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1. GIRIS ve AMAC

Beta talasemi, iilkemizde ve diinyada 6nemli bir saglik sorunudur. Biiyiik
bir bireysel, sosyal ve ekonomik bir yiiktiir (1,2).

Beta talasemi beta (B) globin geninde olusan iki yiizden fazla nokta
mutasyon sonucu olusur (3). Mutasyonlar sonucunda B globin zincirlerinin
azalmasi veya yoklugu, yapimi normal hizda olan alfa (a) globin zincirlerinin
goreceli fazlaligina yol ag¢maktadir (4). Globin zincirleri sentez oraninin
dengesizligi hemoglobin (Hb) yapisini bozar ve bu durum hastaligin siddetini
belirleyen temel faktordiir. (5).

Beta talasemi klinik yelpazesi ¢ok genistir. Transfiizyon bagimli olmayan
talasemi intermediali (BTI) hastalardan, ciddi transfiizyon bagimli anemiye kadar
degisen heterojen bir hastalik seyri goriilebilir (6). Hastaligin en agir klinik formu
olan beta talasemi major (BTM) klinik olarak kronik hemolitik anemi ile
karakterizedir ve bozuk yapilan hemoglobinler dalakta yikima ugramaktadir. Bu
yikim ve ekstramediiller hematopoez sonucunda hastalarda hepatosplenomegali,
biiyiime ve gelisme geriligi ve tipik kemik degisiklikleri goriilmektedir (7).
Hastalarda ¢ok kiigiik yaslardan itibaren anemi gelismesi nedeniyle diizenli
transfiizyon ihtiyaci vardir. Transflizyonel demir yiikii ve yikimla ortaya ¢ikan
demir, doku ve organlarda birikerek ilerleyen donemlerde komplikasyonlara
neden olmaktadir (8). Demirin kalp, karaciger, akciger, bobrek gibi organlarda
birikimine bagl olarak buralarda olusan fonksiyon bozukluklar1 sonucunda

hastalarda kardiyak yetmezlik, tiroid fonksiyon bozuklugu, diabetes mellitus,



gonadal disfonksiyon, osteoporoz, hipoparatiroidi, puberte gecikmesi, solunum
fonksiyon bozuklugu gibi komplikasyonlar ortaya g¢ikar. Bu komplikasyonlar
engellemek i¢in hastalara diizenli selasyon tedavisi vermek gereklidir. Kiiratif
tedavi yontemi ise hematopoetik kok hiicre transplantasyonudur (8,9).

Beta talaseminin eradike edilmesi, tagiyicilarin saptanmasi ve bu bireylere
genetik danismanlik verilmesiyle miimkiindiir (1). Tasiyicilarin saptanmasi tam
kan sayimi (complete blood count [CBC]) ve hemoglobin analiz yontemleri
kullanilmas1 ile miimkiindiir. Ik siiphe CBC’de eritrosit parametrelerindeki
degisikliklerle duyulur. Hemoglobin seviyelerinin yasa gére normal veya diisiik
degerde olmasi, eritrositoz (eritrosit sayist [RBC] >5.0x10°%L), mikrositoz
(ortalama eritrosit hacmi [MCV] degeri olmasi1 gerekenden diisiik saptanmasi),
hipokromi (ortalama eritrosit hemoglobini [MCH] degerinin olmasi gerekenden
diisiik saptanmasi) Ve eritrosit dagilim genisligi [RDW] degerinin normal aralikta
(%12-14) saptanmasi ile talasemi tasiyiciligindan siiphe duyulabilir (10,11).
Periferik yayma incelemesinde ise eritrositlerde hipokromi, mikrositoz, hedef
hiicresi ve bazofilik noktalanma goriilebilir (12). Tani igin en sik kullanilan
yontem ise yiiksek performansli sivi kromatografisi (HPLC) dir. HPLC’de HbA:
yiiksekligi (>%3,5) goriilmesi beta talasemi tasiyiciligi agisindan anlamlhidir.
Molekiiler diizeyde kesin tani ise [ globin geninde hastalia yol agan
mutasyonlarin gosterilmesiyle saglanir (11, 13-15).

Ulkemizde evlilik dncesi talasemi taramasi yapilmaktadir. Tastyic giftlere
genetik danismanlik verilmekte ve hasta ¢ocuklarin (BTM’li) dogumlarinin 6niine

gecilmesi i¢in saglikli bebek sahibi olmalar1 saglanmaya caligilmaktadir. Her iki



bireyin de tastyict oldugu saptanan ¢iftler i¢in, her gebelikte %25 olasilikla hasta
bebek dogma riski bulundugu konusunda bilgilendirme yapilmakta ve gebeliklerin
dogum Oncesi tan1 yontemleri ile talasemi yoniinden net olarak tanimlanmasi
saglanmaktadir. Bebekte BTM tespit edilmesi durumunda ise gebeligin
sonlandirilmasi 6nerilmektedir. Bu siireclerin geng ¢ift iizerindeki yikici etkisi
nedeniyle gebelik oncesi genetik tan1 (Preimplantasyon Genetik Tan1 [PGT])
yontemi gelistirilmistir ve lilkemizde de uygulanmaktadir. Bu ydntemde
laboratuvar ortaminda embriyolar olusturulmakta, DNA analizi ile saglikli olanlar
secilip intrauterin olarak yerlestirilmekte ve ¢iftin saglikli bebek sahibi olmasi
saglanmaktadir. Tim bu bilimsel gelismelere ragmen {ilkemizde hala BTM’li
cocuklar dogmaktadir. Hasta ¢ocuk sahibi olan ¢iftler incelendiginde 6nemli bir
boliimiiniin talasemi hastaliginin varligi konusunda dahi bilgi sahibi olmadigi
goriilmektedir (1,16,17).

Hastaligin tedavisi zordur ve maliyeti ¢ok yliksektir. BTM’li bir hastanin
yillik tedavi maliyeti 10.000 dolar civarindadir. Tasiyicilarin saptanarak hastaligin
eradike edilebilmesi toplumun hastalik hakkinda bilgilendirilmesiyle miimkiindiir.
Bilgilendirme tiim yetiskinlerden ama daha c¢ok saglik alaninda yer alan
yetiskinlerden, hatta 6zel olarak tip egitimi alan yetigkinlerden baslayarak
yapilmalidir. Bilgilendirmeye tip 6grencilerinden baglanarak yatirim yapilmasi
toplumun saglik yikiinii olduk¢a azaltacaktir. Ailelerin sosyal yiikiini ve
hastalarin bireysel yiiklerini de ortadan kaldirabilecektir (17-19).

Bu amaca hizmet etmek iizere tip fakiiltelerinde Ogrencilere talasemi

konulu dersler anlatilmakta ve uygulamalar yaptirilmaktadir. Ancak bilgilerimize



gore bu egitimlerin etkinligi lilkemizde degerlendirilmemistir. Literatlirde de tip
fakiiltesi Ogrencileri arasinda talasemi farkindaligini arastiran ¢ok az calisma
mevcuttur  (20,21). Tip fakiiltesi Ogrencilerinin talasemi farkindaliginin
saptanmasit ve egitimlerin etkinliginin gbdzden gegirilmesi talaseminin
eradikasyonuna Onemli derecede katki saglayacaktir. Calismamiz bu amagla
planlanmis olup, Gazi Universitesi Tip Fakiiltesi klinik ve preklinik dgrencileri
arasinda, talasemi hastaligit hakkindaki farkindalik gozden gegirilecektir.
Gelecekte birinci basamakta ve uzmanlik egitimi sonrasi ¢esitli branslarda
hekimlik yapacak hekim adaylarinin bu konudaki farkindalik ve bilgi diizeyleri
Olctilecektir. Calismamizin  talasemi hastaligi  hakkindaki farkindaligin
artirilmasina katki saglamasi hedeflenmistir. Ayrica toplumun talasemi hastaligi

hakkindaki farkindaligina yeni bir bakis acis1 kazandirmasi hedeflenmektedir.



2. GENEL BIiLGILER

2.1. Tamim

Talasemi, hemoglobin yapisin1 olusturan globin zincirlerinden bir veya
daha fazlasmin sentezinde azalma olmasi veya hi¢ sentezlenememesi sonucu
gelisen, otozomal resesif (OR) kalitimla gegen ve prenatal tani ve taramasi olan

bir grup kan hastaligidir (22).

2.2. Tarihce

Talasemi, yeni ve ayri bir hastalik olarak ilk kez 1925 yilinda, Amerikali
bir ¢ocuk doktoru olan Thomas B. Cooley tarafindan; anemi, masif dalak ve
karaciger biiylimesi, bliylime geriligi, kemik deformiteleri bulunan ve benzer
fenotipik goriiniimlere sahip Italyan ve Yunan asilli cocuklarda ‘kemiklerde tuhaf
degisiklikleri olan ¢ocuklarda splenomegali vakalar’ isimli seri yayinlanarak
tanimlanmustir (23). Sonraki yillarda benzer klinige sahip ¢ok sayida vaka tespit
edilmis ve bu hastalarin mevcut klinikleri birgok farkli isimle tanimlanmustir.
1932 yilinda George Whipple ve Lesley Bradford gordiikleri vakalarin genellikle
Akdeniz bolgesindeki iilkelerden kaynaklandigini diisiindiikleri i¢in bu hastaligi,
Yunanca’da deniz anemisi anlamina gelen ve "Thalassa" (deniz) ile "Haema"
(kan) kelimelerinden iretilmis bir kelime olan "Thalassaemia" olarak
adlandirmiglardir (24). Daha sonra, tiim diinyada hastaligin detaylan ile ilgili
arastirmalar ve yaynlar yapilmis, 1936’da Caminopetros, hastaligin OR olarak

kalitilan ailevi bir gegise sahip oldugunu kesin olarak gostermistir (25).



Tiirkiye’de hemoglobinopatiler ile ilgili ilk ¢aligmalar 1950’li yillarda
Prof. Dr. Muzaffer Aksoy tarafindan baslatilmistir. ilk talasemi vakasi 1940
yilinda es zamanli olarak Ord. Prof. Sedat Tavat ve Prof. Erich Frank tarafindan

bildirilmistir (24).

2.3. Epidemiyoloji

2.3.1. Diinyada talasemi epidemiyolojisi

Kalitsal hemoglobinopatiler en sik goriilen monogenik hastalik grubudur.
Diinya niifusunun yaklasik %7’si kalitsal hemoglobin hastaliklar1 tasiyicist olup
diinya ¢apinda her yil yaklasik 300.000-400.000 kisinin bu hastaliklarla dogdugu
bilinmektedir. Kalitsal hemoglobin hastaliklari iki genis gruba ayrilir: 1-Yapisal
hemoglobin varyantlar1 (anormal hemoglobinler) ve 2-Talasemiler (26). Anormal
hemoglobinler globin zincir yapisindaki degisiklikler nedeniyle olusurken,
talasemiler globin gen ekspresyonu degisikliklerinden kaynaklanir (27).

Talasemi kiiresel bir halk sagligi sorunudur. Diinya Saghk Orgiitii’niin
verilerine gore ¢cogu gelismekte olan {ilkelerde olmak tizere her yil yaklasik 60.000
kigi talasemi mutasyonu ile dogmaktadir. Yapilan arastirmalar Falciparum
sitmasinin endemik oldugu bolgelerde alfa talasemi veya beta talasemi tasiyicist
bireylerin dogal seleksiyon yoluyla korundugunu ve bunun yliksek tastyicilik
oranlarini agikladigini géstermektedir (13,28,29).

Tiirkiye’nin de i¢inde bulundugu Akdeniz Havzasi, Orta Dogu, Hindistan
ve Asya bolgeleri talasemili dogumlarin %95'ini olusturmaktadir (28). Alfa

talasemi alellerinin diinyadaki sikligi, Akdeniz havzasinda %5-10, Bat1 Afrika



bolgesinde %20-30, Suudi Arabistan, Hindistan, Tayland, Papua Yeni Gine ve
Melezya bolgelerinde %60-80'e kadar ¢ikmaktadir (30). Beta talasemi sikligi en
yiiksek olan bolgeler ise Akdeniz iilkeleri, Orta Dogu, Asya, Giineydogu Cin,
Uzak Dogu Ulkeleri olarak bilinmektedir (31). Farkli etnik gruplar arasindaki
evlilikler ve niifus gocii nedeniyle daha dnce talaseminin sik goriilmedigi Kuzey

Avrupa ve Amerika da dahil olmak iizere diinyanin hemen her yerinde talasemi

sik goriilmeye baglanmistir (Resim 2.1) (4,32).
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Resim 2.1. Talasemi hastaliginin diinya tizerindeki dagilim1 (32)

4 o

Diinya Saglik Orgiitii’niin verilerine gore, tiim diinyada bilinen 266 milyon
beta talasemi tasiyicist vardir ve diinyadaki beta talasemi tasiyicilik orani %5,1

saptanmugtir (1).

2.3.2. Tiirkiye’de talasemi epidemiyolojisi

Alfa talasemi siklig1 ililkemizde Arcasoy ve arkadaslari tarafindan ilk
saptanan verilerde iilke genelinde %0,25 siklikta bildirilmis, izleyen ¢aligmalarda

%?7,5’a varan siklikta goriildiigl saptanmistir (33).



Beta talasemi Tiirkiye'de 6dnemli bir halk sagligi sorunudur. Tiirkiye’de
bilinen yaklasik 1.500.000 beta talasemi tasiyicisi ve 4.500-5.000 civarinda BTM
hastas1 vardir. Yapilan caligmalar ile iilkemizde beta talasemi tasiyicilik oram

%2,1 saptanmistir. Talasemi tasiyiciligr 6zellikle Akdeniz kiyr seridi, Cukurova,

Ege ve Marmara bolgelerinde daha sik goriilmektedir (Resim 2.2) (24,34,35).

Resim 2.2. Talasemi hastaliginin Tiirkiye’deki dagilimi (Goriilme sikligina gore
bordo renk > yesil renk > gri renk > mor renk > sar1 renk > beyaz
renk) (24)

Beta talasemi tastyiciligr sikligr iilkemizde Arcasoy ve ekibi tarafindan
Anadolu genelinde %2,1 bulunmustur. Ulkenin degisik bolgelerinde yapilan
aragtirmalarda %15’e kadar ¢ikabildigi goriilmektedir (Tablo 2.1). Talasemide
malarya teorisini desteklemek i¢in yapilan Kopriigay Irmagi ¢evresinde yer alan
koylerin taramalarinda, sitmanin olmadigi daglik bolgelerdeki koylerde beta
talasemi siklig1 %3-4 civarinda saptanirken, deniz kenarinda sitmanin yogun
oldugu koylerde %12-13 araliginda saptanmustir (34).

Saglik Bakanhigi (SB) ve Ulusal Hemoglobinopati Konseyi'nin (UHK)

verilerine gore; 1999-2004 yillar1 arasinda 5 yil siire ile yapilan ¢aligmalar ile,



Marmara, Ege ve Akdeniz bolgelerindeki 16 merkezde toplam 377.339 saglik

klinigi taramasi sonucu beta talasemi tastyiciligt %0,7-13,1 arasinda saptanmustir

(1,33).

Tablo 2.1. Tiirkiye’de yapilan beta talasemi ¢aligmalar1 (34)

Bolge Sikhik (%) Yazarlar

Adana 3-13 Giiveng, Yiiregir
Adiyaman 1,06 Geng

Antakya 0,8-1,4 Aksoy, Altay, Ozsoylu
Antalya 2-13,7 Aksoy, Bircan, Canatan
Bursa 2,6 Akar

Denizli 2,6-3,7 Keskin, S6zmen, Turan
Erzurum 0,68 Acemoglu

Gaziantep 1,8 Giirbak

Isparta 2,5 Tung

izmir 2,1-49 Aydinok, Irken, Uysal
Kahramanmaras 0,68-2,8 Canatan, Giiler, Yiiregir
Kayseri 2,1 Karakiik¢ii

Konya 2-3 Giiler, Turan

Mersin 1,7-2,4 Aksoy, Altay, Tosun
Mugla 3,8 Arcasoy

Van 2,6 Aksoy

Bati1 Trakya 10,7 Aksoy

Dogu Anadolu 0,6 Kiirk¢iioglu

Tiirkiye 2,1 Arcasoy

2.4. Fizyopatoloji

2.4.1. Hemoglobin yapisi ve ozellikleri

Hemoglobin, eritrositlerde bulunan, dort adet demir iceren hem molekiilii

ve globin zincirlerinden olusan polipeptid yapida bir molekiildiir (Resim 2.3).

Dokular ile akciger arasinda oksijen, karbondioksit ve protonlarin taginmasindan

sorumludur (32,36,37).




hem molekila

alfa-2 zinciri

beta-2 zinciri hem molekulG

Resim 2.3. HbA molekiil yapisi (37)

Hem molekiilii, yapisindaki histidin aminoasidinin N ucuna bagli olan ve
oksijene geri dontisiimlii olarak baglanma 6zelligine sahip ferr6z demir (fe+2) ve
ona bagli protoporfirin IX halkasindan olusmaktadir (7,38).

Globin zincir iiretiminin genetik kontroliinii yapan o globin zincir geni 16.
kromozomun kisa kolunda,  globin zincir geni ise 11. kromozomun kisa kolunda
bulunur (26). Alfa globin zincir genleri al, a2 ve zeta ({) olmak iizere ii¢ genden
olusmakta, B globin zincir genleri ise B, epsilon (g), 2 tip gama (Gy ve Ay) ve
delta (8) olmak iizere bes genden olusmaktadir (26,39). Globin, bu zincir
genlerinden iretilen, iki adet a benzeri (a1, a2 veya () ve iki adet non- ao
zincirinden (B, y, 6 veya €) olusan tetramer yapiya sahiptir ve dort globin
zincirinin birlegsimi hemoglobin tipini belirler (32). Embriyo, fetiis ve erigkin

yasamda, oksijen taginmasinda goérevli, farkli hemoglobinler sentezlenir (40).
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2.4.2. Hemoglobin tipleri

Intrauterin yasamimn ilk ii¢ ayinda, o, B, y, { ve & zincirleri nemli
seviyelere ulasarak ¢esitli kombinasyonlar ile eslesmeleri sonucu gebeligin 3.
haftasindan 10. haftasina kadar saptanabilen dort ana embriyonik hemoglobin
tipini olusturur (40,41): Hb Portland I ({2y2), Hb Portland II ({2B2), Hb Gower 1
(C2g2) ve Hb Gower II (aze2). Eriskin ve fetal hayatta ise, o zincirlerinin, 3
zincirleriyle kombine olmasi ile HbA (a2f2), & zincirleriyle kombine olmasi ile
HbA2 (a2082) ve vy zincirleriyle kombine olmasi ile de fetal hemoglobin (HbF
[a2y2]) olusur (40).

Gebeligin erken devrelerinde Hb Portland I, Hb Gower | ve Hb Gower I,
dominant olarak tespit edilen embriyonik hemoglobinlerdir. Ancak, c¢ok az
miktarlarda HbF ve HbA da vardir (42). Embriyonel hemoglobinler, gestasyonun
10. haftasindan itibaren eritropoezin merkezinin karaciger ve dalak olmasi ile
yerini HbF ve HbA’ya birakir. Gama zincirleri intrauterin hayatta B zincirlerine
gore yiiksek oranda sentezlendigi icin HbF fetal hayatin baskin olan
hemoglobinidir. HbF seviyeleri gebeligin ortasina kadar artis gosterir ve tiglincii
trimesterin sonlarma dogru fetiis hemoglobininin %70’i HbF’dir. Postnatal
donemde kademeli olarak azaldigi1 goriilen HbF orani 1 yasindan itibaren %2 nin
altina iner ve eriskin hayatta toplam hemoglobin konsantrasyonunun %1’inden
azint olusturur (7,26,42-44). B zincirleri erken gebelikte de tespit edilmesine
ragmen, sentezleri asil olarak doguma yakin belirgin hale gelir ve bu nedenle
dogum sonrasinda HbA, HbF’in yerini alir. HbA postnatal ikinci ayda toplam

hemoglobinin %50’sini, alt1 ayliktan biiyiik ¢ocuklar ve yetigkinlerde ise toplam
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hemoglobin konsantrasyonunun ortalama %96’sin1 olusturur. HbA:2 0282 yapisinda
mindr bir erigkin komponentidir. Normal bir eriskinde hayat boyu toplam
hemoglobinin  %2-3,5’ini  olusturur (7,26,43-45). Bir yasindan itibaren
hemoglobin kompozisyonu yaklagik olarak HbA %97,5, HbA2 %2 ve HbF %0,5
oranlarmnda saptamir. Insan hemoglobin tipleri ve miktarlar1 Tablo 2.2°de

Ozetlenmistir (40).

Tablo 2.2. Hemoglobin tipleri ve miktarlar1 (40)

Hemoglobin Tipi Formiill Dénem Yenidogan  Eriskin
Donemi Miktan

Hb Gower I (@1) Embriyonik 0 0

Hb Gower II 01262 Embriyonik 0 0

Hb Portland 1 C2y2 Embriyonik 0 0

Hb Portland 11 C2P2 Embriyonik 0 0

Hb F 02y2 Fetal %80 <%l

Hb A a2f32 Eriskin %20-30 %95-98

Hb A, 0202 Eriskin %2-3 %2-3,5

2.4.3. Talasemi fizyopatolojisi

Talasemi sendromlarimin temelinde artmis hemoliz ve degisken
derecelerde inefektif hematopoez yatmaktadir. Talaseminin isimlendirmesi
etkilenmis globin zincirine yapilir ve hangi gen mutasyona ugramissa onunla ifade
edilir (a,B,0p gibi). Temel olarak alfa ve beta talasemi olarak ikiye ayrilir (46).

Eksik olan globin zinciri, hemoglobin tetramerlerinin yapimim1 bozar,
hipokromi ve mikrositoza neden olur. Yapimi normal hizda devam eden
globinlerin varligi sonucu o veya B subiinitleri dengesiz birikir ve normalde
birebir olan a ve B globin zincir oran1 yapimi bozulan globin zincirinin aleyhine

bozulur. Gorece fazla hemoglobin eritrositte birikir ve bu eritrositler viicut

12




tarafindan anormal olarak algilanarak yikilir. Yikim hem kemik iliginde hem de
dolasimda gerceklesir. Sonug olarak anemi ve anemiye bagli kompansatuvar
degisiklikler olusur. Globin sentezinin etkilenme derecesine bagli olarak klinik
siddet genis degiskenlik gosterir (47,48). Hasta bireylerde anemiye bagli olarak
bliyiime ve  gelisme  geriligi, ekstramediiller = hematopoeze  bagh
hepatosplenomegali ve kemik iligi hipertrofisine ikincil olusan kemik

degisiklikleri sonucu tipik yiiz goriiniimii olusur (7).

2.5. Tamya Yonelik Uygulanan Yontemler

Talasemili olgular, tasiyicit anne ve baba varliginda diinyaya gelmektedir.
Anne ve babanin her ikisi de tasiyici ise, her gebelikte BTM’li ¢ocuk dogma
olasilig1 %25, tasiyici ¢cocuk dogma olasiligr %50, saglam ¢ocuk dogma olasiligi
ise %25°tir. Anne ve babadan yalnizca biri tasiyici ise her gebelikte %50 saglam,
%350 tastyict cocuk dogar. CBC’de eritrosit parametrelerinin incelenmesi ve ¢esitli
yontemler ile hemoglobin analizi yapilarak riskli popiilasyonlarin ilk taramasi
yapilabilir ve boylece beta talasemiden etkilenmis bebege sahip olma riski tasiyan

ciftler belirlenebilir (1).

