasi ile ebeveynde psikiyatrik belirti varlig
arasinda herhangi bir anlamli iliski gézlenmezken, ¢ocukta dismorfi varliginda psikiyatrik belirti tarama
listesinin tiim alt 6l¢ek puanlar1 ve genel semptom indeksi puani anlamli olarak yiliksek bulunmasidir
(p<0.005). Bu bulgu, cocukta fasiyal anomali olmasimin annede psikopatoloji riskini arttirdigini bildiren
diger calismalarla uyumludur (18) ve 6zellikle ergenlikte, hastaligin mortalite ve morbiditesi disinda
gbzle goriiliir ve disaridan farkedilir olmasinin da aileler i¢in biiylik 6nem tasidigini vurgulamaktadir.
Sonug ve Oneriler: Bu ¢alismada talasemili ergenlerin dzellikle duygusal alanda ve yasit iligkilerinde

giicliikler yagadiklar1 ve ebeveynlerinde psikopatoloji oraninin, kontrol grubu ile benzer olmakla birlikte

43



Adanir SA ve ark. Beta Talasemili Ergenlerde Psikososyal Giigliiklerin Degerlendirilmesi JCP2017;15: (3):35-46

cocukta dismorfi ya da ailede ikinci bir talasemili cocuk varliginda anlamli olarak arttig1 saptanmistir.
Ayrica talasemili cocuklarin ebeveynlerinin egitim diizeyinin kontrol grubuna gore anlamli olarak diisiik
oldugu ve diisiik 6rneklem sayis1 nedeniyle sonuca tedbirli yaklagilmasi gerekmekle birlikte, babanin
egitim diizeyi diistiikge ailenin talasemili ikinci bir ¢ocuk sahibi olma riskinin arttig1 goriilmiistiir. Bu
acidan yeni ve biiyiik 6lgekli ¢aligmalara ihtiyag vardir.

Geligmis iilkelerde tibbi tedavinin psikososyal destekle kombine edilmesi hasta ¢ocuk ve ailesinde
sosyal uyum ve hastaligin kabullenilisini arttirmaktaysa da, gelismekte olan iilkelerde yetersiz tibbi
bakim ve medikal-sosyal servisler arasindaki koordinasyon eksikligi nedeniyle bu destekten yoksun
kalma hasta ¢ocuk ve ailesini psikososyal acidan olumsuz etkileyebilmektedir. Bu nedenle beta-
talasemide ve benzer kronik hastaliklarda tibbi tedavinin psikososyal destekle kombine edilmesi, cocuk-
aileyi bir biitiin olarak ele almak ve 6zellikte cocukta dismorfi veya ailede ikinci bir talasemili ¢ocuk

varliginda klinisyenlerin olas1 psikopatolojiler agisindan takipte olmast 6nemlidir.

Bilgi: Calismaya katilan ergenler ve ebeveynleri c¢alisma hakkinda bilgilendirilmis ve onamlari
almmustir. Calisma i¢in xxx Tip Fakiiltesi Etik Kurulu tarafindan 24.01.2008 tarihli etik kurul onay1

verilmistir.
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