2.5.1. Birinci basamak tarama testleri: tam kan saymm ve periferik

yayma

Tam kan sayimi hastanin ilk degerlendirilmesinde ve daha sonra istenecek
testlerin se¢iminde yonlendirici olan basit ve hizli sonuglanan temel testtir. Tam

kan sayiminda eritrosit parametreleri (baslica Hb, RBC, MCV, MCH ve RDW)
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incelenir (10). Talasemi tasiyicilarinda, hemoglobin seviyeleri yasa gore normal
aralikta veya normalden 1-2 g/dl daha diisiik saptanir. Bu bulguya eritrositoz,
hipokromi ve mikrositoz eslik etmektedir. RDW degeri ise normal (%12-14)
saptanmaktadir (49). Sessiz beta talasemi tastyicilig1 veya alfa talasemi kalitimina
sahip beta talasemi tasiyicisi olan bireylerde normal MCV ve MCH degerleri
saptanabilir (50). Ozellikle 24 saatten uzun siire 6nce alinmis orneklerde MCV
degerinin 5 fl’ye kadar artis gosterebildigi bilinmekte oldugu i¢gin MCH degerini
daha giivenilir olarak kabul edenler vardir (51). Hb, hematokrit (Hct) ve MCV
degerlerinin yasa gore degisken degerleri oldugu bilinmeli, degerlendirme bu
degerler 15181nda yapilmalidir (12).

Talasemi tasiyiciligi, diger hipokrom mikrositer anemi tiirlerinden
ozellikle toplumda en sik mikrositer anemi nedeni olarak bilinen demir eksikligi
anemisinden mutlaka ayrilmalidir (Tablo 2.3). Demir eksikligi anemisinde RBC
genellikle normal veya azalmig, RDW ise yliksek saptanmaktadir. Demir eksikligi
diisliniilen hastalarda genellikle Transferrin Saturasyonu (TS %: Demir/Total
Demir Baglama Kapasitesi x100) <%10 ve serum ferritin diizeyi <12 ug/L
saptanir. Ancak ferritin degerinin enfeksiyon, inflamasyon, neoplazi veya

karaciger hastaliginda yiiksek Olciilebilecegi goz Onilinde bulundurulmalidir

(50,52).
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Tablo 2.3. Talasemi tasiyiciliginin diger hipokrom mikrositer anemilerden ayirici
tanisi (52)

Demir Kronik Talasemi Tasiyicihig1
Eksikligi Hastahk
Anemisi Anemisi Beta Alfa
Hemoglobin 3-10 8-11 9-11 10-12
serum Diisik | Diisiik/yiiksek | Yiiksek Yitksek
Ferritin
Serum Diisiik Diisiik Yiiksek Yiiksek
Demir
Total Demir
Baglama Yiiksek Diistik Normal/Diisiik Normal
Kapasitesi
U s Diistik Diistik Yiiksek Yiiksek/Normal
Saturasyonu
HbA., Diisiik/Normal Normal Yiiksek Normal

Talasemili hastalarin periferik yayma incelemesinde eritrositlerde

hipokromi, mikrositoz, hedef hiicresi ve bazofilik noktalanma goriilebilir (12).

2.5.2. ikinci basamak tarama testleri: Kkalitatif ve kantitatif

hemoglobin analizi

Tam kan sayimi ve periferik yayma tani i¢in énemli bir ilk basamak test
imkan1 saglasa da elektroforez testleri ile hemoglobin oranlari, tipleri ve anormal

hemoglobinlerin gosterilmesi gereklidir (10).
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2.5.2.1. Kalitatif ve kantitatif hemoglobin analizi yontemleri

2.5.2.1.1. Yiksek performansli sivi kromatografisi (HPLC) ve kapiller

elektroforez

HPLC ile iyonik gii¢ ve/veya kullanilan tamponun ph degisikliklerine
bagli olarak belirli bir hemoglobin ¢esidi kolondan ayristirilir ve bu hemoglobinin
varlig1 spektrofotometrik bir teknik ile tespit edilir (10,53). HbA: ve HbF
diizeylerini yiiksek dogruluk oraniyla Olgmektedir. Ayni1 zamanda varyant

hemoglobin tiplerinin saptanmasi, tanimlanmasi ve 6l¢iimiinde de kullanilir (54).

2.5.2.1.2. Mikrokolon kromatografi ile 6lglimii

Beta talasemi tastyicilifini saptamada kullanilan giivenilir bir yontemdir.
Talasemi tasiyicilarinda HbA:> diizeylerinin 6. aya kadar normal seviyelerine
ulagmayacagi icin ilk 6 ayda yapilan degerlendirmelerde talasemi tastyicilig

tanisi atlanabilecegi bilinmelidir (50).

2.5.2.1.3. Diger yontemler (50,51,55,56)

v Selilloz asetat, Sitrat agar, Agaroz jel ve Izoelektrik fokuslama
elektroforezleri

v Kiitle ve Elektrosprey iyonlastirma kiitle spektrometreleri

v Elektrosprey ve Matris Destekli Lazer Desorpsiyon Iyonizasyonlar
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2.5.2.2. Olgiilen degerlerin yorumlanmasi

2.5.2.2.1. HbA2 miktar

Referans aralig1 ortalama %2-3,5 olarak bilinmekle birlikte toplumlar arasi
farkliliklar olabilir. Genel olarak smir degeri %3,5 kabul edilir ve bunun
tizerindeki degerler beta talasemi tasiyiciligi agisindan anlamlhidir (57). HbA:2
%3,1-3,5 arasinda saptanmasi ise borderline olarak kabul edilir, endikasyon var
ise ileri arastirma yapilmalidir (58).

Sonradan kazanilmis bazi faktorler ile nadir goriilen bazi genetik
durumlarin HbA: diizeyini degistirebildigi bilinmektedir. Tarama testlerinde tek
basina HbA: yiiksekliginin ¢cogu vakayi tespit edebilecegi bilinmektedir ancak bu
nedenle hematoloji kliniklerine yonlendirilen vakalarin birgogunun beta talasemi
tastyicis1 olmamasi ve alfa talasemiyi yiiksek duyarlilikla taniyan tarama testinin
olmamasi nedeniyle atipik vakalar icin genetik test ihtiyaci mevcuttur. Bazi
hemoglobinopatiler de taramada saptanir ancak ileri inceme ile tanimlanamaz. Bu
nedenlerle genetik tan1 Oncesi tiim vakalara tarama testleri yapilmasi, klinik
Oonemli olan varyant hemoglobin tespitinde alternatif molekiiler testler ile

dogrulama yapilmasi 6nerilmektedir (50,57).

2.5.2.2.2. HbF Miktar1

Insan normal HbF seviyesi 2 yasindan sonra genellikle %1°den az
saptanmaktadir ve %2’den yiiksek saptanan bireyler mutlaka aragtirilmalidir. Beta

talasemide HbF diizeyleri genellikle normaldir. HbF diizeyi yiikselmis ise
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genellikle a globin gen mutasyonu veya ek kalitsal bozukluklar eslik ediyor
olabilir. 6B, yop talasemiler ve herediter persistan fetal hemoglobin gibi
durumlarda da HbF diizeyi %5’in iizerinde saptanir. Sitotoksik ila¢ kullanimi,
kemik iligi maligniteleri, aplastik anemi gibi klinik durumlarda da HbF diizeyinin

yiiksek saptanabilecegi unutulmamalidir (50,57).

Tablo 2.4. Talasemide 1 yas iistii hemoglobin paternleri ve miktarlar1 (59-61)

0 b " Talasemi p Talasemi
Hemoglobin Normal BH (;I'rg (IJZZ?Z:)T Homoilgoto Minér
Tipi veyap ™ /p
Bilesik
Heterozigot
HbA %96-98 0 %10-30 %92-95
HbF <%1 %95-98 %70-90 %0.5-4
HbA: %2-3 %2-5 %2-5 >0%3.5

2.5.3. Uciincii Basamak Tarama Testi: Molekiiler Genetik Analiz

Talasemilerde dogru hasta yonetimi i¢in en 6nemli adim genetik tanidir.
Giintimiizde Sanger dizi analizi, yeni nesil dizi analizi, reverse dot blot, ¢oklu
ligasyona bagli prob amplifikasyonu (Multiplex Ligation-dependent Probe
Amplification [MLPA]) ve jel elektroforezi gibi yontemlerle hastalik ya da
tastyicilik tanist koyulabilmektedir. Dogru genetik test secimi ile hizli, kolay ve
ucuz bir sekilde dogru taniya ulasilabilir (62).

Beta talasemi i¢in 170’den fazla nokta mutasyon tanimlanmistir (51). Beta
globin genindeki mutasyonlar yaygin olarak polimeraz zincir reaksiyonu
(Polimeraz Chain Reaction[PCR]) temelli metodlar ile belirlenir. En yaygin olarak

kullanilan metodlar, reverse dot blot analizi veya popiilasyonda en yaygin
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mutasyonlara yonelik primer spesifik amplifikasyondur. Hedefe yonelik mutasyon
analizi ile tanimlanamazsa globin gen dizi analizi yapilarak mutasyonlar arastirilir
(4,7). HbF yiiksekligi ile seyreden of talasemi ve alfa talasemi olgularinda,
mutasyonlarin biiylik ¢ogunlugunun delesyon tipinde olmasi nedeniyle MLPA
testi Onceliklidir. Ayrica hem alfa hem beta talasemilerde toplumlara 6zgii sik
goriilen mutasyonlara yonelik tasarlanan strip test olarak da adlandirilan reverse

dot blot testleri tercih edilebilir (63). Talasemi tarama algoritmas: Sekil 2.1°de

Ozetlenmistir.
>80 <80 < 80 <80 <80
>27 <27 <27 <27 <27
A2>%3,5 A2<%3 Anormal
< =
A2<%3,5 F %0,1-7 A2<%3,5 A2<3,1-3,5 F%2-16 HPLC
Beta op
N | i Vi t
orma Talasemi [;e”;'lr Borderline Talasemi Heni;y;;b-m
Tagiyicihgi? rotill A2 Tasiyicihig
Normal ise .
Beta gen alfa talasemi Beta geni Beta gen
dizi analizi M MLPA analizi dizi analizi
tasiyiciligi?

Sekil 2.1. Talasemi tarama algoritmasi (57)

19



2.6. Talasemi Tipleri

2.6.1. Alfa talasemi

2.6.1.1. Alfa talasemi fizyopatolojisi

Alfa talasemi de OR olarak kalitilmaktadir. En sik goriilen patoloji gen
delesyonudur. Farkli sayidaki delesyon ve mutasyonlar sonucu hatali o globin
zinciri liretimi olur bunun sonucunda o zincirleri sentezi azalir veya hi¢ olmaz
(64,65). Bunun bir sonucu olarak asir1 sentezlenen  ve y globin zincirlerinin
¢ozlinlirligl o globin zincirine gore daha yiiksektir ve HbH (B4) ve Hb Bart’s (v4)
gibi oksijen afinitesi yiiksek, oksijen tastyicilar1 olarak ige yaramayan tetramerler

olusturmak i¢in polimerize olurlar (66,67).

2.6.1.2. Alfa talasemi klinik siniflama

Alfa globin geninde farkli sayidaki ve tipteki defektler sonucunda
asemptomatik hipokrom mikrositik anemiden, dliimciil hemolitik anemiye kadar

degisebilen genis spektrumlu dort farkl klinik tablo karsimiza ¢ikar (40).

2.6.1.2.1. Sessiz tasiyic1 / Alfa talasemi trait (-o/aa)

Sessiz tastyicilik, -o/ao genotipine sahip, heterozigot ‘a+ talasemi trait’
olarak da tanimlanan yalnizca tek o globin geninde delesyon saptanan, diger ii¢
genin fonksiyon gdosterdigi tablodur. Hastalar genellikle klinik olarak

asemptomatik izlenir ve idiyopatik olarak tespit edilir (68).

20



Hastalarda hafif anemi saptanabilir veya olmaz. Tam kan sayiminda MCV
ve MCH degerleri genellikle normal araliklarda saptanir (69). Periferik yaymada
eritrositler genellikle mikrositik degildir. Hemoglobin elektroforezinde spesifik
bulgusu yoktur. Yenidogan doneminde kord kaninda %2-5 oraninda Hb Bart’s
tespit edilebilir. Yenidogan dénemi disinda bu bireyler ancak hemoglobin zincir

sentezi veya DNA ¢alismalari ile tespit edilebilirler (69,70).

2.6.1.2.2. Alfa talasemi tasiyiciligi / Alfa talasemi minér ((--/aa) ya da
(-a/-a))

Iki alfa globin geninde mutasyon vardir. Farkli kromozomlarin her
birindeki iki globin gen delesyonu sonucu homozigot o+ talasemi trait (-o/-a)
veya ayni1 kromozomdaki iki globin gen delesyonu sonucu heterozigot a° talasemi
trait (--/ao) genotipinde olusabilir (71).

Klinik olarak normal, hafif bir hipokrom mikrositer anemiye sahip
bireylerdir. Periferik kan yaymasinda hipokromi, mikrositoz, anizositoz ve
polikromazi goriilebilir (72)

Beta talasemi tasiyicilarinin aksine alfa talasemi tasiyicilarinda HbA?2
diizeylerinde artis saptanmaz, normal veya hafif diisiik diizeyde gozlenir. Normal
yenidogan bebekte Hb Bart’s konsantrasyonu %1 oraninda saptanirken, alfa
talasemi tasiyiciligl olan bireylerde %3-8 araliginda saptanir ve 6 aydan sonra
kaybolur. Tan1 demir eksikligi ve beta talasemi tasiyiciligi dislanan hastalarda

genetik caligmalar ile konulabilir (40,72,73).
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2.6.1.2.3. Alfa talasemi intermedia / HbH hastalig1 (--/-a)

Uc o geninde delesyon mevcuttur ve yalnizca bir fonksiyonel a globin
geni (--/-a) vardir. a/p globin zinciri sentezi orani yaklasik 0,3-0,4 civarindadir.
Alfa globin sentezinin azalmasi sonucu y ve B globin zincir tetramerleri olusur.
Hemoglobin elektroforezinde %20-40 oraninda Hb Bart’s tespit edilir ve y globin
zincirinden 3 globin zincir sentezine gectikten sonra ise Hb Bart’s yerini %4-30
oraninda HbH’ye birakir. Hb H’nin eritrositlerde ¢dkmesi sonucu inkliizyon
cisimcikleri (Heinz body) olusur ve hemolitik anemiye yol agar (74,75).

Hemoglobin degerleri genellikle 7-11 g/dl araligindadir. Periferik kan
yaymasinda hipokromi ve mikrositoz goriiliir (73,75). Klinik siddet degiskendir.
Cogu bireyde BTI’ye benzer veya ondan daha hafif seyreden bir klinik tabloya yol
acar ancak daha siddetli vakalar da goriilebilir. Hastaligin siddetine bagli olarak
klinikte talasemik yiiz gorinimii, hepatosplenomegali, bacak iilserleri ve
hemolitik anemi sonucu indirekt hiperbilirubinemi goriilebilir. Hastalar sarilik ve
yorgunluk sikayetleri tarifleyebilir. Hastalarin gebelik, enfeksiyon, oksidatif strese
yol acabilecek siiregclerde akut hemolitik kriz gelismesi sebebiyle transfiizyon

ihtiyaglari olabilir (75,76).

2.6.1.2.4. Alfa talasemi major (--/--)

Dort o geninde kismi/tam delesyon veya inaktivasyon sonucu olusan en
siddetli alfa talasemi formudur. Etkilenen fetiis, o globin zincirleri iiretemez ve
dort gamma zincirinden olusan Hb Bart’s meydana gelir (74). Dogumda major

hemoglobin Hb Bart’stir. Az miktarda HbH ve Hb Portland I ve II olabilir. Klinik
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olarak; ¢ok siddetli anemi (Hb 3-10 g/dl araliginda), belirgin hepatosplenomegali
ve kalp yetmezligi ile karakterizedir. Bu durum yasamla bagdasmaz ve bu

bebekler siklikla hidrops fetalis nedeniyle intrauterin hayatta kaybedilir (69).

2.6.2. Beta talasemi

2.6.2.1. Beta talasemi fizyopatolojisi

Beta talasemi  globin geninde olusan iki ylizden fazla mutasyon sonucu
olusur. Bunlarin ¢ogunlugu nokta mutasyon olup, az sayida olmak iizere baz
cklenmesi veya delesyonu da gézlenmistir (3).

Mutant beta talasemi alellerinin bir kisminda hi¢ B globin sentezi
yapilamazken (°), bir kisminda minimal eksiklik olabilmektedir (B+, sessiz
talasemi). Beta globin zincirlerinin azalmasi veya yoklugu, yapimi normal hizda
olan o globin zincirlerinde goreceli fazlaliga yol agmaktadir (4). a/non-o globin
sentez oraninin dengesizligi hastaligin siddetini belirleyen temel faktordiir (5).

Beta globin genlerinin sentezinin bozulmasi nedeniyle, y ve o globin
zincirlerinin artan {iretimine bagli olarak HbF ve HbA:2 diizeyi yiikselir (77,78).
Serbest o zincirleri normal tetramerler olusturamaz ve kemik iliginde eritroid
prekiirsorlerinde  birikerek inkliizyon cisimciklerini olusturan presipitatlar
olustururlar. Sonu¢ olarak dengesiz o globin zincirleri igeren eritrosit Onciilii
hiicreler kemik iliginde ve ekstramediiller alanda yikilir, bu duruma inefektif
eritropoez denilmektedir ve beta talasemide aneminin en onemli nedenidir (79).

Beta talasemide anemiye neden olan mekanizmalar Sekil 2.2°de 6zetlenmistir (7).
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Sekil 2.2. Beta talasemide anemiye neden olan mekanizmalar (7)

Hemoliz

2.6.2.2. Beta talasemi klinik simiflama

2.6.2.2.1. Sessiz beta talasemi

Beta globin geninde iki nokta mutasyonu sonucu olusur ve B globin zincir
sentezinde ¢ok az diizeyde azalmaya sebep olur. En sik goriilen mutasyon
Tiirkiye’de de rastlanan -101 promotor mutasyonudur (8,80).

Sessiz tastyicilarda hematolojik parametreler genellikle normaldir, bazi
hastalarda MCV diisiikliigii olabilir (80). Periferik yayma ve HbA:2 seviyeleri
genellikle normal, HbF seviyeleri ise %10-15 arasinda saptanir. Her iki ebeveynin

sessiz tastyici oldugu homozigot sessiz 3 talasemi geni tasiyan bazi hastalarda orta
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diizeyde anemi goriilebilir (Hb: 10-11g/dl) ve nadiren hepatosplenomegali ve

transfiizyon ihtiyaci gelisebilir (8,80).

2.6.2.2.2. Beta talasemi minor

Heterozigot [ talasemi, P talasemi trait veya tasiyiciligi olarak da
tanimlanir. Kalitimla tek bir f° veya B+ alleli alan kisilerde saptanir ve B zincir
yapimi hi¢ yoksa B°,az da olsa yapiliyorsa B+ talasemi mindr adi verilmektedir
(13).

Genellikle klinik asemptomatiktir. Tesadiifen veya diger aile bireyleri
incelenirken tani konmaktadir (64,81). Talasemi mindr bu nedenle uzun siire
hastalik olarak adlandirilmamustir. Ancak yapilan calismalar ile BTI ve BTM’de
saptanmig olan DNA hasar1 ve artmis oksidatif stresin bu hastalarda da goriildiigi
saptanmasiyla beta talaseminin alt formu olarak tanimlanmistir (81-83).

Talasemi mindr hematolojik oOzellikler ile diger anemilerden ayirt
edilebilir. Tam kan sayiminda eritrositoz, mikrositoz ve hafif anemi (Hb: 9-11
gr/dl) saptanir. Periferik kan yaymasinda; hedef hiicreleri, mikrositoz, hipokromi
ve eritrositlerin  boyut ve sekillerinde belirgin degisiklikler saptanabilir.
Hemoglobin elektroforezinde yiiksek HbA2 (>%3,5) seviyesi ile karakterizedir
(68). Genel olarak; %92-95 oranlarinda HbA, %3,5’den yiiksek oranda HbA: ve
degisken oranlarda HbF (%0,5-4) goriilir (5). Kemik iligi aspirasyon
incelemesinde hafif veya orta derecede eritroid hiperplazi saptanir (73,80).

Beta talasemi minor tanis1 konurken; mutlaka demir eksikligi anemisi, alfa

talasemi tastyicilifi ve kronik hastalik anemisinden ayirici tanisinin yapilmasi
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gerekmektedir (80). Talasemi mindrlii bireylerin klinik tablolarina da demir
eksikligi anemisi eslik edebilir ve bu durumda HbA:> normal ya da disiik
bulunabilir. Boyle bir durumda demir eksikligi tedavi edildikten sonra hemoglobin
elektroforezi tekrarlanmalidir (73,80,84).

Hemoglobin paternine gore beta talasemi mindr 4 farkli tipte olabilir

(8,80,85):

2.6.2.2.2.1. Yiiksek HbA: ile goriilen beta talasemi mindr:

En sik goriilen tiptir. HbA2 oram1 %3,5-8 ve HbF oran1 %]1-5 arasinda
saptanir. Klinigi mevcut mutasyonunun [ globin zincir iiretimine olan etkisi
belirler. B * veya B° mutasyonlarla olusan heterozigotlar farklidir ve p *
tagiyicilarda MCV ve MCH daha yiiksek saptanmaktadir. Homozigot mutasyon

olan ¢ocuklarda, BTI fenotipi ve transfiizyon bagimli anemi goriilebilir.

2.6.2.2.2.2. Yiiksek HbAz ve yiiksek HDF ile goriilen beta talasemi minor

HbA2 ve HbF (%5-20) konsantrasyonlarinin birlikte yiiksek saptandigi

varyanttir. Bu hastalarda 3 gen delesyonu vardir, § ve y genleri ise saglamdir.

2.6.2.2.2.3. Normal HbA: ile olan beta talasemi minor

Bu hastalarda ayni kromozomda veya karsi saglam kromozomda olmak
tizere hem B hem 6 geninde mutasyon mevcuttur. Sessiz tasiyicilardan farkli

olarak, hipokrom mikrositer anemileri mevcuttur ve HbA:2 seviyesi sinirdadir.
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Eger ebeveynlerden biri bu tip, digeri klasik tasiyici ise homozigot ¢ocukta agir

klinik tablo gdriilebilir.

2.6.2.2.2.4. 5P talasemi minor

Siklikla & ve B globin genlerin kodlayan bdlgelerin tamaminin veya ¢ok
biiyiik bir kisminin kaybolmasiyla ortaya ¢ikmaktadir. Heterozigot bireylerdeki bu
mutasyonlarda, diisitk HbA> seviyeleri vardir. Bu hastalar belirgin artis gosteren

HbF oranlar1 (%5-15) ile ayirt edilirler.

2.6.2.2.3. Beta talasemi intermedia

Homozigot beta talasemilerin yaklasik %10°u digerlerine oranla daha
hafif, ancak talasemi tasiyicilarina gore daha agir bir klinik ile seyreder. Bu gruba
BTI adi verilir (69). Bu hastalardaki molekiiler defekt B * veya sessiz beta
talasemi mutasyonlarimin homozigot veya bilesik heterozigot beraberliginden
olusur (48,69).

Tam kan sayimminda ilimli anemi saptanir ve hemoglobin genellikle 7
g/d’nin iizerindedir. RBC, MCV, MCH, ortalama eritrosit hemoglobin
konsantrasyonunda (MCHC) azalma, RDW’de artig goriiliir. Periferik kan
yaymasinda agir hipokromi, mikrositoz, poikilositoz, anizositoz, target hiicre,
bazofilik noktalanma, polikromazi ve normoblastlar goriilebilir. Hemoglobin
elektroforezinde ise HbA, HbF ve HbA: seviyeleri degisken diizeylerde

izlenmektedir (76,78,86).
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Bu hastalarda CBC’deki eritrosit indeksleri ve periferik kan bulgulart
BTM’ye benzer sekilde saptanmaktadir. Ayni homozigot beta talasemi
mutasyonuna sahip bir kisi BTM, bir digeri BTI olabilir. Bunun nedeni eslik eden
ek genetik etkenlerdir. Bu nedenle BTi ve BTM ayrimi yalnizca mutasyona
bakilarak yapilmamasi, klinigin mutlaka g6z Oniinde bulundurulmasi
onerilmektedir (Tablo 2.5). Bu hastalarda klinik, hematolojik ve molekiiler
calismalar ile BTI ve BTM ayiric1 tanist baslangicta yapilmali, bdylelikle
hastalarda  gercksiz  transflizyon ve olusabilecek komplikasyonlardan

kaginilmalidir (78,80,86,87).

Tablo 2.5. Beta talasemi intermedia ve beta talasemi major ayirici tanisi (80,87)

Beta Talasemi Beta Talasemi Major
Intermedia

Tani yasi >2 <2

Hemoglobin (g/dl) | 8-10 <7

Hepatosplenomegali | Hafif-Orta Agir

HbF (%) 10-50 >50

HBA: (%) >4 <4

Ebeveynler Ebeveynlerin birinde veya | Her iki ebeveynde de HbA:
her ikisinde atipik yiiksek beta talasemi
tastyicilik

Mutasyon tipi Hafif/sessiz Agir

Talasemi intermedia hastalarinin klinigi degiskendir. Genellikle 2 yasindan
sonra tani alirlar. Bu hastalar erigkin hayata kadar tamamen asemptomatik olarak
izlenebilmektedirler (78,88). Aneminin derecesi enfeksiyon varligi, folat eksikligi,
hipersplenizm gibi sebeplerle agirlasip degiskenlik gosterebilir (86). Hastalarin
bazilarinda diizenli transfliizyon gereksinimi olmaksizin normal biiyiime ve
gelisme goriiliirken, bazilarinda artmis eritropoeze bagli kemik ekspansiyonu,

osteoporoz, kemik kiriklari, masif splenomegali, artrit, hipersplenizm gibi
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komplikasyonlar goriilebilmektedir. Klinigi daha agir seyreden hastalarin aralikli
kan transfiizyonu ihtiyaci olabilir. BTI’li hastalarda artmis intestinal demir
emilimine bagl olarak, diizenli kan transfiizyonu uygulanmasa bile demir birikimi
goriilebilir. Bu hastalarin serum ferritin ve karacigerde demir birikimi izlemi
yapilmasi gerektigi ve bilinen esik degerlerin iistiine ¢itkmasi durumunda selasyon
tedavisinin bagslanmasi gerekebilecegi yoOniinde veriler mevcuttur. Sekonder
hipersplenizm gozlenen hastalarda kan transfiizyon ihtiyacini azaltilmasi amaciyla

splencktomi diistiniilebilir (4,78,89).

2.6.2.2.4. Beta talasemi major

Cooley Anemisi olarak da isimlendirilir. Bu hastaligin patogenezinde etkili
iki durum mevcuttur. Bunlardan ilki, azalmis B zincir sentezidir. Beta zincirleri
iiretilemedigi icin HbA olusmaz ve buna ikincil olarak HbF ve HbA: iiretimi
normalden fazladir. Ikincisi ise, fazla iiretilen o zincirlerinin birikimine baglh
olusan intramediiller hemolizdir. Etkisiz eritropoez sonucu, siddetli kronik anemi
ve eritroid hiperplazi olur. Bununla birlikte kemik iliginde genisleme ve
ekstramediiller hematopoez ortaya ¢ikar (7,90).

Tam kan sayiminda agir hipokrom mikrositer anemi (Hb <7 g/dl, MCV
50-70 fl, MCH 12-20 pg) goriliir. Periferik kan yaymasinda eritrositlerde
mikrositoz, hipokromi, anizositoz, poikilositoz, polikromazi, hedef hiicreleri,
gbzyast hiicreleri, bazofilik noktalanma ve eritroblastlar goriiliir. Eritroblastlarin

sayist anemi derecesi ile iliskilidir ve splenektomi sonrasi belirgin sekilde artar

(4).
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Dogumda HbF yiiksek olmasi sebebiyle bu hastalar baslangicta
asemptomatiktirler. Klinik bulgular 6-24 ay araliginda ortaya ¢ikar. Yasamin ilk 6
aymda y globin zincir yapimi azalmasi ile hastalarda anemi ve anemi iligkili
semptomlar goriilmeye baslar. Halsizlik, solukluk, istahsizlik, beslenme gii¢liigii,
kilo alamama ve bunlarin sonucunda biiyiimede duraklama gdzlenir. Eslik eden
hafif sarilik olabilir. Ekstramediiller hematopoeze bagli hepatosplenomegali
goriiliir. Hastalar karin sisligi (hepatosplenomegaliye bagli) ve sik enfeksiyon
gecirme gibi sikayetlerle de hastaneye bagsvurabilirler. Hastalarin biiyiikk bir
cogunlugunda yasamin ilk 6-12 ayda hemoglobin diizeyleri transfiizyon
gerektirecek diizeylere iner. Bu hastalara kan transflizyonu yapilmazsa anemi
derinlesir ve kalp yetmezligi bulgular1 gelisir (46). Kemik iligi hipertrofisi
sonucunda frontal, maksiller ve zigomatik kemikteki ¢ikintilar ile tipik yiiz
gortinlimi olusur (7). Kemik iligi genislemesine bagli korteks incelmesinden
dolay1 vertebra ve uzun kemiklerde spontan kiriklar ve uzun kemik deformiteleri
goriilebilir  (80,90). Inefektif eritropoez, hipogonadizm, hipoparatiroidi,
hipotiroidi, folat eksikligi, demir yiikii, yogun demir selasyon tedavileri
osteoporoza yol agcan nedenler arasinda sayilabilir.  Ekstramediiller
hematopoezden kaynaklanan hepatosplenomegali ve devam eden hemoliz sonucu
trombositopeni ve karaciger fonksiyonlarda bozulma ortaya ¢ikabilir. Daha biiytik
yas grubunda safra taglari, kolesistit ve diyare olusabilir. Bobrek tiibiillerinde
dilatasyona ikincil bobreklerde biiyiime, proteiniiri ve mikroskobik hematiiri ve
demir depolanmasina ikincil interstisyel nefrit gelisebilir. Eritrosit transfiizyonlar

ve gastrointestinal sistemden artmis demir emilimi sonucu asir1 demir yikii

30



olusur. Kardiyak demir birikimine ikincil olarak kardiyak aritmiler ve konjestif
kalp yetmezligi gibi kardiyak komplikasyonlar goriilebilir. Kalpte demir
birikiminin dliimlerin %70’inden sorumlu oldugu bilinmektedir (5,46,67,91).
Tanida hematolojik parametreler ve klinik 6nemlidir. Kesin tanmi igin
hemoglobin elektroforezi veya HPLC kullanilir. BTM’de HbF %92-95, HbA:

%5-8, HbA %0 oranlarinda saptanir (59,67,92).

2.7. Talasemi Yonetimi

2.7.1. Hastali@1 onleyici yaklasimlar

Talasemiden korunmanin temelleri arasinda saglik ¢alisanlar1 ve toplumun
hastalik hakkinda dogru ve yeterli diizeyde bilgilendirilmesi, tasiyicilarin

taranmasi, genetik danismanlik hizmeti ve dogum 6ncesi testler yer alir (93).

2.7.1.1. Egitim

Talasemi Onleme programlarinin en 6nemli pargalarindan biri egitim
olarak kabul gormektedir. Bu egitim mesleki egitim ve halk egitimi olarak iki
asamada ele alinmaktadir. Mesleki egitim asamasinda, 6zellikle birinci basamak
hizmeti veren kuruluslarda ¢alisan hekim, hemsire, ebeler ve genetik danigmanlik
veren kisilerin uygun danismanlik siireci ve dogru bilgilendirme acisindan siirekli
hizmet i¢i egitim olanaklarina sahip olmalar1 6nemlidir. Halk tarafindan hastaligin
Oneminin kavranmasina yonelik olarak; okullarda ders ve konferanslarin

diizenlenmesi, yetigkin bireylere evlilik 6ncesi tarama testleri sonuclar ile ilgili
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genetik danigmanlik hizmeti verilmesi, hasta ve yakinlarinin hastaligin 6zellikleri
ve karsilagabilecekleri sorunlar hakkinda bilgilendirilmesi 6nemlidir (94).
Toplumdaki tasiyicilik orani ne kadar yiiksek ise, rastlantisal olarak iki
tastyici bireyin hasta ¢ocuk diinyaya getirme olasilig1 da o kadar olasidir. Akraba
evliliklerinde bu risk daha yiiksek olacagindan, Tiirkiye gibi akraba evliliklerinin
sik gorildigi iilkelerde tarama caligmalari kapsaminda egitim programlarinin

yiiriitiilmesi daha biiyiik 6nem arz etmektedir (95).

2.7.1.2. Tarama

Hemoglobinopati 6nleme programlar1 kapsaminda, diinyanin farkli
bolgelerinde, taramalarda kullanilan bes farkli yontem bulunmaktadir: genis aile
taramasi, yenidogan taramasi, evlilik Oncesi tarama, gebelik Oncesi tarama ve
gebelik taramasi. Evlilik dncesi tarama kolay uygulanmasi ve ekonomik olmasi
sebebiyle tercih edilmektedir (96,97).

Cogu tilkede tarama programlarina yaklasim 3 asamada gerceklesir
(96,98,99): Ilk olarak etkilenmis cocuklar1 olan ebeveynlerin bu durumun
tekrarlama ihtimali hakkinda bilgilendirilmesi; ikinci olarak, hasta ¢ocuklari olan
ciftlere dogum Oncesi tan1 olanaklarinin anlatilmasi (Bu olanaga erisim ekonomik,
tibbi, sosyal veya yasal faktorlerle bolgesel olarak sinirlanabilir); tiglincii olarak
ise riskli bolgelerde tiim niifus icin bilgilendirme ve ileriye doniik tasiyici

taramasi saglanmasidir.
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2.7.1.2.1. Diinyada tarama programlar1

Diinya Saghk Orgiitii’niin verilerine gére, daha &nce koruyucu tarama
programlarmin uygulandigi iilkelerde, iilke ¢apinda yapilan ¢aligmalarin yillik
maliyetinin yaklasik olarak 1 yil igerisinde dogan hasta bireylerin tedavi
maliyetlerine esit oldugu saptanmistir. Kuzey Kibris Tiirk Cumhuriyeti, italya ve
Yunanistan’da son 10 senede yapilan toplum taramalari uygulamalari ile hasta
cocuk dogumlarim biiyiik oranda &nlendigi bildirilmistir. Ingiltere’de de benzer

programlar ile hasta ¢ocuk dogum oraninin yaklasik olarak ~ %50 azaldigi

bilinmektedir (1).

2.7.1.2.2. Turkiye’de tarama programi

Tiirkiye’de talasemi ve diger hemoglobinopatilere yonelik yapilan
arastirmalarin bilinen yetmis yillik bir 6ykiisli olmasina karsin, talasemi tarama ve
Onleme programlarina yonelik girisimlerin son 10 yilda hekimler ve SB is
birligiyle ivme kazandig1 bilinmektedir. Tirkiye akraba evliliklerinin sik
goriildiigii ve dogum hizinin yiiksek oldugu bir iilkedir. Ulkemizde kayit
sistemlerinin ve halki bilgilendirmeye yonelik ¢alismalarin yetersiz olmasi ve
gerekli yonetmeliklerin SB tarafindan ancak son yillarda c¢ikarilmis olmasi
nedeniyle talasemili dogumlar heniiz tamamiyla 6nlenememistir (1,100,101).

Ulkemizde 30 Aralik 1993°de "Talasemi ve Hemoglobinopatiler Basta
Olmak Uzere Kalitsal Kan Hastaliklariyla Miicadele" adi altinda bir kanun
cikarilmistir. Bu kanun kapsaminda, hemoglobinopatilerin énlenmesi ve talasemi

hastalig1 olan bireylerin tedavisinin gerekliligi vurgulanmistir (16). Bu kanunun
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yaymlanmasindan sonra, SB tarafindan Antalya, Hatay, Mersin ve Mugla’da SB
hastanelerinde Kalitsal Kan Hastaliklar1 Arastirma ve Tedavi Merkezleri
kurulmus ve bir pilot ¢aligma baslatilmistir. I1lk merkez Canatan ve arkadaslari
tarafindan Antalya’da kurulmustur (100-102).

Tiirkiye’de 23 Haziran 2000 tarihinde bu konuda ¢alisma yiiriitiilen tim
merkezleri, dernekleri ve vakiflar1 tek bir merkezde toplamak amaciyla UHK
kurulmustur (16). Saglik Bakanligi ve UHK tarafindan yiiriitillen tarama
programlarina destek amaciyla diizenli olarak egitim programlari, kongreler ve
genclik kamplar1 yapilmistir (103). Saglik Bakanligi ve UHK tarafindan 1995-
2000 yillar1 arasinda Akdeniz, Ege ve Marmara bdélgelerinde 16 merkezde yapilan
tarama c¢alismalarinda toplam 377.399 saglikli kisi taranmis, ortalama talasemi ve
hemoglobinopati sikligt %4,3 olarak bulunmustur. Beta talasemi en sik
Antalya’da (%13) saptanmistir (16,101,103).

24.10.2002 tarihinde SB ve UHK tarafindan ‘Kalitsal Kan Hastaligi
Yonetmeligi® yaymnlanmistir. 8 Mayis 2003 tarihinde, 10. Diinya Talasemi
Giinii’nde, SB tarafindan belirlenen ve talasemi prevelansinin yiiksek oldugu
diisiiniilen 33 ilde Hemoglobinopati Onleme Programi baslatilmistir. Bu program
ile birinci basamak merkezlerde 6n tani, halkin bu konuda egitimi, tarama
caligmalar1 ve genetik danigsmanhik yapilmasi; ikinci basamak merkezlerde
hastaligin tani, tedavi ve takibinin yapilmasi; {igiincli basamak merkezlerde ise
prenatal tani, genetik analiz ve kok hiicre ¢calismalarinin yiiriitiilmesi planlanmigtir
(16,24,101,103). 2005 yilinda UHK, Talasemi Federasyonu’na doniismiistiir ve

tim merkezler bu toplum Orgiitiine bagl calismaya baslamistir. Bdylece tiim
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ulusal ve uluslararasi1 toplantilarda tek bir sesle konusmak, hemoglobinopati
hastalari, aileleri ve gorev yiiriitmekte olan merkezlerin sorunlarina ¢are bulmak
ve hemoglobinopati taramasi, 6n tanisi1 ve tedavisi i¢in standart prosediirler
gelistirmek amaglanmistir (16).

Hemoglobinopati Kontrol Programi, 1 Kasim 2018 tarihinden itibaren,
“Evlilik Oncesi Hemoglobinopati Tarama Programi’ adiyla 81 ilde iicretsiz
olarak uygulanmaktadir. Uygulama kapsaminda evlilik ncesi saglik raporu almak
icin aile hekimine bagvuran es adaylarina damismanlik verilmekte, erkek es
adayindan tarama amagli kan Ornegi alinmaktadir. Erkek es adayinda
hemoglobinopati agisindan siipheli bir sonug¢ ¢ikmasi halinde kadin es adayina da

tarama testi ticretsiz olarak yapilmaktadir (104).

2.7.1.3. Genetik damsmanhk

Danismanlik hizmeti, hastalara ve aile bireylerine hastaligin 6zellikleri,
kalittmin hastaligin ortaya ¢ikmasindaki rolii, tekrarlama riskleri, dogum Oncesi
tan1 imkanlar1 ve ¢ocuk sahibi olmak i¢in alternatif yontemler hakkinda bilgi
vermeyi kapsamaktadir. Amag, ailelere hasta ¢ocuklar1 olmadan 6nce genetik

danigmanlik hizmeti verilmesi saglanmasidir (101).

2.7.1.3.1. Prenatal (Dogum Oncesi) tani

Riskli gebelerde fetiise ait hastaliklarin erken teshisi, hastaligin varsa
dogum oncesi donemde taninmasi ve dogum sonrasindaki tedavinin planlamasina
olanak saglar. Aile istegi dogrultusunda gebeligin sonlandirilmasi da bir

secenektir (101,105,106).

35



2.7.1.3.1.1. Koryonik villus biyopsisi (CVS)

[lgili uzman tarafindan, anestezi gerektirmeden, ultrason esliginde, ince bir
igne veya kaniil ile, annenin karn duvari veya dogum kanalindan girilerek
plesentanin bir pargasi olan koryonik villuslardan 6rnek alinmasi islemidir (105).
Gebeligin 9-12. haftalarinda yapilmaktadir. Gebeligin daha erken donemlerinde
uygulanabilmesi ve islem sirasinda fetiise dogrudan miidahale edilmemesi

sebebiyle diger yontemlere gore daha sik tercih edildigi bilinmektedir (107).

2.7.1.3.1.2. Amniyosentez

Anestezi gerektirmeden, ultrason esliginde, ince bir igle yardimiyla
annenin karin duvarindan girilerek amniyon sivisindan 6rnek alinmasidir. Toplam
10-20 cc kadar 6rnek alinmakta, siv1 igerisinde bebege ait olan hiicrelerden elde
edilen kromozomlardan genetik inceleme yapilmaktadir (62,101,105). Gebeligin

16. haftasindan itibaren yapilmaktadir (62,108).

2.7.1.3.1.3. Kordosentez

Anestezi gerektirmeden, ultrason esliginde, gobek kordonundan fetal kan
ornegi alinarak incelenmesidir. Amniyosentez islemindeki gibi karyotip elde
edilerek genetik tan1 yapilmaktadir. Gebeligin 18-20. haftalarinda yapilmasi
onerilmektedir (101). Gebeligin ge¢ donemlerinde yapilmasi dezavantaj olsa da,
gecikmis veya amniyosentez islemi basarisiz olarak degerlendirilen olgularda

tercih edilebilecek bir prenatal tan1 yontemidir (97,105).

36



2.7.1.3.1.4. Maternal kanda fetal DNA

Diger {i¢ analiz yontemi kesin tan1 koyabilmekle beraber, invaziv olmasi
ve islem sonrasi gebeligin diisiikkle sonug¢lanma veya sonlandirilmak zorunda
kalinma riski tasimasi nedeniyle riskli kabul edilmektedir (62). Fetal DNA
maternal plazma veya serumdan elde edilebilir ve daha az risk tasiyan bir iglemdir

(105,108).

2.7.1.3.2. Gebelik 6ncesi (Preimplantasyon) genetik tani

Laboratuvar ortaminda fertilizasyon yontemleri kullanilarak, farkli gelisim
asamalarindaki embriyolarin uterusa transferinden 6nce, potansiyel olarak tasidigi
kromozal anomalileri belirlemek amaciyla tani testlerinin uygulanmasidir
(106,109). Bu yontem ile, talasemi mutasyonu tasimayan, fertilize olmus
yumurtanin uterusa nakli ve saglikli ¢ocuklarin diinyaya gelmesi miimkiindiir.
Ayni1 zamanda kok hiicre transplantasyonu planlanan hasta bir kardes varliginda,
talasemi yoniinden saglikli insan 16kosit antijeni (HLA) uyumlu yumurta se¢imi

de yapilabilmektedir (110).

2.7.1.4. Tedavi

2.7.1.4.1. Kan transfiizyonu

Kan transfiizyonu ile hastalarda mevcut aneminin diizeltilmesi ve hastaliga

bagl komplikasyonlarin engellenmesi amacglanmaktadir. Hastanin gereksinimine
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gore 2-4 haftada bir yapilan diizenli kan transfiizyonlar1 ile ekstramediiller
hematopoez baskilanarak kronik hipoksinin etkilerinden korunma saglanir (111).
Transflizyon Oncesi hemoglobin diizeylerinin 9-10,5 g/dl araliginda
tutulmas1 hedeflenmektedir. Bu hemoglobin degerleri en az demir birikimine yol
acan ve inefektif eritropoezi baskilayan optimal degerler olarak bilinmektedir.
Transfiizyon sonrasi ise hemoglobin 13,5 g/dl tizerinde olmamali, ortalama 10-12

g/dl araliginda tutulmalidir (59,80,112).

2.7.1.4.2. Selasyon tedavisi

Bu tedavide amag, viicutta mevcut demir birikimi azaltip yeni demir
birikiminin 6nlenerek bu duruma bagli komplikasyonlarin azaltilmasidir. Serum
ferritin diizeyi takibi, karaciger demir birikimi Ol¢lilmesi ve kardiyak demir
birikimi 6l¢iilmesi ile hastalarin demir birikimi takip edilebilir (7,113,114).

Hastalarda selasyon tedavisinin, diizenli transfiizyonun birinci yili
dolduruldugunda ve/veya 10-20 kez kan transfiizyonu sonrasinda ve/veya serum
ferritini 1000 ng/ml’nin {izerine bir degere ulastiginda baslanmasi Onerilir.
Genelde bu durum yaklasik 2 yas ve iizerindeyken gerceklesmektedir. Selasyon
tedavisinde desferrioksamine (DFO), deferasiroks (DFX), deferipron (DFP) veya

bunlarin ¢esitli kombinasyonlar1 kullanilmaktadir (115).

2.7.1.4.3. Splenektomi

Splenektomi, BTM hastalarinda standart uygulanan bir tedavi olmayip

secilmig olgularda demir birikimini azaltmak amaciyla 6nerilmektedir. Hastanin
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yillik toplam transflizyon gereksinimi 250 ml/kg’1n iizerinde ise, selasyon tedavisi
ile klinigi kontrol altina alinamiyorsa, hipersplenizm (sitopeniye yol acan) ve
semptomatik splenomegali (sol iist kadranda agri1, erken doygunluk hissi ve masif
splenomegali) varliginda splenektomi endikasyonu mevcuttur. Splenektomiden en
az iki hafta 6nce, olgulara pnémokok, meningokok ve Hemofilus Influenza asilari

yapilmali ve yasam boyu siirecek penisilin profilaksisi baslatilmalidir (7,116).

2.7.1.4.4. Kok Hiicre Transplantasyonu

Giiniimtizde talasemi tedavisine kiir saglayabilecek tek tedavi yontemidir.
Kok hiicre kaynagi olarak kemik iligi, periferik kan veya kord kani kullanilabilir
(117). Amag inefektif eritropoez yapan hiicrelerin yerine normal eritropoezi
saglayabilecek potansiyelde hiicrelerin gegmesini saglamaktir. Transplantasyon
HLA tam uyumlu aile bireylerinden, haploidentik aile bireylerinden veya aile dis1
bireylerden gergeklestirilebilmektedir (7,118). En yiiz giildiiricii sonucun HLA
tam uyumlu kardesin donér olmasi ile elde edildigi bilinmektedir. Basar1 oram
%58-91 arasinda bildirilmektedir (119). Hematopoetik kok hiicre kaynagi olarak
HLA uygunlugu olan kardesten, yeterli sayida hiicrenin toplanip nakil edilebildigi
durumlarda, kemik iligi ve kordon kaniyla yapilan islemlerin benzer basar
oranlarina sahip oldugu gosterilmistir (120). Cocuklarda nakil islemi basari
oranlarinin, erigkinlere oranla daha yiiksek oldugu bilinmektedir. Bu nedenle kok
hiicre naklinin, daha erken yasta, demir yiikiine bagli komplikasyonlar gelismeden

once yapilmasi 6nerilmektedir (121).
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3. GEREC ve YONTEM

3.1. Katihmecilarin Belirlenmesi ve Calismanin Siireci

Calisma saha tabanli bir anket c¢alismasidir (Ek-1). Evrenini Gazi
Universitesi Tip Fakiiltesi’nde aktif olarak egitim siireci iginde olan 1,2,3,4,5 ve 6.
smif tip fakiiltesi Ogrencileri olusturmaktadir. Caligma 2022-2023 egitim yili
icerisinde Ocak-Haziran arasinda yapilmis, 6 ay boyunca devam etmis, toplam
369 katilimci ankete katilm saglanustir. Aktif olarak Gazi Universitesi Tip
Fakiiltesi egitim siirecinde olmayan katilimcilar calisma dis1 birakilmastir.
Calismaya katilan tip fakiiltesi 6grencilerinin 3. sinif egitim programi igerisinde 1
teorik derse, 4. smnif egitim programu igerisinde 1 teorik derse katilim sagladiklar
bilinmektedir (Mazeret veya kendi istegi ile derse katilim saglamama ihtimali
hari¢ birakilmistir). 4. siif 6grencileri Cocuk Sagligi ve Hastaliklar boliimii staj
programi igerisinde pratik derslere katilim agisindan rastgele boliinmekte ve her
katilimci talasemi konulu pratik egitimine katilamamaktadir. Bu egitim programi
haricinde c¢aligma Oncesinde veya sonrasinda katilimcilara konu hakkinda
bilgilendirme saglayacak ek egitim verilmemistir. Arastirma, bilgilendirilmis
onamin (Ek-2) almmmasinin ardindan katilimcilarin yaklasik bes dakikada

tamamlayacag1 ¢evrimigi bir anket seklindedir.

3.2. Anketin Olctiigii Veriler

Calismanin birinci kismi, istege bagli olarak doldurulan isim-soyisim,

cinsiyet, yas, demografik veriler ve katilimcinin kaginci smif 6grencisi oldugu
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sorularindan olusturmaktadir. Ardindan Gazi Universitesi Tip Fakiiltesi egitim
programi igerisinde 3. smif ve 4. smifta verilen teorik ve pratik egitimlerini
kapsayan derslerin katilimci tarafindan daha 6nce alinip alinmadigi, katilimeilara
kendilerinin talasemi hastaligi konusunda ne kadar bilgi sahibi olduklarini
diistindiikleri ve mevcut bilgileri hangi kaynaklar aracilifiyla edindikleri
sorgulanmistir. Daha sonra katilimcilara 9 adet bilgi sorusu sorulmus olup anketin
son boliimiinde ise tip fakiiltesi e8itim programi kapsaminda aldiklar1 derslerle

ilgili goriisleri sorgulanmustir.

3.3. Etik Kurul Onay1

Calisma Gazi Universitesi Klinik Arastirmalar Etik Kurulu’nun

12.01.2023 tarih ve 66 karar no’su ile yuritiilmiistiir. (Ek-3)

3.4. Verilerin Analizi

Siirekli verilere iliskin tanimlayici istatistiklerde ortalama standart sapma,
ortanca, minimum ve maksimum degerleri, kesikli verilerde ise say1 ve yiizde
degerleri verilmistir. Katilimcilarin anket sorularina verdikleri yanitlarin siniflara
ve egitim alma durumlarina gore karsilagtirmalarinda Ki-Kare ve Fisher’s Exact
test kullanilmistir. Degerlendirmelerde IBM SPSS version 20 (Chicago, IL, USA)
programi kullanilmig olup istatistiksel anlamlilik sinir1 olarak p<0,05 kabul

edilmistir.
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4. BULGULAR

Caligmaya 2022-2023 egitim ve Ogretim yili iginde, 1 Ocak 2023-30
Haziran 2023 tarihleri arasinda yaslari 18-35 arasinda degisen toplam 369 tip
fakiiltesi Ogrencisi katilmistir.  Ortanca yas 22 (dagilim 18-35) olarak
belirlenmistir. Katilimcilarin  199°u (%53.,9) kadin, 170’1 (%46,1) erkektir.
Katilimeilarin 365’1 Tiirkiye’nin yedi bdlgesinden gelmis olup, 1 katilimc1 Kuzey
Kibris Tiirk Cumbhuriyeti, 2 katilimci1 Azerbaycan ve 1 katilimci Sudan’dan
katilmakta ve Gazi Universitesi Tip Fakiiltesi’nde egitim gormektedir.
Katilimeilarin 146°s1 (%39,6) I¢ Anadolu bélgesinden gelmis olup en yiiksek
katilm bu boélgeden saptanmistir. Katilimeilara ait demografik veriler Tablo

4.1°de verilmistir.

Tablo 4.1. Katilimcilarin ozellikleri

Degiskenler Katilimcilar (n=369)
Yas (y1l) 21,90+2,22
Ort + SS Ortanca (Min-Max) IQR 22 (18-35); (20-24)
Cinsiyet n (%)
Kadin 199 (%53,9)
Erkek 170 (%46,1)
Bolge n (%)
Akdeniz 75 (%20,3)
Ege 29 (%7,9)
Marmara 27 (%7,3)
I¢c Anadolu 146 (%39,6)
Karadeniz 53 (%14,4)
Dogu Anadolu 23 (%6,2)
Giiney Dogu Anadolu 12 (%3,3)
Yurt dist 4 (%1,0)
Sif
1 55 (%14,9)
2 65 (%17,6)
3 60 (%16,3)
4 55 (%14,9)
5 69 (%18,7)
6 65 (%17,6)
Pediatri staj1
Hayir 197 (%53,4)
Evet 172 (46,6)

42



Katilimcilar arasinda Gazi Universitesi Tip Fakiiltesi 1,2,3,4,5 ve 6. Sinif
Ogrencileri olup, en ¢ok katilim saglayan 69 (%18,7) katilimc ile besinci sinif
ogrencileri olmustur. Tim katilimcilarin %46,6’s1 egitim programi igerisinde
bulunan pediatri staj egitimi i¢inde bulunan talasemi konulu derslere katilim
saglamiglardir. Katilimecilarin smif dagilimlari grafik 4.1°de ve staj egitimlerini

tamamlamalarina gore dagilimlar1 Grafik 4.2°de gdsterilmistir.

Dénem1 mDonem2 MDOnem3 Dénem4 M®mDonem5 MDOnem6

Grafik 4.1. Katilimcilarin siniflara gore dagilimlari

B Pediatri staj egitimi alanlar

B Pediatri staj egitimi almayanlar

Grafik 4.2. Katilimcilarin ~ pediatri  staj egitimini tamamlamalarina gore
dagilimlar

43



Katilimcilara talasemi hastaligi hakkinda ne kadar bilgi sahibi olduklarim
diisiindiikleri soruldugunda toplam 283 (%76,7) katilimcinin talasemi hastaligi
hakkinda bilgi sahibi oldugunu diislindiigii (hastalik hakkinda bilgim var ve
oldukca bilgi sahibiyim yanitlarini veren katilimeilar dahil edilerek toplam deger
hesaplanmistir), 37 (%10) katilmcinin ise talasemi vakasini yonetebilecek
diizeyde oldukca bilgi sahibi oldugunu diisiindiigii goriilmiistir. 21 (%35.7)
katilimeinin ise talasemi hastaligini daha o6nce hi¢ duymadigimi belirttigi
goriilmiistiir. Katilimcilarin talasemi hakkinda ne kadar bilgi sahibi olduklarini
diisiindiikleri hakkinda verdigi yanitlarin dagilimi Tablo 4.2 ve Grafik 4.3’te

verilmistir.

Tablo 4.2. Katilimeilarin talasemi hastaligina dair bilgi diizeyleri hakkindaki

goriisleri
Talasemi hakkinda ne kadar bilgi sahibi oldugunu Katilimeilar (n=369)
diisiiniiyor n (%)
Hi¢ duymadim 21 (%5,7)
Duydum ama bilgim yok 65 (%17,6)
Bilgim var 246 (%66,7)
Oldukga bilgi sahibiyim 37 (%10,0)
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M Hi¢ duymadim ™ Duydum ama bilgim yok ™ Bilgim var © Oldukga bilgi sahibiyim

Grafik 4.3. Katilimcilarin talasemi hastaligina dair bilgi diizeyleri hakkindaki
gortslerinin dagilimi

Katilimeilarin talasemi hastaligi hakkinda ne kadar bilgi sahibi olduklarimi
diisiindiikleri sorusuna verdikleri yanitlarin siniflara gore karsilagtirilmasina Ki-
Kare ve Fisher’s Exact test kullanilarak bakilmistir ve p<0,05 anlamli kabul
edilmigtir. Talasemi hastaligin1 daha Once hi¢ duymadigmi ifade eden 21
Ogrencinin 17’sinin tip fakiiltesi 1. sinif 6grencisi (%80,9) ve 4’liniin (%19,1) 2.
siif Ogrencisi oldugu goriilmiis ve bu yanitin verilme orani diger smiftaki
Ogrencilere gore anlamli olarak yiiksek kabul edilmistir (p<0,01). Benzer sekilde
bu soruya ‘talasemi hastaligini duydum ama hakkinda bilgi sahibi degilim’
yanitint verme oranlarmin 1. ve 2. sif ogrencilerinde 3,4,5 ve 6. smif
ogrencilerine oranla anlamli olarak yiiksek oldugu goriilmistiir (p<0,01). Egitim
programima gore talasemi konulu 1 teorik derse katildigi bilinen (mazeret
nedeniyle veya kendi istegi ile derse katilmamis olma olasilig1 hari¢ birakilmistir)

3. smif &grencilerinin ‘talasemi hastaligini duydum ama hakkinda bilgi sahibi
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degilim’ yanitin1 verme oraninin 4,5 ve 6. smif Ogrencilerine gore fazlaligi
istatistiksel olarak anlamli kabul edilmistir (p<0,05). 4,5 ve 6. sif dgrencilerinin
bu soruya verdikleri yanitlar arasinda anlamli farklilik bulunmamistir (p>0,05).
Genel olarak en ¢ok bilgi sahibi oldugunu diisiinen katilimcinin (bilgim var ve
olduk¢a bilgi sahibiyim yanitlar1 dahil edilerek hesaplanmistir) 65 katilimct
(%94,2) ile 5. simf 6grencileri oldugu goriilmiis, birinci basamak diizeyinde vaka
yonetebilecek diizeyde yeterli bilgi sahibi oldugunu diisiinenlerin ise 14 katilimci
(%25,5) ile en ¢ok 4. sinif 6grencileri oldugu goriilmiistiir. Katilimcilarin talasemi
hakkinda ne kadar bilgi sahibi olduklarini distindiikleri hakkinda verdigi

yanitlarin siniflara gore dagilimi tablo 4.3 ve Grafik 4.4’te verilmistir.

Tablo 4.3. Katilimcilarin talasemi hastaligina dair bilgi diizeyleri hakkindaki
goriislerinin siniflara gore dagilimi

Doénem 1 Donem2 Diénem3 Doénem4 Doénem5 Donem 6 Y p
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
Talasemi hakkinda ne kadar bilgi sahibi oldugunu diisiiniiyor
Hig 17 (30,9) 4 (6,2) 0 0 0 0 174,167 <0,001
duymadim

Duydum 24 (436) 22(338 8(133) 2(36) 4(8  5(17)
ama

bilgim yok

Bilgimvar 14 (25,5) 39(60,0) 50(83,3) 39(70,9) 55(79,7) 49 (754)
Oldukga 0 0 2(33) 14 (25,5) 10(14,5) 11 (16,9)
bilgi

sahibiyim

¥ : Ki-Karetest/Fisher’S Exact test
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m Hig duymadim

100
90 m Duydum ama bilmiyorum
Bilgim var
80 i
m Oldukga bilgi sahibiyim

70

60
X 50

40 %309

30 %25,5

%16,9
20 %14,5
10 0 < %0 %o' %33 o0 %0 %0
o
0 J ‘ J
Doénem 1 Dénem 2 Dénem 3 Dénem 4 Dénem 5 Dénem 6

Grafik 4.4. Katilimcilarin talasemi hastaliina dair bilgi diizeyleri hakkindaki
gortslerinin siniflara gore dagilimi

Katilimcilarin talasemi hastaligi hakkinda ne kadar bilgi sahibi olduklarini
disiindiikleri hakkinda verdikleri yanitlar, 4. sinif egitimi icerisinde yer alan staj
egitim tamamlama durumlarina gore karsilastirilarak degerlendirildiginde, daha
once talasemi hastaligimi hi¢ duymadigini ifade eden 21 katilimcinin 4. simf
egitim programi icerisinde olan staj egitimini heniiz almadiklar1 goriilmistiir. Staj
egitimini tamamlamis katilimeilarin ‘talasemi hastaligi hakkinda bilgim var’ ve
‘talasemi hastaligi hakkinda oldukga bilgi sahibiyim’ yanitin1 verme oranlari, staj
egitimini tamamlamayan katilimcilara oranla anlamli olarak daha fazla
bulunmustur (p<0,001). Katilimeilarin talasemi hastalig1 hakkinda ne kadar bilgi
sahibi olduklarmi disiindiikleri hakkinda verdigi yanitlarin staj egitimi alip

almamalarina gore dagilimlar1 Tablo 4.4 ve Grafik 4.5’te verilmistir.
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Tablo 4.4. Katilimcilarin talasemi hastaligina dair bilgi diizeyleri hakkindaki
goriiglerinin staj egitimi alma durumlarina gore dagilimi

Staj Egitimi Staj Egitimi 2 p
Almamis Almis
n (%) n (%)

Talasemi hakkinda
ne kadar bilgi sahibi
oldugunu diistiniiyor
(n=369)
Hi¢ duymadim 21 (10,7) 0 68,708 <0,001
Duydum ama 55 (27,9) 10 (5,8)
bilgim yok
Bilgim var 115 (58,4) 131 (76,2)
Oldukga bilgi 6 (3,0) 31 (18,0)
sahibiyim

¥?: Ki-Kare test/Fisher’S Exact test

m Hig duymadim

100 m Duydum ama bilgim yok
90 Bilgim var
%76,2 o o
80 m Oldukga bilgi sahibiyim
70
%58,4
60
X 50
40
%27,9
30
%18
20 les10,7
5,8
10 %3 :
0 -
0
staj egitimi staj egitimi
almayan alan

Grafik 4.5. Katilimcilarin talasemi hastaligina dair bilgi diizeyleri hakkindaki
goriislerinin staj egitimi alma durumlarma gore dagilimi

Talasemi hastaligi hakkinda hangi kaynaktan bilgi edindikleri sorusuna

katilimcilar birden fazla yanit isaretleyebilmislerdir. 369 katilimcinin 21°1 daha
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Once talasemi hastaligini hi¢ duymadigimi belirttigi icin bu soruya yanit
vermemistir. Katilimcilarin hangi kaynaklar araciligiyla bilgi edindikleri sorusuna
verdikleri yanitlar incelendiginde, en ¢ok verilen yanitin 253 (%72,7) katilimci ile
tip fakiiltesi egitim programi oldugu goriilmiistiir. 52 (%14,9) 6grenci liniversite
Oncesi egitim hayati aracilig ile, 38 (9%10,9) katilimc1 yasadigi ¢evre araciligi ile,
27 (%7,8) katilimc1 medya araciligi ile, 18 (%5,2) katilimer ise internet araciligi
ile bu konuda bilgi edindigini sdylemis ve en az kullanilan kaynagin internet
oldugu goriilmiistiir. 3 katilimci ise ailesindeki bir birey ve/veya kendisinin
talasemi tastyicisi/hastast olmasi nedeniyle bilgi sahibi oldugunu aktarmistir.
Katilimcilarin  talasemi hakkinda hangi kaynaktan bilgi edindigi sorusuna

verdikleri yanitlarin dagilimi Grafik 4.6’da verilmistir.

Katilimcilarin Bilgi Kaynaklari

Taslyici/Hasta I %0,9

internet - %5,2
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Egitim hayati _ %14,9
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Grafik 4.6. Katilimcilarin faydalandig bilgi kaynaklarinin dagilimi

Katilimcilarin kullandiklar bilgi kaynaklarinin siiflara gore dagiliminin
karsilastirmali olarak incelenmesinde Ki-Kare ve Fisher’s Exact test kullanilmis

ve p<0,05 anlamli kabul edilmistir. Yoneltilen bu soruda birden c¢ok segenek
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isaretlenebildigi i¢in her yanit kendi igerisinde ayr1 olarak degerlendirilmistir. 1.
simif ve 2. siif 6grencileri arasinda sirasiyla 8 (%21,1) ve 34 (9%55,7) katilimei tip
fakiiltesi egitimi aracili1 ile bilgi edindigini belirtmis ve bu oranin 3,4,5 ve 6.
smif dgrencilerine gore anlamli olarak daha diisiik oldugu saptanmistir (p<0,01).
1. simf 6grencilerinden 16 (%42,1) katilimer talasemi hastaligi hakkinda medya
aracilig ile bilgi edindigini sdylemis bu oranlar 4,5 ve 6. Smif 6grencilerine gore
anlamli olarak daha yiiksek saptanmistir (p<0,001). Yasadig1 c¢evre araciligiyla
talasemi hastalig1 hakkinda bilgi sahibi oldugunu ifade eden katilimei sayisinin 10
(%26,3) katilimci ile en ¢ok 1. siniflar oldugu goriilmiis olup, bu oranin 3,4,5 ve
6. Smiflarin ayni1 yanitina gore anlamli olarak yiiksek oldugu gorilmiistiir
(p<0,001). Ailesinde bulunan bir bireyde veya kendisinde tasiyicilik/hastalik
bulunmas1 nedeniyle talasemi hakkinda bilgi sahibi oldugunu belirten katilime1
sayis1 yalnizca 3 kisi olmasi nedeniyle siniflar arasi karsilastirma yapilamamustir.
Katilimcilarin talasemi hakkinda hangi kaynaktan bilgi edindigi sorusunun

siniflara gore dagilimi Grafik 4.7°de verilmistir.
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Grafik 4.7. Katilimeilarin faydalandigi bilgi kaynaklarinin siniflara gére dagilimi

Katilimcilarin  talasemi hakkinda hangi kaynaktan bilgi edindikleri
sorusuna  verdikleri  yanitlar staj egitimi alma  durumlarina  gore
kargilastirildiginda, staj egitimi alan katilimcilarin tip fakiiltesi egitimi sayesinde
bilgi edindiklerini sdyleme orani heniiz staj egitimi almamis olan katilimcilara
oranla anlaml olarak yiiksek saptanmistir (p<0,001). Medyay1 bu konuda bir bilgi
alma araci olarak kullandigmmi ifade eden Ogrenciler karsilastirildiginda, staj
egitimi almamis olan 6grencilerin anlamli olarak daha fazla oldugu gorilmiistiir
(p<0,001). Katilimcilarin  kullandigim1  ifade  ettigi  diger  kaynaklar
karsilastirildiginda staj egitimi alan ve almayan Ogrenciler arasinda istatistiksel
olarak anlamli fark bulunmamistir (p>0,05). Katilimcilarin talasemi hakkinda
hangi kaynaktan bilgi edindikleri sorusuna verdikleri yanitlarin staj egitimi

almalarma gore karsilastirilmasi Tablo 4.5’te verilmistir.
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Tablo 4.5. Katilimeilarin kullandiklart bilgi kaynaklarinin staj egitimlerine gore

dagilimi
Staj Egitimi Staj Egitimi X p
Almamis Alms
n (%) n (%)
Egitim hayati
Hayir 147 (83,5) 149 (86,6) 0,660 0,417
Evet 29 (16,5) 23 (13,4)
T1p Fakiiltesi
Hayir 70 (39,8) 25 (14,5) 27,918 <0,001
Evet 106 (60,2) 147 (85,5)
Yasadigi gevre
Hayir 154 (87,5) 156 (90,7) 0,917 0,339
Evet 22 (12,5) 16 (9,3)
Medya
Hayir 150 (85,2) 171 (99,4) 24,479 <0,001
Evet 26 (14,8) 1(0,6)
Internet
Hayir 167 (94,9) 163 (94,8) 0,003 0,960
Evet 9(5,1) 9(5,2)

2 : Ki-Kare test/Fisher’S Exact test

Talasemi hastaligi hakkinda yasadigi cevre araciligiyla bilgi edindigini
ifade eden katilimcilarin %42,1 oranla en ¢ok Akdeniz bolgesinde yasadiklari
goriilmiistiir. Yasadigi c¢evre araciligiyla bilgi sahibi olan katilimcilarin

katildiklar1 bolgelere gore dagilimi Grafik 4.8’de verilmistir.
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Grafik 4.8. Yasadig1 cevre araciligr ile talasemi hakkinda bilgi sahibi oldugunu
ifade eden katilimcilarin katildiklar1 bolgelere gore dagilimi

Katilimcilarin talasemi hastaligi hakkindaki bilgi sorularina verdikleri
yanitlar incelenirken, 369 katilimcmin 21’1 daha Once talasemi hastaligini hig
duymadigini belirttigi i¢in bu sorulara yanit vermemistir. Talasemi tasiyiciliginin
diinyadaki siklig1 sorgulandiginda yalnizca 16 (%4,6) katilimci, talasemi
hastaliginin  tilkemizdeki siklig1 sorgulandiginda ise toplam 76 (%21,8)
katilimcinin dogru yanit verdigi goriilmiistiir. Genel olarak bu konudaki bilgi
diizeyleri oldukga diisiik saptanmustir.

Talasemi hastaligi tanimlanmasi istendiginde, toplam 324 (%93,1)
katilimc1  dogru  yamit  vermistir.  Talasemi  tasiyiciligr/hastaligindan
stiphelenilmesinde hangi testin istenmesi gerektigi sorgulandiginda toplam 289
(%83) katilimci, verilen CBC orneklerinden hangisinin talasemi tasiyicilig
acisindan siiphe uyandiracagi sorgulandiginda ise toplam 88 (%25,3) katilimci

dogru yanit vermistir.
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Talasemi siliphesi duyulan bir hastanin hangi boliime yonlendirilmesi
gerektigini bildigini diislinen toplam 317 (%91,1) katilimci saptanmis, bu
katilimcilarin 308’1 (%97,2) hematoloji bdliimiine ydnlendirmesi gerektigini
dogru bilmistir. 31 (%8,9) katilimcr ise talasemi tastyiciligi/hastaligi siiphesinde
hastayr hangi boliime yoOnlendirmesi gerektigi hakkinda fikir sahibi olmadiginm
ifade etmistir.

Talasemi hastaligi tedavisi sorgulandiginda toplam 222 (%063,8)
katilimcinin dogru yanit verdigi, 95 (%27,3) katilimcinin ise hastaligin tedavisi
hakkinda bilgi sahibi olmadig1 goriilmiistiir.

Talasemi hastalig1 siiphesinde dogum Oncesi tan1 imkani olup olmadigi
sorgulandiginda toplam 141(%40,5) katilimc1 var oldugunu soyleyerek dogru
yanit vermis, 189 (%54,3) katilimci bu konuda bilgi sahibi olmadigini ifade etmis
ve 18 (%5,2) katilimer ise talasemi hastaliginin dogum oncesi tani imkani
olmadigini1 sdyleyerek bu soruya yanlis yanit vermistir. Katilimcilarin Talesemi

hakkindaki bilgi sorularina verdikleri yanitlarin dagilimi Tablo 4.6’da verilmistir.
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Tablo 4.6. Katilimcilarin bilgi sorularina verdikleri yanitlarin dagilimi

Talasemi tagtyicihiginin diinyadaki sikligt
5/100000

Katilimer (n=348)

89 (%25,6)

5/10000 172 (%49,4)
5/1000 67 (%19,3)
5/100 * 16 (%4,6)
Fikrim yok 4 (%1,1)
Talasemi hastaliginin tilkemizdeki siklig1
100000 130 (%37,4)
10000 119 (%34,2)
5000 * 76 (%21,8)
1000 20 (5,7)
Fikrim yok 3(0,9)
Talasemi hastalig
Bobrek hastaligi 3 (%0,9)
Kan hastalig1* 324 (%93,1)
Karaciger hastaligi 6 (%1,7)
Kemik hastalig1 15 (%4,3)
Fikrim yok 0
Hangi test ile siiphe duyulur
Idrar tetkiki 6 (%1,7)
Tam kan sayimi* 289 (%83,0)
Kan biyokimyas1 44 (%12,7)
X-Ray 9 (%2,6)
Fikrim yok 0
Hangi tam kan sayimi talasemi tastyicilig1 diistindiiriir
A 170 (%48,9)
B* 88 (%25,3)
C 48 (%13,8)
D 39 (%11,2)
Fikrim yok 3(0,8)
Talasemi siiphesi duyulan hastay1 dogru boliime yonlendirme
bilgisi
Hayir 31 (%8,9)
Evet 317 (%91,1)
Yonlendirilen boliim (n=317)
Hematoloji* 308 (%97,2)
Nefroloji 4 (%1,2)
Ortopedi 5 (%1,6)
Diger 0
Talasemi hastalig1 tedavisinde ne yapilir
Antibiyotik verilir 1 (%0,3)
Kemoterapi verilir 22 (%6,3)
Kan verilir* 222 (%63,8)
Anti-inflamatuar tedavi verilir 8 (%2,3)
Fikrim yok 95 (%27,3)
Talasemi hastaligi dogum 6ncesi genetik tan1 imkani
Dogum o6ncesi tani var* 141 (%40,5)
Dogum dncesi tan1 yok 18 (%5,2)
Fikrim yok 189 (%54,3)
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Katilimeilarin talasemi hastaligi hakkindaki bilgi sorularina verdikleri
yanitlarin siiflara gore dagiliminin karsilagtirmali olarak incelenmesinde Ki-Kare
ve Fisher’s Exact test kullanilmistir ve p<0.05 anlamli kabul edilmistir. Talasemi
tasiyicilign  ve hastaligmin  iilkemizdeki ve tiim diinyadaki insidansi
sorgulandiginda tiim smiflar icin dogru yamit verme oranlar1 diisiik oldugu
goriilmiis ve tiim siniflar arasinda verilen yanitlar agisindan istatistiksel acgidan
anlaml farklilik saptanmamustir (p>0,05).

Talasemi hastaliginin bir kan hastalig1 oldugu bilgisi sorgulandiginda, en
az dogru yanit veren katilime1 sayisinin 8 (%21,1) katilimer ile 1. sinif 6grencileri
oldugu goriilmis ve 1. simif 6grencilerinin dogru yanit verme oraninin 3,4,5 ve 6.
siif 6grencilerine gore anlamli olarak daha diisiik oldugu goriilmiistiir (p<0,05).
Daha once tip fakiiltesi egitim programi igerisinde en az 1 derse katildig: bilinen
3,4,5 ve 6. smif Ogrencilerinin sirasiyla %95, %100, %92,8 ve %96,8’1 dogru
yanit vermis ve bu siniflar arasinda dogru yanit verme oranlarinda istatistiksel
acidan anlamli fark saptanmamuistir (p>0,05).

Talasemi hastaligi/tasiyiciligt i¢in hangi laboratuvar testi ile siiphe
duyuldugu sorusuna 1. ve 2. sinif 6grencilerinin dogru yanit verme oranlari ile
daha once tip fakiiltesi egitim programui igerisinde talasemi konulu derse katilan 3.
smif Ogrencilerinin dogru yanit verme oranlart arasinda anlamli farklilik
saptanmamustir (p>0,05). 1. ve 2. sinif 6grencilerinin dogru yanit verme oranlari,
4,5 ve 6. smif 6grencilerinin dogru yanit verme oranlarma gore anlamli olarak
diisiik saptanmistir (p<0,05). Bu soruya en yiiksek sayida dogru yanit veren

katilimcer 64 (9%98,5) katilimer ile ile 6. sinif 6grencileri olup, 5. sinif 6grencilerine
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gore anlamli olarak yiiksek oldugu gorilmiis (p<0,05), 4. smif 6grencilerinin
yanitlari ile aralarinda anlamli fark saptanmamustir (p>0,05).

Verilen CBC  orneklerinden  hangisinin  talasemi  tastyiciligini
diistindiirdiigii sorgulandiginda, daha az dogru yanit verdigi goriilen 1,2 ve 3. sinif
Ogrencilerinin  dogru yanit verme oranlari arasinda anlamli farklilik
saptanmamustir (p>0,05). 4,5 ve 6. sinif 6grencilerinin dogru yanit verme oranlari,
1,2 ve 3. simf Ogrencilerine gore anlamli olarak yiiksek oldugu saptanmistir
(p<0,05). Bu soruya en yiiksek dogru yanit verme sayist ve oran1 30 (%54,5)
katilimer ile 4. smif Ogrencilerinde olup, tip fakiiltesi son sinif 6grencilerine
oranla anlamli olarak yiiksek oldugu saptanmistir (p<<0,01).

Katilimcilarin  talasemi tasiyiciligt veya hastalifindan sliphe duymasi
halinde hastayr hangi boliime yonlendirmesi gerektigini bilip bilmedigi
sorgulandiginda, en az bildigini ifade eden katilimci sayisinin 23 katilimct
(%60,5) ile 1. smif Ogrencileri oldugu, en cok bildigini ifade eden katilimci
sayisinin ise 69 katilimcei (%100) ile 5. sinif 6grencileri oldugu goriilmiistiir. Daha
once tip fakiiltesi egitim programi kapsaminda talasemi konulu derse katilmamig
olan 1. ve 2. smif Ogrencilerinin ‘evet’ yanit1 verme orani, 3,4,5 ve 6. sinif
ogrencilerine oranla daha diisiikk oldugu goriilmiistiir (p<0,01). 3,4,5 ve 6. sinif
ogrencilerinin yanitlar1 arasinda anlamli farklilik saptanmamistir (p>0.05). 4,5 ve
6. smif Ogrencilerinden, hastalar1 hangi boliime yonlendirmesi gerektigini
bildigini diisiinenlerin sirasiyla %100, %98,6 ve %100’ hastalar1 hematoloji
boliime yonlendirecegini sdyleyerek dogru olarak yanitlamistir. Bu soruya en az

dogru yanit verenler 20 katilimei ile 1. sinif Ogrencileri olup, 4,5 ve 6. sif
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ogrencilerinin dogru yanitlarina oranla anlamli olarak disiik saptanmistir
(p<0,05).

Talasemi hastaliginin tedavisi sorgulandiginda en yiiksek oranda (%60,5)
‘fikrim yok’ yanitin1 verenlerin 1. sinif 6grencileri, ikinci sirada en c¢ok ‘fikrim
yok’ yanitin1 veren katilimci oranimnin ise (%55,7) 2. simf 6grencileri oldugu
goriilmiistiir. 1. ve 2. smiftaki katilimeilarin “‘fikrim yok’ yanitin1 verme oranlari,
talasemi hastaligi hakkinda tip fakiiltesinde en az 1 derse katildig1 6ngériilen 3,4,5
ve 6. smif o6grencilerine oranla anlamli olarak yiiksek kabul edilmistir (p<0,01).
En yiiksek oranda (%89,1) dogru yanit verenlerin ise 4. sinif 6grencileri oldugu
goriilmiis ve tip fakiiltesi son siniftaki katilimecilarin dogru yanitlarina oranla
anlamli olarak ytiksek saptanmistir (p<0,05).

Talasemi hastaligi dogum oncesi tan1 yontemleri hakkinda bilgi sahibi
olup olmadigi sorgulandiginda, 1. simf Ogrencilerinden 33 (%86,8), 2. simf
ogrencilerinden 52 (%85,2), 3. smif Ogrencilerinden 25 (%41,7), 4. smf
ogrencilerinden 18(%32,7), 5. smf Ogrencilerinden 32 (%46,4) ve 6. smf
ogrencilerinden 29 (%44,6) katilimc1 bu konu hakkinda fikir sahibi olmadigini
ifade etmistir. 1. siif ve 2. simf Ggrencilerinin bu konuda 3,4,5 ve 6. sinif
ogrencilerine oranla anlamli olarak daha az bilgi sahibi oldugu gortilmistiir
(p<0,001). 3,4,5 ve 6. sinif Ogrencileri arasinda dogum oOncesi tani imkaninin
bilinirligi a¢isindan anlamli farklilik saptanmamistir (p>0,05). Dogum 6ncesi tani
yontemleri hakkinda en ¢ok bilgi sahibi oldugu goriilen sinifin, 36 katilimci
(%65,5) ile 4. simf 6grencileri oldugu goriilmiistiir. Katilimcilarin talasemi
hakkindaki bilgi sorularina verdikleri yanitlarin siniflara gére dagilimi Tablo

4.7°de verilmistir.
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Tablo 4.7. Katilimcilarin bilgi sorularina verdikleri yanitlarin siniflara gére dagilimi

Doénem 1 Doénem 2 Doénem 3 Donem 4 Donem 5 Doénem 6 X p
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
Talasemi tagtyiciliginin diinyadaki sikligt
Yanlis 37(97,4) 51 (83,6) 59 (98,3) 53 (96,4) 65 (94,2) 63 (96,9) 14,273 0,044
Dogru 1(2,6) 6(9,8) 1(1,7) 2(3,6) 4 (5,8) 2(31)
Fikrim yok 0 4(3,6) 0 0 0 0
Talasemi hastaliginin tilkemizdeki siklig
Yanlis 30 (78,9) 46 (75,4) 44 (73,3) 41 (74,5) 56 (81,2) 52 (80,0) 8,543 0,479
Dogru 8(21,1) 12 (19,7) 16 (26,7) 14 (25,5) 13 (18,8) 13 (20,0)
Fikrim yok 0 3(4,9) 0 0 0 0
Talasemi hastalig1 nedir
Yanlis 8(21,1) 6(9,8) 3(5,0) 0 5(7,2) 2(3.1) 16,139 0,003
Dogru 30 (78,9) 55 (90,2) 57 (95,0) 55 (100) 64 (92,8) 63 (96,9)
Fikrim yok 0 0 0 0 0 0
Hangi test ile siiphe duyulur
Yanlis 12 (31,6) 24 (39,3) 12 (20,0) 1(1,8) 9(13,0) 1(1,5) 48,557 <0,001
Dogru 26 (68,4) 37 (60,7) 48 (80,0) 54 (98,2) 60 (87,0) 64 (98,5)
Fikrim yok 0 0 0 0 0 0
Hangi tam kan sayimi talasemi tastyiciligt disiindiiriir
Yanlis 36 (94,8) 53 (86,9) 55 (91,7) 25 (45,5) 41 (59,4) 47 (72,3) 67,299 <0,001
Dogru 1(2,6) 6(9,8) 5(8,3) 30 (54,5) 28 (40,6) 18 (27,7)
Fikrim yok 1(2,6) 2(33) 0 0 0 0
Talasemi siiphesi duyulan hastay1 dogru béliime yonlendirme bilgisi
Hayir 15 (39,5) 12 (19,7) 2(3,3) 1(1,8) 0 1(1,5) 9,264 <0,001
Evet 23 (60,5) 49 (80,3) 58 (96,7) 54 (98,2) 69 (100) 64 (98,5)
Dogru béliime yonlendirme
Yanlis 3(13,0) 1(2,0) 4(6,9) 0 1(1.4) 0 11,753 0,005
Dogru 20 (87,0) 48 (98,0) 54 (93,1) 54 (100) 68 (98,6) 64 (100)
Talasemi hastalig1 tedavisinde ne yapilir
Yanlis 4 (10,5) 5(8,2) 3(5,0) 1(1,8) 8(11,6) 10 (15,4) 82,529 <0,001
Dogru 11 (28,9) 22 (36,1) 41 (68,3) 49 (89,1) 55 (79,7) 44 (67,7)
Fikrim yok 23 (60,5) 34 (55,7) 16 (26,7) 5(9,1) 6(8,7) 11 (16,9)
Talasemi hastaliginda dogum 6ncesi tan1 imkani
Yanlis 4 (10,6) 1(1,6) 4(6,7) 1(1,8) 2(2,9) 6(9,2) 71,688 <0,001
Dogru 1(2,6) 8(13,1) 31(51,7) 36 (65,5) 35(50,7) 30 (46,2)
Fikrim yok 33 (86,8) 52 (85,2) 25(41,7) 18 (32,7) 32 (46,4) 29 (44,6)

2 : Ki-Karetest/Fisher’S Exact test
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Katilimcilarin talasemi hakkindaki bilgi sorularina verdikleri yanitlarin
Pediatri staj egitimlerini tamamlama durumlarina goére karsilastirmali olarak
incelenmesinde Ki-Kare ve Fisher’s Exact test kullanilmistir ve p<0.05 anlaml
kabul edilmistir. Staj egitimi alan ve almayan Ogrenciler arasinda talasemi
tastyiciligi ve hastaligr diinyadaki ve lilkemizdeki insidanst hakkindaki bilgi
diizeyleri diistik bulunmus ve her iki grup arasinda istatistiksel agidan anlamli
farklilik saptanmamistir (p>0.05). Pediatri staj egitimi alan katilimcilarin talasemi
hastaliginin bir kan hastalig1 oldugu bilgisine anlamli olarak daha yiiksek oranda
hakim olduklar1 goriilmiistiir (p<0,05). Pediatri staj egitimi almis olan
katilimcilarin  talasemi tasiyicilifi/hastalii  taramasinda hangi laboratuvar
tetkikinin istenecegi ve nasil yorumlanacagi sorgulandiginda anlamli olarak daha
fazla dogru yanit verdigi goriilmistir (p<0,001). Katilimcilara talasemi
hastaligi/tastyiciligr stiphesi duyduklarinda hastay1 hangi béliime yonlendirmeleri
gerektigini bilip bilmedikleri sorusuna heniiz staj egitimi almamis olan 147
katilimcinin (%83.5) ‘evet’ yanit1 verdigi, bu katilimcilarin 139’unun (%94,6)
dogru bir sekilde hematoloji bdliimiine yonlendirme yaptigr goriilmiistiir. Ayni
sorulara sirasiyla staj egitimi alan katilimcilarin 170’1 (%98.8) ‘evet’ yanitini
vermis ve bunlarin 169’u (%99,4) dogru boliime yonlendirme yapabilmistir.
Pediatri staj egitimi alan katilimcilarin bu iki soruya dogru yanit verme orani,
heniiz almamis katilimcilara gére anlamli olarak yiiksek saptanmistir (p<0,05).
Talasemi hastaligi tedavisi sorgulandiginda heniiz staj egitimi almamuis olan
katilimcilardan 76’smin (%43,2) bu konuda fikir sahibi olmadigin1 belirttigi, staj

egitimi tamamlamis katilimeilarin ise 19’unun (%11) bu soruya ayni1 yanit1 verdigi
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gorlilmiis ve staj egitimi heniiz almamig katilimcilarin “fikrim yok’ yanitin1 verme
oranlar1 anlamli olarak daha yiiksek saptanmistir (p<0,001). Staj egitimi almis
olan katilimcilarin bu soruya dogru yanit verme orani staj egitimi almamis olan
katilimcilara oranla anlamli olarak yiiksek saptanmistir (p<0,001). Staj egitimini
tamamlamig katilimcilar arasinda talasemi hastaliginin dogum 6ncesi tani imkani
oldugunu bilen 94 (%54,7) katilimci oldugu goriilmiis, heniiz staj egitimini
almamis ve dogru yanit veren 47 (%26,7) katilimciya oranla anlamli olarak
yuksek oldugu gorilmiistiir (p<0,001). Katilimcilarin talasemi hakkindaki bilgi
sorularina verdikleri yanitlarin staj egitimi alma durumlarma gore dagilimlari

Tablo 4.8’de verilmistir.
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Tablo 4.8. Katilimeilarin bilgi sorularina verdikleri yanitlarin staj egitimi alma
durumlarina gore dagilimi

Staj Egitimi Staj Egitimi 2 p
Almamis Almis
n (%) n (%)
Talasemi tastyiciliginin diinyadaki siklig
Yanlig 163 (92,6) 165 (95,9) 3,941 0,160
Dogru 9(,1) 7(4,1)
Fikrim yok 4(2,3) 0
Talasemi hastaliginin ilkemizdeki siklig1
Yanlig 132 (75,0) 137 (79,7) 3,131 0,207
Dogru 41 (23,3) 35 (20,3)
Fikrim yok 3(L,7) 0
Talasemi hastalig1 nedir
Yanlig 17 (9,7) 7(4,1) 4,232 0,040
Dogru 159 (90,3) 165 (95,9)
Fikrim yok 0 0
Hangi test ile siiphe duyulur
Yanlig 49 (27,8) 10 (5,8) 29,796  <0,001
Dogru 127 (72,2) 162 (94,2)
Fikrim yok 0 0
Hangi tam kan sayimi talasemi tasiyiciligr diistindiiriir
Yanlig 154 (89,0) 103 (59,9) 42,509  <0,001
Dogru 19 (11,0) 69 (40,1)
Fikrim yok 31,7 0

Talasemi siiphesi duyulan hastay1 hangi boliime
yonlendirme bilgisi

Hayir 29 (16,5) 2(1,2) 25,142  <0,001
Evet 147 (83,5) 170 (98,8)

Dogru boliime yonlendirme
Yanlig 8 (5,4) 1(0,6) 6,733 0,014
Dogru 139 (94,6) 169 (99,4)

Talasemi hastaligi tedavisinde ne yapilir
Yanlig 12 (6,8) 19 (11,0) 45,272  <0,001
Dogru 88 (50,0) 134 (77,9)
Fikrim yok 76 (43,2) 19 (11,0)

Talasemi hastaliginda dogum oncesi tani imkani
Yanlis 10 (5,7) 8 (4,7) 28,550  <0,001
Dogru 47 (26,7) 94 (54,7)
Fikrim yok 119 (67,6) 70 (40,7)

¥?: Ki-Kare test/Fisher’S Exact test
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Katilimcilarin bilgi sorularina verdikleri yanitlarin, kendi bilgi diizeyleri
hakkindaki goriislerine gore karsilastirilmasinda Ki-Kare ve Fisher’s Exact test
kullanilmistir ve p<0,05 anlamli kabul edilmistir. Katilimcilarin bilgi sorularina
verdikleri yanitlar, kendi bilgi diizeyleri hakkindaki goriislerine gore
karsilagtirildiginda tiim yanitlar i¢in talasemi tasiyiciligi ve hastaliginin insidansi
hakkindaki bilgi diizeyleri arasinda anlamli farklilik saptanmamistir (p>0,05).
Talasemi hastalig1 hakkinda bilgi sahibi oldugunu ifade eden katilimcilarin bilgi
sahibi olmadigini diisiinen katilimcilara oranla talasemi hastaliinin bir kan
hastaligi oldugu bilgisine daha fazla hakim oldugu goriilmistir (p<0,01).
Talasemi tasiyiciligi/hastaligindan siiphe edilmesi i¢in istenecek laboratuvar
tetkiki sorgulandiginda talasemi hastaligi hakkinda oldukg¢a bilgi sahibiyim
yanitint veren katilimcilarin dogru yanit verme orani, ‘bilgi sahibiyim’ ve
‘duydum ama bilgim yok’ yanitlarim1 veren katilimcilara oranla anlamli olarak
daha yiiksek saptanmistir (p<0,01). Talasemi hastaligi hakkinda olduk¢a bilgi
sahibiyim yanitin1 veren katilimeilar, bilgi sahibiyim yanitin1 veren katilimcilarla
karsilastirildiginda tarama testini anlamli olarak daha yiiksek oranda dogru sectigi
(p<0,05), talasemi hastalig1 hakkinda bilgim var diyen katilimcilarin ise talasemi
hastaligin1 duydum ama bilgim yok diyen katilimcilara gore anlamli olarak daha
yliksek oranda dogru sectigi (p<0,001) goriilmiistiir. Talasemi hastalig1 hakkinda
olduk¢a bilgi sahibi oldugunu diisiinen 37 katilimcinin tamami talasemi
hastaligi/tastyiciligi  siiphesi durumunda CBC degerlendirilmesi gerektigini
bilirken, bu katilimcilarin yalnizca 18’1 (%48,6) talasemi tasiyiciligr ile uyumlu

CBC o6rnegini taniyabilmistir. Talasemi hastaligi hakkinda bilgi sahibi oldugunu

63



diistinen 244 katilimcinin ise 211’1 (%85,8) ilk tetkik olarak CBC isterken, bu
katilimcilarin yalnizca 64’1 (%26) talasemi tasiyicisina ait olan tam kan sayimini
tantyabilmistir. Talasemi hakkinda daha c¢ok bilgi sahibi oldugunu diisiinen
katilimcilarin, talasemi hastalii siiphesi duyulan hastayla karsilagmasi
durumunda dogru boliime yonlendirme orani anlamli olarak yiliksek saptanmigtir
(p<0,001). Talasemi tedavisinde ne yapilacagi sorgulandiginda daha fazla bilgi
sahibi oldugunu diistinen katilimcilarin dogru yanit verme orani1 anlamli olarak
daha yiiksek saptanmistir (p<0,001). Talasemi hastaligi hakkinda oldukga bilgi
sahibi oldugunu diisiinen katilimcilarin %21,6’s1, bilgi sahibi oldugunu diisiinen
katilimcilarin %50,4°1 ve talasemi hastaligin1 duyan ancak hakkinda bilgi sahibi
olmadigint diisiinen katilimcilarin ise %87,7’sinin talasemi hastaliginin dogum
Oncesi tanist hakkinda fikir sahibi olmadigi goriilmiistiir. Talasemi hastaligi
hakkinda daha ¢ok bilgi sahibi oldugunu sdyleyen katilimcilarin, daha az bilgi
sahibi oldugunu sdyleyen katilimcilara oranla bu soruya daha fazla dogru yanit
verdigi goriilmiistiir (p<0,01). Katilimcilarin talasemi hakkindaki bilgi sorularina
verdikleri yanitlarin kendi bilgi diizeyleri hakkindaki goriislerine gdre dagilimi

Tablo 4.9°da verilmistir.
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Tablo 4.9. Katilimcilarin bilgi sorularina verdikleri yanitlarin bilgi diizeyleri
hakkindaki goriislerine gore dagilimi

Duydum ama Bilgim var Oldukc¢a X p
bilgim yok bilgi
sahibiyim
n (%) n (%) n (%)
Talasemi tasiyiciligi diinyada sikligi
Yanlis 63 (97,0) 230 (93,5) 35 (94,6) 2,101 0,774
Dogru 1(1,5) 13 (5,3) 2(54)
Fikrim yok 1(1,5) 3(1,2) 0
Talasemi hastalig1 iilkemizdeki siklig
Yanlis 51 (78,5) 186 (75,6) 32 (86,5) 2,243 0,657
Dogru 14 (21,5) 57 (23,2) 5 (13,5)
Fikrim yok 0 3(1,2) 0
Talasemi hastalig1 nedir
Yanlis 19 (29,2) 4 (1,6) 1(2,7) 62,152  <0,001
Dogru 46 (70,8) 242 (98,4) 36 (97,3)
Fikrim yok 0 0 0
Hangi test ile siiphe duyulur
Yanlig 24 (36,9) 35 (14,2) 0 27,262  <0,001
Dogru 41 (63,1) 211 (85,8) 37 (100)
Fikrim yok 0 0 0
Hangi tam kan sayimi talasemi tagryiciligi diisiindiirtir
Yanlig 57 (87,7) 181 (73,6) 19 (51,4) 23,449  <0,001
Dogru 6(9,2) 64 (26,0) 18 (48,6)
Fikrim yok 2(3,1) 1(0,4) 0
Talasemi siiphesi duyulan hastay1 dogru boliime yonlendirme bilgisi
Hay1r 23 (35,4) 8 (3,3) 0 69,470  <0,001
Evet 42 (64,6) 238 (96,7) 37 (100)
Dogru béliime yonlendirme
Yanlis 6 (14,3) 3(1,3) 0 14,100 0,001
Dogru 36 (85,7) 235 (98,7) 37 (100)
Talesemi hastalig1 tedavisinde ne yapilir
Yanlis 10 (15,4) 21 (8,5) 0 76,609  <0,001
Dogru 14 (21,5) 171 (69,5) 37 (100)
Fikrim yok 41 (63,1) 54 (22,0) 0
Talasemi hastaliginda dogum oncesi tani
Yanlis 3(4,6) 12 (4,9) 3(81) 48,443  <0,001
Dogru 5(7,7) 110 (44,7) 26 (70,3)
Fikrim yok 57 (87,7) 124 (50,4) 8 (21,6)

2 : Ki-Karetest/Fisher’S Exact test

Bilgi sorular1 tamamlandiktan sonra katilimcilara tip fakiiltesi egitimi
icerisinde aldiklar1 egitimi degerlendirmeleri adma sorular yoneltilmistir. Bu

sorulara yalnizca tip fakiiltesi egitim programi icerisinde yer alan en az 1 derse
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katildig1 ongoriilen 3,4,5 ve 6. smif Ogrencileri yanit vermistir. Katilimcilarin
%69,1’1 derslerin sayisinin yeterli oldugunu ifade etmis, %30,9’u ise yetersiz
bulmustur. Katilimeilarin tip fakiiltesi egitim programindaki derslerin sayisi

hakkindaki goriislerinin dagilimi Grafik 4.9’da verilmistir.

M Derslerin sayisi yeterli H Derslerin sayisi yetersiz

Grafik 4.9. Katilimcilarin tip fakiiltesi egitim programinda yer alan derslerin
sayis1 hakkindaki gorislerinin dagilimi

Tip fakiiltesi egitimi icerisinde aldiklar1 egitim hakkinda sorulara verilen
yanitlar siniflara gore karsilastirildiginda, 3. sinif 6grencilerinden 37 (%61,7), 4.
smif 6grencilerinden 47 (%85,5), 5. smif 6grencilerinden 41 (%59,4) ve 6. sinif
ogrencilerinden 47 (%72,3) katilimci aldiklar1 derslerin  sayisinin  yeterli
bulduklarin1 ifade etmislerdir. Calismamizda katilimcilarin  ¢ogunlugunun
talasemi  hakkinda aldiklar1 ders saatlerinin sayisin1  yeterli olarak
degerlendirmislerdir. 3,4,5 ve 6. siif 6grencilerinin tip fakiiltesi ders programi
icerisinde bulunan derslerin sayis1 hakkindaki goriislerinin siniflara gore dagilimi

Grafik 4.10°da verilmistir.
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Grafik 4.10. Katilimcilarin tip fakiiltesi egitim programinda yer alan derslerin
say1s1 hakkindaki goriislerinin siniflara gore dagilimi

Tip fakiiltesi derslerinin icerigi sorgulandiginda katilimcilarin %22,2’si
derslerden c¢ok yararlandigini, %350’si yararlandigini, %?24,1°4i biraz faydasi
oldugunu, 9%3,7’si ise hi¢ yararlanmadigim1 sdylemistir. Genel olarak
katilimeilarin  gogunlugunun tip fakiiltesi egitim programi icerisinde bulunan
derslerin iceriginden fayda gordiigii saptanmistir. Katilimcilarin derslerden fayda
gorilip gormedigi siniflara gore degerlendirildiginde en ¢ok fayda gordiigiinii ifade
edenlerin 4. sinif 6grencileri oldugu goriilmiistiir. 3,4,5 ve 6. sinif 6grencilerinin
tip fakiiltesi ders programi igerisinde bulunan derslerin igerigi hakkindaki

goriisleri Grafik 4.11°de verilmistir.
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Grafik 4.11. Katilimcilarin tip fakiiltesi egitim programinda yer alan derslerden
faydalanma oranlari

Anketin sonunda tip fakiiltesinde talasemi konulu en az 1 derse katildigi
ongoriilen 6grencilerin derslerin igerigi ve sayisi hakkinda oneriler alinmis olup
katilimcilar bu soruya birden fazla sik isaretleyebilmislerdir. Ayrica isteyen
katilimeilar i¢in her sikkin yaninda oOnerilerini kendi cilimleleri ile ifade
edebilecekleri bir alan birakilmigtir. Katilimcilar bu alanit doldurarak yapici
elestirilerde ve anketi takdir eden yorumlarda bulunmuslardir. Yorumlar arasinda
olgu sunumlari ile 6grenmenin 6nemi dikkat ¢ekicidir. Yorum ve goriigler Ek-4’te
verilmigtir. 3. siif Ogrencilerinin %70,2’si, 4. sinif dgrencilerinin %55,6’s1, 5.
smif Ogrencilerinin %65,2’si ve 6. smif Ogrencilerinin %50,8’1 sunumun
degistirilmesinin ve oOrnek olgu iizerinden anlatimin faydali olacagim
diistindiiklerini belirtmistir. Katilimcilarin egitim programi hakkindaki onerileri

Tablo 4.10’da verilmistir.
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Tablo 4.10. Katilimcilarin egitim programi hakkindaki onerilerinin siniflara gore

dagilimi
Donem 3 Doénem 4 Donem 5 Donem 6
n (%) n (%) n (%) n (%)
Oneriler

Sayis1 Arttirilmal 7(12,3) 2(3,7) 7 (10,1) 8 (12,3)
Icerigi degismeli 2 (3,5) 0 6 (8,7) 7 (10,8)
Sunumu degismeli 40 (70,2) 30 (55,6) 45 (65,2) 33 (50,8)
Ayni1 kalmali 8 (14,0) 22 (40,7) 10 (14,5) 17 (26,2)
Diger 0 0 1(1,4) 0

Ayrica dersler hakkinda Oneride bulunan katilimcilarin bilgi sorularma
verdikleri yanitlara gore karsilastirmali olarak incelenmistir. Talasemi
tastyiciligi/hastaligindan siiphelenilmesi igin ilk olarak hangi laboratuvar tetkiki
istenmesi gerektigini dogru bilen, talasemi tasiyicisina ait olan CBC O6rnegini
dogru taniyabilen ve tedavi yonetimine hakim oldugu goriilen Ogrencilerin,
derslerin say1 ve igerik olarak aynmi kalmasii yeterli bulma oraninin digerlerine
oranla anlamli olarak daha yiiksek oldugu saptanmistir (p<<0,05). Diger yanitlar

arasinda anlaml farklilik saptanmamastir (p>0,05).
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5. TARTISMA

Talasemi, 6zellikle Akdeniz havzasinda yer alan iilkeler basta olmak iizere
tim diinyada ve lilkemizde sik goriilen genetik bir hastaliktir. Hastaligin kendisi
onemli bir saglik sorunu ve tedavisi nemli bir ekonomik yiiktiir (1,2,16).

Klinik olarak en 6nemli formu f globin geninde olugan nokta mutasyonlari
sonucu gelisen ve OR kaliim paterni gosteren beta talasemilerdir. Saglikli
insanda iki B globin geni mevcuttur. Her iki gende mutasyon olmasi sonucu
hastalik, yalnizca bir gende mutasyon olmas1 sonucu tastyicilik gelisir. Tagtyicilik
klinik olarak asemptomatiktir ancak her iki ebeveynin tastyict olmasi durumunda,
her gebelikte hasta (BTM’li) cocuk dogma olasiligi %25°tir. Tasiyict olan
bireylerin tanisinin gecikmesi, hasta ¢cocuga tan1 konulmadan 6nce ailelerin birden
fazla ¢ocuk sahibi olmasina da sebep olabilir. Bu durum hem aile hem de toplum
icin 6nemli sosyal, psikolojik ve ekonomik sorunlara sebep olabilir. Tastyicilarin
saptanmasi ve genetik danigmanlik verilmesiyle hasta cocuk dogumlarinin 6niine
gegilebilir ve hastalik eradike edilebilir (16).

Diinya Saglik Orgiitii’niin verilerine gére diinyada her yil yaklasik 60.000
kisi talasemi mutasyonu ile dogmaktadir. Tiirkiye’de yapilan ¢aligmalarda talasemi
tastyiciliginin ortalama sikliginin %2,1-4,3 arasinda oldugu saptanmistir ve bu
oranin bazi bolgelerde %13,1’e kadar ¢iktigi bilinmektedir (1,33,122).
Biinyesinde genetik danismanligit da barindiran tasiyict bireyleri tarama
programlarinin yayginlagsmasiyla, talasemi hastaliginin tiim diinyada goriilme

sikligimin azaltilabilecegi bilinmektedir (123). Bu amagla yapilan caligmalar
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kapsaminda, DSO 2006 yilinda tarama programlarinin tiim diinyada gegerli
olabilecegi bir olgek ile gelistirilmesini desteklemistir (124). Boylece farkl
programlarin etkinligi degerlendirilmis, higbir programin tek basina etkili
olmadig1 ve popiilasyonlara 6zgiin amaclar dogrultusunda sekillenmesi gerektigi
sonucuna varilmustir. Diinya {izerinde farkli kiiltiirel, dini ve sosyal baglamlarda
yluriitiilen birgok tasiyict tarama programi mevcuttur. Bu programlarin
yapilandirilma sekli, zorunlu veya goniilliiliige tabi olmasi, saglanan egitim,
danismanlik ve tarama hizmetlerinin evlilik 6ncesi, dogum Oncesi veya yenidogan
doneminde sunulmasi gibi ¢esitli farkliliklar1 mevcuttur. Bu programlara o6rnek
olarak bazi iilkelerde gecerli olan, evlilige onay verilmeden Once tiim c¢iftlerin
hemoglobinopati taramasini zorunlu kilan tarama programlari mevcuttur (123).
Bazi iilkelerde de okul taramalar1 uygulanmakta, bu uygulamanin resmi olmayan
evliliklerin yaygin olmasi nedeniyle daha avantajli oldugu diisiiniilmektedir (125).

Diinyadaki tarama programlarinin 6rneklerine baktigimizda, %7 tasiyici
orani ile diinyadaki en yiiksek talasemi tasiyicilik oranlarindan birine sahip oldugu
tahmin edilen Kibris’ta, Rumlar arasinda evlilik 6ncesi tarama programina katilim
Kibris Ortodoks Kilisesi tarafindan zorunlu tutulmaktadir ve kilise tarafindan
evlendirilmek istenen c¢iftlerin Talasemi Merkezleri tarafindan taranmasi ve
damismanlik almast mecburiyeti mevcuttur. Kibris Tiirklerinde ise hiikiimet
tarafindan gebelik Oncesi veya dogum Oncesi tarama zorunlu tutulmaktadir
(126,127). Sirasiyla iran’da 1991, Gazze Seridi’nde 2000 ve Suudi Arabistan’da
2003 yilindan beri zorunlu evlilik 6ncesi tarama testi uygulandigi bilinmektedir

(128-130). Gonilliliik esasina dayali yiiriitillen tarama programlarina ise
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liselerde, gebelik o6ncesi ve dogum Oncesinde yapilan talasemi tarama programlari
ornek verilebilir (123). Israil’de gebelik &ncesi veya hamilelik baslangicinda
tarama hakkinda bilgi verildikten sonra uygulanan tarama programi ve
Yunanistan’da gonilliilik esashi evlilik ve dogum Oncesi tarama programi bu
uygulamalara birer Ornektir (131). Kanada’da ise lise son sinif &grencilerine
yonelik egitim, tarama ve danismanlik hizmeti saglayan goniilliiliik esasli tarama
programu yiriitiildigi bilinmektedir (132).

Ulkemizde de evlilik dncesi zorunlu talasemi taramas1 yapilmakta ve hasta
bebek dogma riski mevcut ise gebelik Oncesinde ailelere bilgilendirilme
yapilmaktadir. Ayn1 zamanda mevcut gebeliklerin dogum oncesi tan1 yontemleri
ile talasemi yoniinden net olarak tanimlanmasi saglanmakta, bebegin hasta olarak
tespit edilmesi durumunda ise gebeligin sonlandirilmasi Onerilmektedir. Bu
siireclerin ebeveynler {izerindeki psikolojik olarak yikici etkisi nedeniyle PGT
yontemi gelistirilmis ve iilkemizde de uygulanmaktadir (1,16).

Literatiirde yer alan birgok ¢alisma ile, iilkemiz de dahil olmak iizere
diinyanin gesitli yerlerinde uygulanan tarama programlarinin talasemi insidansinin
azalmasinda etkili oldugu kamitlanmistir (102,123,127,133,134). Bu tarama ve
Onleme programlarinin basarisi, hastalik hakkinda farkindalik yaratmanin 6nemini
de ortaya koymustur. Ciinkii hastalik, hastaligin sonuglar1 ve psikososyal etkileri
hakkindaki bilgi ve farkindalik eksikligi, hastaligin insidansinda da oOnemli
derecede etkili olmaktadir (135,136). Saglik kuruluslarinda evlilik 6ncesi tarama
yontemi ile risk altindaki ¢iftler tanimlanmali, evlilik konusunda bilingli bir karar

vermelerine olanak saglanmali ve iiremeyle ilgili mevcut segenekler konusunda
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bilgilendirilmelidirler. Literatirde birinci basamaktaki hekimlerin talasemi
hastalig1 ve tarama programlarinda énemli rolleri oldugu ancak bu alanda yeterli
egitimden yoksun oldugu belirtilmistir (137,138). Bu durum hekimlerin talasemi
ve diger tarama programlar: ile taranabilen hastaliklar hakkindaki bilgisinin ve
Ozgiiveninin yetersiz olmasina Sebep olmakta, sonu¢ olarak programlarin
uygulanabilirligi ve sonuca etkisini olumsuz etkiledigi diisiiniilmektedir (138).

Literatiirde hekimler ve diger saglik ¢alisanlarinin talasemi hastaligl ve
tarama programi igerisindeki rollerini ve egitimin bu konudaki etkisini arastiran
bir¢cok ¢alisma mevcuttur. Ancak arastirmalarimiza gore, gelecegin hekimleri olan
tip fakiiltesi Ogrencileri arasinda talasemi farkindaligimi ve egitimin bu
farkindaliga olan etkisini arastiran ¢ok fazla calisma mevcut degildir. Egitim
programi hakkinda elestiri ve Onerilerde bulunulmadan 6nce hekim adaylarinin
talasemi tasiyiciligindan siiphelenebilme, tan1 koyabilme ve tarama programlari
kapsaminda dogru yonlendirmeleri yapabilme becerileri degerlendirilmesi
gerektigi diislinmekteyiz. Bu ama¢ dogrultusunda ¢alismamizda, iilkemizde sik
goriilen ve Onlenebilir bir hastalik olan talasemi hastaliginin ileride birinci
basamakta veya c¢esitli uzmanlik alanlarinda hekim olarak calisacak olan tip
fakiiltesi Ogrencileri arasindaki farkindaligi arastirilmis, aymi zamanda tip
fakiiltesi egitim siirecinin bu farkindaliga olan etkisi de degerlendirilmistir.
Oncelikle hekimler olmak iizere, tiim saglik calisanlarinin farkindaliklarinin
artirilabilmesinin 6ntindeki engellere 151k tutmak hedeflenmistir.

Calismamizda tip fakiiltesi 6grencilerinin talasemi hastaligi hakkinda bilgi

diizeylerini nasil degerlendirdikleri sorgulanmistir. Katilimcilarin %10’u birinci
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basamak saglik kuruluslarinda hasta takibi yapabilecek diizeyde bilgi sahibi
oldugunu, %66,7’si talasemi hastalig1 hakkinda bilgi sahibi oldugunu, %17,6’s1
ise hastaligi daha once duydugunu ancak hakkinda bilgi sahibi olmadigim
diistinmektedir. %5,7’s1 ise talasemi hastaligin1 daha 6nce hi¢ duymadigini ifade
etmis ve bu grubun tamanmu 6ngoriildiigii gibi heniiz tip fakiiltesi egitim progranu
igerisinde talasemi konulu herhangi bir derse katilmamus olan 1. ve 2. simf
ogrencilerinden olustugu goriilmiistiir. Melaibari ve arkadaglar1 tarafindan Suudi
Arabistan’da Taif Universitesi 6grencilerinin evlilik &ncesi tarama programlarina
yonelik bilgi ve tutumlarinin arastirildigr bir c¢alismada, c¢alismaya katilim
saglayan tip fakiiltesi 6grencilerinin %89,1’inin daha Once talasemi hastaligini
duydugu gorilmistir (20). Bu sonu¢ bulgularimizla tutarlidir. Calismamizda
egitim programinda yer alan talasemi konulu derslere katilim durumlarina gore
katilimcilarin  verdigi yanitlar karsilastirildiginda, bu konudaki egitim oram
arttikga, 6grencilerin kendilerine olan giliveninin de arttig1 gézlemlenmektedir.
Melaibari ve arkadaslarinin calismasinda tip fakiiltesi Ogrencilerinin diger
fakiiltelerde egitim alan &grencilere gore farkindaliginin yiiksek saptanmasi bu
sonucu desteklemektedir (20). Calismamizda hastalik hakkinda oldukga bilgi
sahibi oldugunu diisiinen katilimcilarin en ¢ok 4. sif &grencileri oldugu
goriilmistiir. Bu da 4. sinif ders programinda yer alan Pediatri Staj egitimini en
yakinda tamamlayan grup olmalari nedeniyle, yakin zamanda egitim almis
Ogrencilerin  kendilerine olan  giivenlerinin daha  yiliksek  oldugunu
diistindiirmektedir. Caligmamiza katilan 1. ve 2. siuf 6grencilerini bu soruya

yanitt ayr1 olarak incelendiginde, bu gruptaki katilimcilarin %17,5°1 talasemi
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hastaligin1 hi¢ duymadigini, %38,3’ii daha once talasemi hastaligin1 duydugunu
ancak hakkinda bilgi sahibi olmadigini, %44,2’si ise hastalik hakkinda bilgi sahibi
oldugunu diislindiigiinii ifade etmistir. Bu gruptaki katilimcilarin higbirinin
talasemi hastaligi hakkinda olduk¢a bilgi sahibi oldugunu diisiinmedigi
gorlilmiistiir. Literatiirde Savas ve arkadaglari tarafindan talasemi tasiyiciliginin
sik gorildiigli bir ilimiz olan Hatay’da 11. simf lise &grencileri arasinda
hemoglobinopati farkindaliginin arastirildigi  bir ¢alismada, katilimcilarin
%37,7’sinin daha 6nceden talasemi hakkinda bilgi sahibi oldugu, %62,3’iinilin ise
bilgi sahibi olmadigi saptanmustir (125). Benzer sekilde Okyay ve arkadaslar
tarafindan, Hatay’da ortaokul ve lise 6grencilerinin hemoglobinopatilere yonelik
bilgi ve tutumlarmin aragtirildign bir ¢alismada, Ggrencilerin %32,5’inin bu
konuda bilgi sahibi olmadigi goriilmistiir (139). Benzer durumun diger illerimiz
icin de gecerli oldugu diisiiniildiigiinde, bu calismalar iiniversite Oncesi egitim
basamaklarinda talasemi bilgilendirme olanaklarinin yeterli olmadigini ve
Ogrencilerin iiniversiteye eksik bilgilendirme ile basladigini gdstermekte ve tip
fakiiltemiz Ogrencileri arasinda talasemi hastaligin1 hi¢ duymamis olanlar
bulunmasint acgiklamaktadir. Banglades’te Hossain ve arkadaglar1 tarafindan
iiniversite Ogrencileri arasinda yapilan bir diger calismada ise, Ogrencilerin
%67 sinin talasemi terimini hi¢ duymadigi goriilmiistir (17). Talasemi’nin sik
goriildiigii ve evliliklerin yaklasik yarisinin akraba evliligi oldugu Banglades
yerlileri liniversite 6grencileri arasinda talasemi farkindaligini arastiran ¢aligmada
ise, 6grencilerin %55 inin talasemi hastaligini daha 6nce hi¢ duymadigi goriilmiis

ve bu durum bu topluluklarin egitim ve saglik hizmetlerine erisiminin genel
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niifusa oranla daha zayif olmasiyla iligskilendirilmistir (140). Mirza ve arkadaslar
tarafindan Pakistan’da tip fakiiltesi harici fakiiltelerden katilan {iniversite
ogrencileri arasinda yapilan ¢alismada, katilimeilarin %45,5’inin talasemi terimini
daha once hi¢ duymadigr gorilmistir (141). Suudi Arabistan’da Olwi ve
arkadaslar1 tarafindan, aralarinda dis hekimligi fakiiltesi 6grencilerinin de yer
aldig1 tiniversite son sinif 6grencileri arasinda yapilan bir ¢alismada, 6grencilerin
%48’inin talasemi hastaligin1 daha 6nce hi¢ duymamis oldugu goriilmiistiir (18).
Ongoriildiigi gibi calismamiza katilim saglayan katilimeilar tip fakiiltesi 6grencisi
olmas1 nedeniyle, bilgi diizeylerini kendileri degerlendirmeleri istendiginde, diger
lise ve iiniversite 0grencilerine oranla hastaliktan haberdar olma oranlar1 yiiksek
saptanmustir. T1p fakiiltesinde talasemi hakkinda egitim almadig: bilinen 1. ve 2.
smif Ogrencilerinin, herhangi bir dalda egitim alan veya farkli bir meslek
grubundan olan geng¢ bireylerden aldiklari egitim agisindan ¢ok biiyiik bir
farklilig1 bulunmadigr diisiiniiliirse, bu gruptaki 6grencilerde dnceki calismalara
kiyasla talasemi hastaliginin bilinirligi daha yiiksek goriilmistiir. Ancak tip
fakiiltesi 1. ve 2. smif egitimi icerisinde talasemi hastaligindan bahsedilmis olmasi
da muhtemeldir ve ilgi alanlar1 arasinda saglik bilimleri olmast bu sonuca etki
etmis olabilir. Bu durum da farkindaliklarinin literatiirde yer alan ¢alismalardaki
diger fakiiltelerde egitim goren Ogrencilere oranla yiiksek saptanmasinin bir
sebebi olarak degerlendirilebilir. 1. ve 2. simif 6grencilerinden tip fakiiltesi egitimi
sayesinde bilgi sahibi oldugunu sdyleyen Ogrencilerin varligi bu diisiinceyi
desteklemektedir. Bu durum tip fakiiltesi egitim programinin etkinligini ve

talasemi konulu derslerin 6nemini gostermektedir. Derslerin varliginin korunmast,
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iceriginin ihtiyaca gore glincellenmesi ve miimkiinse cesitli yan uygulamalarla
desteklenmesi yararli ve gerekli goriilmektedir.

Calismamizda Ogrencilerin  bilgi almak i¢in kullandigr kaynaklar
sorgulandiginda, en sik bilgi kaynagmin tip fakiiltesinde aldiklar1 egitim oldugu
goriilmiistiir. Hossain ve arkadaslari tarafindan Banglades’te tiniversite 6grencileri
arasinda talasemi farkindaliginin arastirildigi bir calismada da, benzer sekilde
talasemiyi duymus olan 6grenciler i¢in en etkili bilgi kaynaginin egitim miifredati
oldugu goriilmiistiir (17). Calismamizda 6grencilerin %14,9’u niversite oncesi
egitim hayatinin, %10,9’u yasadigi ¢evrenin, %7,8’i medyanin, %5,2’si internetin
bilgi almak i¢in kullandiklar1 kaynaklar oldugunu sdylemistir. Interneti bir bilgi
kaynagi olarak kullanan Ogrencilerin ¢ogu egitim programu igerisinde yer alan
siavlara calisirken Kitap, sunum gibi egitim miifredatina uygun materyallere
ulasmak icin kullandiklarin1 ifade etmistir. Savas ve arkadaslar1 tarafindan
Hatay’da lise Ogrencileri arasinda yapilan talasemi farkindaliginin arastirildig:
calismada, talasemi hastaligi hakkinda bilgi sahibi oldugunu sodyleyen
katilimcilarin %23,5’inin okul, %22,4’liniin ailesi ve %22,4’linilin ise arkadaslari
araciligiyla hastaligi duyduklar1 goriilmiistiir. (125). Giilleroglu ve arkadaslart
tarafindan Kocaeli’de, tip fakiiltesi harici fakiiltelerde egitim alan {iniversite
ogrencileri arasinda yapilan bir calismada, ogrencilerin %12,7°si talasemi
hastaligin1 televizyondan, %13,5’1 televizyon ve gazeteden, %16,4’ ise
televizyon ve okuldan duyduklarmi sdylemistir (142). Ulkemizde geng niifus
arasindaki farkindaligi arastiran bu c¢aligmalarda da arastirmamiza benzer bir

sekilde medya ve internetin talasemi ile bilgi paylasimina smirl diizeyde katki

77



sagladigr goriilmiistiir. 1997 yilinda Cao ve arkadaslarinin incelemesine gore, bazi
Akdeniz ilkelerinde 1970 yilindan beri kitle iletisim araglar1 ile tarama,
danigmanlik ve egitim programlari uygulanmaktadir. Bunun sonucunda Kibrish
Rumlar, Kibrishi Tiirkler, Sardinyalilar, Yunanlar ve Italyanlar arasinda beta
talasemi sikliginin goriilme oraninin 6nemli dl¢lide azaldigr bilinmektedir (143).
Bu sonu¢ medya ve internetin topluma farkindalik katacak onemli birer araci
olabilecekken iilkemizde olduk¢a az degerlendirildigini diistindiirmektedir.
Literatiirde bir¢ok calisma ile talaseminin sik gortldiigi tlkelerde medya ve
internetin geng niifus 6n planda olmak tizere toplum tiizerindeki farkindaligina
etkisi kanitlanmistir (18,141). Ulkemizde de bu kaynaklarin daha etkin
kullaniminin hastalik hakkinda farkindaligin artirllmasinda faydali olacag:
diistiniilmektedir. Genel ifadeyle toplumun, 6zel ifadeyle ebeveyn aday1 genglerin
bilgilendirilmesinde medyadan daha fazla yararlanilabilir. Ilgili bakanliklar
araciligryla toplumu bilgilendirici kisa spot programlar hazirlanmasinin ve medya
araciligryla topluma ulastirilmasinin uygun olabilecegini diisiinmekteyiz. Bunun
bir benzeri uygulama, farkli konularda olsa da, 1970-1980 yillarinda TRT
ekranlarinda “5 Dakika” programi olarak uygulanmis ve toplumsal yarar
saglanmigtir  (144). Calismamizda toplamda 3 &grenci ailesinde ve/veya
kendisinde talasemi tasiyiciligi/hastaligi olmasi sebebiyle talasemi hakkinda bilgi
sahibi olduklarin1 ifade etmislerdir. Talasemi hastaliginin sik goriildigi
Banglades’te {iniversite Ogrencileri arasinda talasemi farkindaligin1 Olgen
calismalarda, doktorlar aracilifiyla bilgi edindigini sdyleyen katilimci sayisi

olduk¢a az saptanmistir. Bu durum Banglades’te ulusal bir tarama programinin
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gecerli olmamasi ve saglik hizmetlerine ulasimin 6zellikle yerli halkin yasadigi
kesimler olmak {izere genellikle sinirli olmasi ile agiklanmistir (17,140). Bizim
caligmamizda da katilimcilar arasinda hekimler veya saglik kuruluslari araciligryla
bilgi aldigini ifade eden katilime1 saptanmamistir. Bu durum katilimcilarin yas
ortalamas1 nedeniyle, genellikle evli olmamalar1 ve tarama programlarina
katilmamis olmalariyla iligkilendirilebilir. Ayrica yas ortalamalar1 sebebiyle saglik
hizmetlerine sik basvurmadiklar1 da diisiiniilebilir. Literatiirde yas ortalamas1 daha
yuksek katilimcilar arasinda yapilan arastirmalarda ise hekimlerin bu konuda
onemli bir bilgi kaynagi oldugu vurgulanmustir.

Anketimizde katilimcilarin egitim donemi haricinde
kendilerinin/ailelerinin yasadiklar1 bolgeler de sorgulanmistir. Ulkemizde talasemi
tasiyiciligt 6zellikle Akdeniz kiyt seridi, Cukurova, Ege ve Marmara bdolgelerinde
daha sik gortilmektedir (34,35). Yasadigi ¢evre araciligiyla bu konuda bilgi sahibi
oldugunu ifade eden katilimcilarin %42,1’inin Akdeniz bolgesinden, %13,2’sinin
Marmara bolgesinden, %7,9’unun Ege bolgesinden katildigi, 1’inin de diinyadaki
en yiiksek talasemi tasiyicilik oranlarindan birine sahip oldugu tahmin edilen
Kibris’ta Kuzey Kibris Tiirk Cumhuriyeti’'nden katilan tek o6grenci oldugu
goriilmiistiir. Ulkemizde talasemi taramasina ydnelik ¢aligmalar kapsaminda 1993
yilinda ‘Talasemi ve Hemoglobinopatiler Basta Olmak Uzere Kalitsal Kan
Hastaliklariyla Miicadele Kanunu’ ¢ikarilmasindan sonra 6ncelikli olarak talasemi
tagtyiciligmin sik goriildiigli sehirler olan Antalya, Hatay, Mersin ve Mugla’da
talasemi merkezleri kurulmus ve bu merkezlerde hasta bireylerin tedavileri

yaninda talasemi onleme ve tarama programlarinin zorunlu olarak yer aldigi bir

79



pilot ¢alisma baglatilmistir. Daha sonra ise bu tarama programi evlilik oncesi
tarama programi olarak 81 ilde ticretsiz sekilde yapilmaya baslanmistir (100,145).
Talasemi Onleme programlarinin en 6nemli parcalarindan biri egitim olarak kabul
edilmis, hem danigmanlik veren saglik calisanlarinin hem de halkin egitimi igin
caligmalar yapilmasi planlanmistir. Halk tarafindan hastaligin  6neminin
kavranmasina yonelik olarak; okullarda ders ve konferanslarin diizenlenmis,
yetigkin bireylere evlilik Oncesi tarama testleri sonuclar1 ile ilgili genetik
danmismanlik hizmeti verilmis, hasta ve yakinlarina hastaligin o6zellikleri ve
karsilasabilecekleri sorunlar hakkinda egitim calismalar1 yapilmistir (94). 2005
yilinda Armeli ve arkadaslar1 tarafindan yapilan bir ¢aligmada, beta talasemi
kampanyalarinin yaygin olarak yapildig1 Sicilya’da yasayan Italyan kokenli halkin
beta talasemi hastalifi hakkindaki bilgi diizeyleri, hastalik hakkinda
bilin¢lendirme kampanyalarimin bulunmadigt Amerika Birlesik Devletleri’nde
yasayan Italyan veya Amerikali bireylere oranla daha yiiksek saptanmistir. Bu
durum, toplum temelli egitim programlarinin risk altindaki niifusa bilgi
saglamanin 6nemli bir yolu oldugunu gostermistir (146). Calismamizda da
yasadigl cevrenin talasemi hastaligi hakkinda bilgi sahibi olmasinda etkili
oldugunu ifade eden katilimcilarin ¢ogunlugunun, daha uzun siiredir talasemi
konulu kampanyalarin yiriitildiigii bolgelerden katildiginin saptanmasi bu
caligmalarin  toplum  farkindaligi  {izerinde oldukca etkili  oldugunu
diistindiirmektedir. Toplum diizeyinde bilgilendirme eylemlerinin halkin toplu
olarak bulundugu ortamlarda (ibadethane, metro, aligveris merkezleri vb.)

yapilmasinin egitim programlar1 ve kampanyalar kadar (yerine gore daha fazla)
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pratik ve etkili olabilecegini diisiinmekteyiz. Bu ortamlarda kendi mevcut
akislarina ek olarak talasemi konusunda kisa ve etkili bir bilgilendirme yapilmast
ve bu uygulamanin miikerrer olmasi halkin bilgilenmesine katki saglayacaktir.
Caligmamizda Ogrencilerin talasemi tasiyicilifinin diinyadaki sikliginin
bilinirligi sorgulandiginda, yalmizca %4,6’s1 dogru yanit vermis, %94,3’i
oldugundan daha az oranda oldugunu tahmin etmis, %1,1’1 ise fikir sahibi
olmadigin1 sdylemistir. Bu sonug¢ talasemi tastyiciligmin  6grencilerin
diisiindiigiinden daha yaygin bir tablo olduguna egitim programlarinda daha ¢ok
vurgu yapilmasinin faydali olabilecegini diisiindiirmektedir. Ulkemizde talasemi
hastaliginin insidans1 soruldugunda ise, tiim 6grencilerin yalnizca %21,8’1 dogru
yanit vermistir. Ancak katilimcilarin yarisindan fazlasinin hastaligin oldugundan
daha yaygmn oldugunu diisiinmesi de dikkat ¢ekmektedir. Bunun bir nedeni
iiniversite hastanesinde gordiikleri hasta sayisinin diger merkezlere oranla daha
cok sayida olmasi olabilir. Talasemi hastaligin1 daha once yalnizca duydugunu
veya olduk¢a hakim oldugunu ifade eden katilimcilar arasinda da bilgi diizeyi
acisindan anlamli farklilik saptanmamustir. Bu bulgular genel olarak talasemi
tagiyiciligl ve hastaliginin insidansinin tip fakiiltesi 6grencileri arasinda egitimden
bagimsiz olarak bilinirliginin oldukc¢a az oldugunu gostermektedir. Literatiirde
Dyson ve arkadaslari tarafindan Ingiltere’de talasemi tarama programlarinda
gorev alan ebeler ve ebelik Ogrencileri arasinda talasemi farkindaliginin
arastirlldigi  bir ¢alismada, hastahgin Ingiltere’deki insidans1 soruldugunda
katilimcilarin %42’si bu konuda fikri olmadigint belirtmistir (147). Bu hastaliga

sahip ve tasiyici olan bireylerin ne kadar yaygin oldugunun farkinda olunmasi,
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saglik calisanlar1 tarafindan hastaligin 6neminin kavranmasinmi ve risk altindaki
hastalarin belirlenmesini kolaylastiracaktir. Bu nedenle oncelikle linsans egitimi
olmak iizere egitim programlar1 icerisinde hastaligin yayginligina vurgu
yapilmasinin oldukca faydali olacag: diigiiniilmektedir. Tip fakdiltesi derslerinin
icerigi kapsaminda, talaseminin tiim diinyadaki en sik monogenetik hastalik
oldugu, tlilkemizde tasiyiciligin tiim cografi bolgelerde ¢ok sik goriildiigli ve bu
nedenle iki tasiyicinin ¢ift olma (ve birlikte cocuk yapma) olasiliginin ¢ok yiiksek
oldugu vurgulanmaktadir. Ancak sonuglarimiza dayanarak hastaligin sikliginin
vurgusunun rakamlarla ifade edilerek giiclendirilmesi gerekli goriilmektedir.
Calismamizda katilimcilarin %93,1°inin talaseminin bir kan hastalig1
oldugu bilgisine, %83’linlin CBC ile tasiyicilik ve hastaliktan siliphelenildigi
bilgisine hakim oldugu goriilmistiir. Bu sorulara egitim programi igerisinde
talasemi konulu derslere katilmis olan 3,4,5 ve 6. sinif 6grencilerinin %100 yanit
vermesi beklenmekteydi. Ancak 3. siif 6grencilerinden 3 katihimci, 5. simif
ogrencilerinden 5 katilimci1 ve 6. smif 6grencilerinden 2 katilimcinin ise kan
hastaligi oldugunu bilgisine, benzer sekilde 3. simif 6grencilerinden 12 katilimet,
4. smif dgrencilerinden 1 katilimet, 5. sinif 6grencilerinden 9 katilimer ve 6. sinif
ogrencilerinden 1 katilimcinin ise CBC ile tasiyicilik ve hastaliktan siiphe
edilecegi bilgisine hakim olmadigi gériilmiistiir. Ogrencilerin ders programinda
yer alan derslere kendi istegi ve/veya mazeret nedeniyle katilmamis olma ihtimali
mevcuttur ve derslere katilm durumu calismamizda sorgulanmamistir. Bu
sorulara hatali yanit veren Ogrencilerin derslere katilmamis olma ihtimali de

mevcuttur. Ayni1 zamanda igerisinde teorik ve pratik derslerin yer aldigi staj
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egitimine daha yakin zamanda katildig1 bilinen 4. sinif 6grencilerinin bu sorulara
sirastyla %100’ ve %98,2’sinin dogru vermesi bu konu hakkinda daha yakin
zamanda egitim almalart ile iligkilendirilebilir. Bu durum saglik calisanlari igin
iilkemizde c¢ok sik goriilen bir hastalik olan talasemi hastaligi hakkinda rutin
periyodik egitimin 6nemini vurgulamaktadir. Genel olarak derslere katilmis olan
Ogrencilerin, heniiz katilmamis olan 1. ve 2. smif Ogrencilerine oranla
Ongoriildiigii gibi daha fazla dogru yamit verdigi goriilmiistiir. 1. ve 2. simf
ogrencileri, aldiklar1 tip egitiminden bagimsiz iilkemizin gen¢ niifusunun bir
ornegi olarak ayr1 degerlendirildiginde, %85,9’unun talaseminin bir kan hastaligi
oldugu bilgisine, %63,6’simnin talasemi tastyiciligi/hastaliginda CBC ile siiphe
duyulacag1 bilgisine hakim oldugu goriilmiistir. Ulkemizde Okyay ve
arkadaslarinin Hatay’da ortaokul ve lise 6grencileri arasinda yaptigi calismada,
talasemi hastaligt hakkinda bilgi sahibi olmadigin1 sdyleyen 6grencilerin
%50,8’inin, bilgi sahibi oldugunu sdyleyen Ogrencilerin ise %77,7’inin
talaseminin kan hastaligi oldugu bilgisine hakim oldugu gortilmistir (139).
Giilleroglu ve arkadaslarinin Kocaeli’de iiniversite 6grencileri arasinda yaptigi
calismada ise O6grencilerin %79,4’1i talasemi hastaligin1 daha 6nce duydugunu
belirtmesine ragmen yalnizca %18,2’si anemi oldugunu bildigi saptanmustir (142).
Ulkemiz geng niifusunun talasemi farkindaligini arastiran diger lokal calismalara
baktigimizda bulgularimizin daha yiiz giildiiriicli oldugunu diisiiniilmekle beraber
bu durum caligmamizdaki Ogrencilerin saglik alanina ilgi duymasiyla iligkili
olabilir. Banglades’te Hossain ve arkadaslari tarafindan tip fakiiltesi 6grencileri

harici fakiiltelerden katilan iiniversite 6grencileri arasinda yapilan g¢alismada,
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egitim miifredat1 igerisinde talasemi hastaligi ile iliskili bilgilere yer verildigi
bilinen fen fakiiltesi 0grencilerinin bu konudaki farkindaligi diger 6grencilere
oranla daha yiiksek saptanmistir (17). Calismamizda da benzer sekilde talasemi
konulu derslere katilmis 6grencilerin daha yiiksek oranda dogru yanit vermesi
egitimin olumlu etkisini bir kez daha vurgulamaktadir. Ingiltere’de Dyson ve
arkadaslar1 tarafindan ebeler ve ebelik Ogrencileri arasinda yapilmis olan
calismada katilimcilarin %100’linlin talaseminin bir kan hastaligi oldugu ve
%99’unun kan testi yoluyla test edilmesi gerektigi bilgilerine hakim oldugu
goriilmiistiir (147). Hastalara tarama, tani, tedavi ve ilgili boliim konstiltasyonlari
yapilma asamalarinda diger saglik calisanlarina goére daha on planda hizmet
verecek olan hekimlerin bu konulara daha ¢ok hakim olmasi beklenmektedir.
(Calismamizda gelecegin hekimlerinin bu konuda daha az bilgi sahibi oldugunu
gormek tiziiclidiir.

Calismamizda katilimcilarin yalnizca %25,3’linilin talasemi tasiyicisina ait
CBC oOrnegini taniyabildigi goriilmiistiir. Hatali yamit veren &grencilerin
%48,9’unun daha derin anemiye sahip olan CBC &rnegini segmeleri, talasemi
tagiyiciligt ve hastalign kavramlarinda karisiklik oldugunu diisiindiirmektedir.
Hastalik hakkinda oldukc¢a bilgi sahibi oldugunu diisiinen katilimcilarin
%51,4’liniin tagiyicilik ile uyumlu CBC o6rnegini taniyamamalari, bu konuda
farkindalik eksiklikleri oldugunu da diisiindliirmektedir. Elde ettigimiz sonug
1991°de  Anionwu’nun; ‘Birgok hastane doktorunun, pratisyen hekimin,
hemsirenin ve ebenin hastalik konusunda farkindalik eksikligi vardir. Ornegin,

hala hastalik ve tastyicilik arasindaki farka iliskin kafa karigikliklart mevcuttur.’
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seklindeki elestirisini de dogrulamaktadir (148). Literatiirde yapilan bazi
caligmalarin da bu elestiriyi destekledigi goriilmektedir. Kakkar ve arkadaslari
tarafindan Hindistan’da asistan doktorlarin bu konudaki bilgi diizeyini arastiran
bir ¢alismada, tasiyicilik diisiindiiren eritrosit parametrelerine sahip 113 hastanin
95’inin klinisyenler tarafindan taninamadig1, anormal eritrosit parametreleri tespit
edilen 18 hastadan yalnizca 11’ine ek inceleme yapilmasi planlandigi ve yalnizca
9 hastaya hemoglobin elektroforezi istendigi gorilmistir. Bu durum,
klinisyenlerin, eritrosit parametreleri ile talasemi tasiyiciligindan siiphe edilmesi
konusunda bilgi ve farkindalik eksikliklerini gostermistir (149). Hansen ve
arkadaslar1 tarafindan hekimler arasinda yapilan bir baska calismada, dahiliye
alaninda uzmanlik egitimi goren asistan doktorlarin %42’sinin mikrositik
indeksleri tantyamadigi ve %359’unun ayirict tanida talasemi tastyiciliini
diistinmedigi gortilmistir (150). Salev ve arkadaglari tarafindan Kudiis’te
Haddash Universite Hastanesi’ne basvuran hastalarin tam kan sayimlarinin
restrospektif olarak incelenmesinde, talasemi tasiyiciligi ile uyumlu 324 hastanin
yalnizeca %54’linde ayirict tamida talasemi tasiyicilign diislintildiigiine ait not
bulundugu, bunlarin da yalnizca %27’sinde ileri inceleme ile tani konuldugu
goriilmiistlir. Beta talasemi tasiyiciligi diisiiniilmiis olan hastalara ulasildiginda ise
yalnizca %62’sinin durumdan haberdar oldugu oldugu ve %46’sinin genetik
tetkik ve prenatal tan1 segeneklerinden haberdar oldugu goriilmiistiir (151). Sonug
olarak ge¢miste ¢esitli saglik kuruluslarinda c¢alisan hekimlerin bilgi diizeylerini
degerlendiren bu ¢alismalarin sonucu bizim ¢alismamiz ile uyumlu bulunmustur,

bu da on yillar 6ncesinde sdylenmis bir elestirinin gegerliligini koruyor oldugunu
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diisiindiirmektedir. Diinya Saghk Orgiitii liderliginde yapilan galigmalar sonucu
tiim diinyada daha taninir olan ve dnlenebilir bir hastalik oldugu bilinen talasemi
hastaliginin tanisinda hala benzer diizeyde gecikmelerin yasanabilecegini
diistinmek {iziiciidiir. Bu konuya katki kapsaminda iilkemizde ulusal saglik
onceliklerinin belirlenmesi ve bunlardan 6nemli bir tanesi olan talasemi konulu
bilimsel calisma/arastirma/inceleme konularina oOncelikli destek saglanmasi
distiniilebilir.

Calismamizda 6grencilerin %91,1°1 talasemi siiphesi duyulan hastay1 hangi
boliime yonlendirmesi gerektigini bildigini ifade etmis, bu 6grencilerin %97,2’si
de hematoloji boliimiine yonlendirmistir. Talasemi konulu derslere katilmis olan
ogrencilerin yiiksek oranda dogru yanit verdigi goriilmiistiir ve bu sonug egitimin
olumlu etkisini bir kez daha vurgulamaktadir.

Calismamizda talasemi hastaliginin tedavisi sorgulandiginda, dgrencilerin
yalnizca %63,8’i kan transfiizyon tedavisi hakkinda bilgi sahibiyken, %27,3 {inlin
bu tedavi yonteminden haberdar olmadigi goriilmiistiir. Bu soruya en az 1
talasemi konulu derse katilan 3. simuf o&grencilerinin  %68,3°14, 4. smif
ogrencilerinin %89,1°1, 5. siif 6grencilerinin %79,7’si1, 6. sinif 6grencilerinin ise
%67,7’s1 dogru yanit vermistir. Staj 0grenimini tamamladig1 bilinen 6grenciler
degerlendirildiginde ise %77,9'unun dogru bilgiye sahip oldugu goriilmiistiir.
Eissa ve arkadaslar1 tarafindan Suudi Arabistan’da aralarinda tip fakiiltesi
Ogrencilerinin de bulundugu bir grup iiniversite 6grencisi arasinda yaptiklar1 bir
caligmada, oOgrencilerin yalnizca %25,3’linlin talasemi hastaliginin tedavi

yontemleri agisindan bilgi sahibi oldugu goriilmiistiir. Katilimcilara talasemi
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konulu c¢evrimigi egitim verildikten sonra ise bu oranin %60’a yiikseldigi
goriilmiistiir (21). Calismamizda da benzer sekilde egitimin olumlu etkisi
gosterilmis olup, bu bulguyu destekleyici niteliktedir. Literatiirde Dyson ve
arkadaslar1 tarafindan Ingiltere’de 6zellikle talasemi tarama programlarinda aktif
rol oynayan ebe ve ebelik Ogrencilerin arasinda yapilan calismada, talasemi
hastalig1 tedavi yontemi soruldugunda yalnizca %49’unun bu konuda bilgi sahibi
oldugu gorilmistir (147). Diinya ¢apinda yapilan smirli ¢alismalarda saglik
alaninda 6grenci olan ve talasemi tarama programlarinda aktif rol alacak saglik
profesyonellerinin bu konudaki farkindaliginin beklenenden diisiik oldugu
goriilmiistir. BTM’li bir bebek sahibi olan veya olma olasilig1 tasiyan
ebeveynlerin, hastalik ve potansiyel tedavi yontemleri hakkinda bilgilendirilmesi
Oonemlidir. Ayni1 zamanda prenatal tam1 yontemleri ile fetlisiin hasta oldugu
saptandiginda, mevcut gebeligin sonlandirilmast segenegi anlatilirken ebeveynler
zor bir karar stireciyle kars1 karsiya kalacak ve hastaligin semptomlari, tedavisi ve
sonuclar1 hakkinda miimkiin oldugunca fazla bilgiye ihtiya¢ duyacaklardir. Bu
asamada hekimlerin destekleyici ve dogru yonlendirici bir yaklasima sahip
olmalar1 i¢in daha c¢ok bilgi sahibi olmalari gerekmektedir. Ileride hekimlik
yapacak hekim adaylarinin, 6zellikle bu konudaki lisans egitim programlarini
tamamlamis olanlarin, talasemi hastaliginda hangi tedaviye ihtiya¢c duyuldugunu
bu kadar az oranda bilmesi tiziicii ve diisiindiiriictidiir.

Calismamizda katilimcilarin  dogum oOncesi genetik tan1  yontemleri
hakkindaki bilgi diizeyleri sorgulandiginda, %54,3’ii bu konuda fikir sahibi

olmadigin1 sdylemis, %35,2’si ise talasemi hastaligi yonetiminde dogum Oncesi
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genetik tant imkaninin olmadigini sdyleyerek yanlis yanit vermistir. En az 1
talasemi konulu derse katildig1 bilinen 3. siif 6grencilerinin %41,7’si, 4. smf
ogrencilerinin %32,7’s1, 5. siif 6grencilerinin %46.4°1, 6. simif 6grencilerinin ise
%44,6’s1 bu konuda fikir sahibi olmadiklarini sdylemislerdir. 4. sinifta yer alan
pediatri staj egitim programi icerisinde bulunan derslere de katilim saglayan
ogrencilerin yalmizca %54,7’sinin bu bilgiye sahip oldugu, %4,7’sinin dogum
Oncesi tani imkani olmadigim diisiindiiglinti, %40,7’sinin bu konuda fikir sahibi
olmadig1 goriilmiistiir. Literatiirdeki bilgiler dogum 6ncesi genetik taninin hastalik
yikiinii 6nemli Olglide azaltigim1 gostermektedir (143,152,153). Talasemi
hastaliginda dogum oOncesi genetik taramanin dogru ve etkin bir sekilde
yapilabilmesi i¢in, birinci basamak saglik hizmetlerinin katilimimin mutlak olarak
gerekli olduguna dair kanitlar mevcuttur (154). Daha 6nce yapilan ¢alismalarda da
pratisyen hekimlerin kalitsal bozukluklar1 tarama prosediirleri ve danismanlik
saglama becerileri acisindan yeterince bilgi sahibi olmadiklarini gdsterilmistir
(155,156). Hekimler, BTM agisindan riskli bir gebelik oldugunu tespit ettiginde,
dogum oOncesi tant yontemleri agisindan zaman kaybetmeden hastalarini dogru
yonlendirmeleri gerektigi farkindaligina sahip olmalidir. Farkli uzmanliklarda
calisan saglik personellerinin bu siireci dogru yonetebilmeleri i¢in yeterli
donanima sahip olmadiklarini hissetmeleri 6nemli bir engeldir (157). Qureshi ve
arkadaslar tarafindan Ingiltere’de yapilan bir ¢alismada, pratisyen hekimlerin
yalmizca %23’lniin her ikisi de talasemi tasiyicist olan ebeveynlere dogum
oncesinde Onerilerde bulunmak konusunda kendine giivendigi goriilmiistiir. Ayni

zamanda talasemi hastalig1 ile bas etmede, kistik fibrozis, down sendromu gibi
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hastaliklarla gére daha az 6zgiivene sahip oldugu goriilmiis, bu giivensizligin
lisans egitimi diizeyinde hemoglobin bozukluklarina yonelik genetik tarama
yontemleri hakkindaki egitiminin eksikliginden kaynaklandigi diisiiniilmiistiir.
Ayrica pratisyen hekimlerin, talasemi hastaligi siliphesi duyulan gebelik
varliginda, ebeveynleri kadin dogum uzmanlarina yonlendirmeyi, dogum oncesi
hizmetlere dogrudan yonlendirmeye gore daha yararli buldugu saptanmistir. Bu da
hekimlerin dogum Oncesi tamida gereksiz gecikmelerle kars1 karsiya
kaldiklarindan habersiz oldugunu diisiindiirmiistiir (158). Watson ve arkadaslari
tarafindan Ingiltere’de yapilan bir baska ¢alismada, birinci basamakta calisan
hekimlerin tarama programlar1 kapsamindaki rolleri ve egitim ihtiyaglar
arastiritlmig, ¢cogu pratisyen hekimin bu alanda yeterli egitim dilizeyine sahip
olmadig1 goriilmiistiir. Katilimcilarin biiytlik bir ¢cogunlugu, endiseli hasta ve hasta
yakinlarini bilgilendirme siirecinde kendilerine giivenlerinin olmadigini sdylemis
bu da yeterli diizeyde bilgi sahibi olmamalan ile iligkilendirilmistir. Ayni
zamanda katilimcilarin ¢ogunun bu konuda yeterli egitim almadigindan aktif
olarak hangi hizmetlerin sunuldugundan habersiz oldugu goriilmiistir (137).
Calismamizda da, gelecegin hekim adaylarinin bu konudaki bilgi eksikligi
olduk¢a fazla saptanmustir. Bu durum da ebeveynlerin hasta ¢ocuk sahibi
olmamasi adina kullanilabilecek alternatif yontemler acgisindan bilgilendirilmesi
Oniinde bir engel yaratacaktir. Buna bir kamit olarak Hossain ve arkadaslari
tarafindan Banglades’te talasemili ¢ocuklarin ebeveynleri arasinda yapilan
calismada, ebeveynlerin yalnizca %35,6’sinin daha 6nce dogum Oncesi tani

imkanindan haberdar oldugunun saptanmasi gosterilebilir (17). Bu konuda elde
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edilen bulgular gostermektedir ki 6grenciler tip fakiiltesi egitimi igerisinde bu
konuda yeterince bilgi sahibi olamamiglardir ve kafa karigikliklart mevcuttur. Tip
fakiiltesi egitim siirecinde dogum o6ncesi genetik tan1 konusuna daha fazla vurgu
yapmak faydali olacaktir.

Caligmamizda egitimin talasemi hakkindaki farkindaliga etkisi bir kez
daha kanitlanmistir. Ogrencilerin bilgi diizeyleri egitim durumlarina gore
karsilastirildiginda, ¢ok temel konularda dahi daha ¢ok egitim almis kesimin
anlamli olarak daha ¢ok bilgi sahibi oldugu bir kez daha goriilmiistiir. 2010
yilinda Antakya’da Savas ve arkadaslar1 tarafindan yapilan c¢alismada, lise
Ogrencileri arasinda hemoglobinopati egitimi alan Ogrencilerin, almayan
Ogrencilere oranla daha ¢ok bilgi sahibi oldugu goériilmiistiir (125). 2005 yilinda,
Giilleroglu ve arkadaglar1 tarafindan Kocaeli’de yapilan g¢alismada, iiniversite
Ogrencilerine talaseminin klinik 6zellikleri, kalitim1 ve tasiyici taramasinin 6nemi
konulu 20 dakikalik bir ders anlatilmis ve dersin Oncesinde ve sonrasinda kisa
anketler uygulanmistir. Dersin 6ncesinde dogru bilgilere sahip olan 6grencilerin
orant %25 saptanirken, egitim sonrasinda %=86,2°ye yiikseldigi goriilmiistiir.
Ogrencilerin dersten dnce yalnizca %13,6'smin tastyict olma riskinin farkinda
oldugu, bu durumun ders sonrasinda %78,6'ya ¢iktig1 goriilmiistiir (142). Elsadek
ve arkadaglari tarafindan Birlesik Arap Emirlikleri’nde dis hekimligi ve eczacilik
fakiiltesi ogrencileri arasinda talasemi tarama programlar1 hakkindaki farkindalik
diizeyini arastiran bir calismada, 1. smftan 5. smifa kadar tiim Ogrenciler
karsilastirilmali  olarak incelendiginde egitim diizeyindeki artisin  bilgi

diizeyindeki artisla korele oldugu goézlenmistir (159). Banglades’te iiniversite
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Ogrencileri arasinda yapilan calismalarda, ders programi igerisinde talasemi
hastaligina birka¢ ciimle ayrilan fen bilgisi derslerine katilim sagladig: bilinen
ogrencilerin talasemi hakkinda daha ¢ok bilgi sahibi oldugu goriilmistiir (17,140).
Bu sonuglar ¢aligmamizin sonuglartyla paralel olup egitimin etkisini bir kez daha
vurgulamaktadir. Ayni zamanda g¢aligmamiz egitim programlarinda daha ¢ok
vurgulanmasi gereken boliimlerin farkedilmesi, bdylece gelecekteki hekim
adaylarinin ve dolayisiyla tim toplumun bu konudaki farkindaligimin ve bilgi
diizeyinin artirilmasina fayda saglayacaktir.

Literatiirde ¢esitli iilkelerde yapilan bir¢ok ¢alisma ile toplumlarin evlilik
Oncesi tarama programlarinda danismanliga yonelik bilgi ve tutumlar1 aragtirilmis
ve hekimlerin Oneri ve bilgilendirmelerinin halkin farkindalik diizeyi iizerine
olduk¢a etkili oldugu goriilmiistiir. Eshra ve arkadaslari tarafindan Misir’da
yapilan bir ¢aligmada bu konuda ana bilgi kaynaklardan en dnemlilerden birinin
saglik personelleri oldugu goriilmiistiir (160). Sardunya’da Cao ve arkadaslarinin
yaptig1 calismada ise, topluma bilgi saglayan bilgi kanallar1 degerlendirildiginde,
hedef niifusun %70’inin hekimler araciligiyla bilgi sahibi oldugu goriilmiistiir
(161). Benzer sekilde Italya'da (%15) ve Malezya'da (%9) genel niifusun énemli
bir kisminin talasemiye doktorlar araciligiyla asina oldugu gosterilmistir
(135,146). Rowley ve arkadaslariin yaptiklari bir ¢alismada, bir saglik bakim
kurulusunda beta talasemi tasiyiciligi agisindan taranan yetigskin bireylerin
danmismanlik  Oncesinde ve sonrasinda hastalik  hakkindaki  bilgileri
degerlendirilmis, tasiyicilik saptanan bireylerin danigsmanlik sonrasinda hastalik

hakkinda 6nemli 6l¢iide daha fazla bilgi sahibi oldugu saptanmustir (162). Aym
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zamanda yapilan caligmalarla hekimlerin hastalik hakkinda verdigi bilgiler
1s18inda  tasiyict  bireylerin - slireg  yonetimindeki kararlarinin  etkilendigi
kanitlanmistir. Ahmed ve arkadaslar1 tarafindan Birlesik Krallik’ta yapilan bir
caligmada, calismaya katilan kadinlarin ¢ogu baslangicta tarama testine katilmak
istememelerine ragmen test hakkinda bilgi almak istemis bu da kadinlarin
cogunlukla saglik c¢alisanlarina giivendigini ve bu konuda kendileri i¢in en iyi
olan secenegi bildigine inandiklarim1 gosterdigi seklinde yorumlanmistir. Ayni
zamanda bu calismaya katilan c¢ogu kadinin tasiyicilik testi  konusunda
doktorlarinin kendi adina karar vermesini istedigi gortilmiistiir. Calismaya katilan
kadinlar aym1 zamanda talasemi tasiyiciligir kavrami ve yapilan testler hakkinda
daha fazla bilgi sahibi olmalar1 halinde daha az endiseli olacaklarini
diistindiiklerini ifade etmislerdir (163). Benzer sekilde Locock ve Kai tarafindan
Ingiltere’de yapilan bir diger calismada, hemoglobin bozukluklar1 agisindan
kendilerine dogum oOncesi ve c¢ocuklarina yenidogan taramasi yapilan
ebeveynlerin ¢ogunun tarama yapildigindan habersiz oldugu saptanmistir. Cogu
katilime 1lgili profesyonellerin 6zellikle de uzman danismanlarin, bu konuda
yonlendirici olmadigin1 bunun da siireci yOonetmekte zorlanmalarina sebep
oldugunu ifade etmislerdir. Ayn1 zamanda ebeveynlerin talasemi tagiyiciligi ve
genetik tetkikler hakkinda 6nemli yanlis anlasilmalar1 oldugu goriilmiis, bu da
kendilerine sunulan bilgi ve iletisimin etkinligi konusunda eksikliklerin
olabilecegini diistindiirmiistiir (157). Wong ve arkadaslar tarafindan Malezya’da
halkin talasemiye yonelik algi ve tutumlarimin arastirildigi bir ¢alismada,

katilimcilarin %76,4’tinlin daha oOnce talasemi hastaligin1 duymus olmasina
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ragmen, yalnizca %13,6’sinin goniilliiliik esaslt evlilik dncesi talasemi taramasina
katildig1 goriilmistiir. Bu kadar az katilmis olmalarinin en 6nemli sebebinin,
hastalig1 daha 6nce duymus olmalarina ragmen bu konuda ayrintili bilgi sahibi
olamamalar1 oldugunu sdylemislerdir. Ayni ¢calismada evli olmayan katilimcilarin
yaklasik %23°0 her ikisinin de talasemi tasiyicist oldugu olasilikta partneriyle
birlikte olmaya devam etmek istemedigini, %32’si ise ¢ocuklarina BTM tanisi
konulmasi halinde gebeligini sonlandirmak istedigini belirtmistir  (135).
Maldivler’de Waheed ve arkadaslar1 tarafindan yapilmis bir ¢alismada, tarama
programlarina kendi istegi ile katilmamis ve hasta ¢ocuk sahibi olan ebeveynlerin,
tarama programlarina katilmamis olmalarinin asil sebebinin farkindalik eksikligi
ve hastaligin yikici etkilerinden haberdar olmamis olmalar1 oldugu goriilmiistiir
(164). Hossain ve arkadaglar1 tarafindan Banglades’te talasemili ¢ocuklar1 olan
ebeveynler arasinda yaptiklart c¢aligmada, ebeveylerin %91°1 evlilik Oncesi
taramadan ge¢cmedikleri i¢in sucluluk duyduklarini ve iyi bilgilendirilmis olsalardi
evlenmekten kacinacaklarmi sdylemislerdir (17). Ulkemizde evlilik oncesi
zorunlu tarama programlari uygulanmaktadir. Ancak benzer sekilde zorunlu
evlilik Oncesi tarama programinin uygulandigi Suudi Arabistan’da Olwi ve
arkadaslar1 tarafindan yapilmis bir ¢alismada, taramaya katilmis olan
katilimcilarin  yalmizeca %50°sinin  daha Once talasemi terimini duydugu
goriilmistiir (18). Bu durum tarama programina katilmis olan bireylerin de aslinda
bu konuda ¢ok fazla bilgi sahibi olmadigin1 géstermektedir. Yapilan ¢aligmalarla,
halkin da talasemi tasiyicilig1 ve hastalig1 arasindaki fark hakkinda yeterli bilgiye

sahip olmadiklari, bunun da kafa karigikliklar1 ve gereksiz kaygilara sebep
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olabilecegi vurgulanmistir (135,165). Bu durumun da basta tarama programlari
olmak {izere, tiim koruyucu saglik hizmetlerine bagvuru asamasinda ¢ekincelere
yol agtig1 bilinmektedir (166). Bu asamada saglik c¢alisanlarinin katkist biiytiktiir.
Verilen danmigmanlik, tasiyicilik ve hastalik kavrami, hastaligin seyri, tedavi
yontemleri, yasam beklentileri ve Onleme amaciyla bagvurabilecek iireme
seceneklerini mutlaka iceren anlasilir bilgiler olmalidir. Ayrica tilkemizin bazi
kesimlerinde resmi olmayan evliliklerden dogacak bebeklerin de olabilecegi
dikkate alinmalidir (125). Bu konu 6zelinde toplum farkindaliginin énemi baska
bir agidan da karsimiza ¢ikmaktadir.

Literatiirde yapilan c¢alismalarla saglik uzmanlarinin bilgi eksikliginin,
dogum Oncesi tarama testleri acisindan bir engel teskil ettigi ileri siirtilmiistiir.
Saglik calisanlarinin, o6zellikle de hekimlerin, tarama programlari siirecinde
hastalik hakkinda uygun bilgilendirme yapmalarini saglayacak ¢oziimlerinden en
Oonemlisinin kendi bilgilerini yeterli gérmeleri ve kendilerine glivenmelerinden
gectigi goriilmiistiir (148,167). Yapilan c¢alismalar sonucu saglik ¢alisanlarinin
talasemi konusunda ciddi bilgi eksiklikleri oldugu ve basarili bir toplum temelli
egitim programi i¢in genel niifusla beraber tip camisasinin da egitime ihtiyag
duydugu sonucuna varilmistir. Bentley ve arkadaglar1 tarafindan Giiney
Glamorgan’da yapilan calismada hemoglobinopati tarama programlar1 hakkinda
saglik ¢alisanlari tarafindan genis ¢apta belirsizligin oldugu gosterilmistir (168).
Stacy ve arkadaslar1 tarafindan Amerika Birlesik Devletleri’nde beta talasemi
tedavi merkezlerinde calisan ve calismayan doktorlarin egitim ihtiya¢larinin

degerlendirildigi bir calismada, ankete katilim saglayan hekimlerin yarisindan
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fazlasinin  hastaligin  klinik 6zellikleri ve patofizyolojisi konusunda bilgi
eksiklikleri oldugu goriilmiistir (169). Cousens ve arkadaslari tarafindan
Avustralya’da yapilan ve beta talasemi tasiyiciligl taramalarinda etkin olarak yer
alan kadin dogum wuzmanlari, pratisyen hekimler, hematologlar, genetik
danigmanlar1 ve ebelerin klinik uygulamalara bakis ag¢isinin sorgulandigi bir
calismada, hematologlar haricindeki hekimlerin bu konuda ¢ok az egitim
aldiklarini ifade ettigi goriilmiistiir. Goriismelerde hekimlerin hastalarina talasemi
tastyicist olmanin sonuglari, ¢ocuklarinin etkilenme riski ve hasta ¢ocuk dogmasi
halinde hastaligin yaratabilecegi etkiler iizerine az miktarda bilgi verdikleri ve
bunun kendi bilgilerinin sinirli olmasiyla iliskili oldugunu diisiindiiklerini
sOyledikleri goriilmiistiir. Katilan bir pratisyen hekim goriismelerde bu durumu
““Talasemi hastaligi hakkinda size anlatabileceklerimi yaklasik on saniyede
Ozetleyebilirim, dolayisiyla hakkinda pek fazla bir sey bildigim sdylenemez.’’
seklinde ifade etmistir. Ayn1 zamanda hematologlar ve genetik danmismanlar,
pratisyen hekimlerin ve diger saglik personellerinin egitiminin son derece dnemli
oldugunu diistindiiklerini ifade etmislerdir (170). Dyson ve arkadaslarinin yaptig
calisma sonucunda, saglik calisanlarinin hastalik ve tarama konusunda daha az
bilgi sahibi olmalarinin, hastalarina agiklama yaparken daha isteksiz olmalar1 ile
iliskili oldugu gosterilmistir (147). Bu durum hastalarina mevcut belirsizlikleri
aciklarken zorlanabilecekleri ve dolayisiyla agiklamaktan kaginabileceklerini
gostermektedir. Hekimlerin kendilerini en yetersiz gordiikleri konulardan birinin
de dogum Oncesi genetik tan1 ve preimplantasyon genetik tani yontemleri oldugu

gorlilmiistiir. Watson ve arkadaslar tarafindan birinci basamak hekimler arasinda
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yapilmis olan bir caligmada, pratisyen hekimlerin tarama programlar1 agisindan
kendilerine uygun egitim verilmesine ve gerektiginde destek veren materyallere
yeterli erisimleri olmalar1 halinde genetik danigmanlik konularina dahil olmaya
istekli olduklar1 saptanmistir. Bunun ¢oziimii olarak tip fakiiltesi ve mezuniyet
sonras1 egitim programlarinda bu konulara daha ¢ok vurgu yapilmasi gerektigi
distiniilmistir (137). Calismamizda da benzer sekilde tip fakiiltesi 6grencilerinin
en ¢ok fikir sahibi olmadigini ifade ettigi konunun bu oldugu saptanmustir. Lisans
egitim programinda bu konuya daha fazla vurgu yapmanin, hekimlerin
motivasyonunu artiracagl ve sonug¢ olarak birinci basamakta hastalarin dogru
yonetimi ile hastaligin eradikasyonuna katki saglanacagi diisiiniilmektedir.
Fakiiltemiz tip egitim programi ic¢indeki talasemi konulu derslerde bu konular
vurgulandig1 halde 6grencilerin hatali ve eksik yanitlar vermelerinin nedeni tekrar
yetersizligi olabilir. Ders katilimlar1 olmayabilecegi olasiligi da dikkate
alindiginda ders dis1 uygulamalarla (diinya talasemi farkindalik giinii etkinlikleri,
hizmet i¢i egitim programlarina talasemi konusunun dahil edilmesi, kagirilmig
firsatlar baslig1 altinda uygun etkinliklerde ders tekrarlarinin saglanmasi vb) bilgi
aktariminin faydali olabilecegi diisiiniilebilir.

Calismamizin son kisminda egitim miifredatinda yer alan talasemi konulu
derslere katildig1 bilinen katilimcilarin, katildiklar1 derslerin sayist ve igerigi
hakkindaki diisiinceleri ve dnerileri sorgulanmistir. Ogrencilerin %69u derslerin
sayisinin yeterli oldugunu diislindiigiinii ifade etmistir. Derslerin igeriginden ne
kadar faydalandiklar1 sorusuna ise Ogrencilerin %3,6’s1 hi¢ faydalanmadigi,

%24,1’1 biraz faydalandigmi, 9%50,2’si yararlandigimi, 9%22,1°1 ise ¢ok
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faydalandigin1 soyleyerek yanit vermistir. Siniflara gore degerlendirildiginde
derslerden en ¢ok fayda gordiigiinii ifade eden katilimcilarin 4. simif 6grencileri
oldugu goriilmiistiir. BUu durumun bu gruptaki 6grencilerin teorik ve uygulamali
derslere daha yakin zamanda katilmis olmalariyla iligkili olabilecegi
disiinilmiistiir. Bu da birinci basamakta c¢alisacak olan hekimlerin yeni
gelismelerden haberdar olmasi ve bilgilerinin tazelenmesi agisindan periyodik
egitim olanaklarinin saglanmasi gerekliligini bir kez daha vurgulamaktadir. Ayni1
zamanda tlim saglik c¢alisanlarinin, hastalarimi bilgilendirebilmeleri i¢in giincel
bilgilere de ulasabilir olmalar1 gerekmektedir (171). Bu amagla literatiirdeki
caligmalar dogrultusunda tarama programlarmin degerlendirme ve sevk
klavuzlarin1 da igeren basit ve anlasilir egitim materyalleri kullanilmasi tavsiye
edilmistir (137). Avustralya’da bu amagla saglik c¢alisanlarimin kullanimina
sunulan bir dizi klavuz mevcut oldugu gorilmiistir. Bu klavuzlar hastaneler
arasinda farklilik gostermekte ve gerceklestirilen adimlar, danismanlik zamanlari
ve kapsamlari ¢aligilan kuruma gore degismektedir (170). Literatiirde Cousens ve
arkadaslar1 tarafindan yapilmis bir ¢alismada, saglik ¢alisanlarinin tarama siireci
hakkinda ¢ok az egitim aldiklarin1 ve bir hastayr degerlendirirken daha fazla
rehberlik saglanmasimin faydali olacagini diisiindiiklerini belirtmiglerdir (170).
Calismamiza katilan 6grencilerin géz ardi edilemeyecek bir kisminin da benzer
sekilde daha fazla egitim almak istedigi goriilmektedir. Lisans egitim siirecinde
miifredatta yer alan tiim egitim programlarinin tamamlanmasi gerektiginden
talasemi konulu derslerin saatleri artirilamayabilir. Ancak mezuniyet sonrasi

egitim olanaklari ile hekimlerin bu ihtiyacinin karsilanabilecegi diistintilmektedir.
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Calismamizin son bdliimiinde egitim programi ve icerigi hakkinda
dgrencilerin 6nerileri almmustir. Ogrencilerin %59,4’ii egitim sirasinda kullanilan
sunumun degistirilmesi, %9,7’si ders sayilarinin arttirilmasi, %6’s1 sunum
iceriginin degistirilmesinin faydali olacagim ifade etmistir. Ogrencilerin %22,9’u
ise derslerin ayni kalmasinin yeterli olacagini diislindiigiinii soylemistir. Bu
soruda katilimcilara Onerilerini kendi climleleri ile ifade edebilecekleri bir alan
birakilmistir. Bu alanda 6grencilerin biiyiik bir ¢ogunlugu olgu tartismalar1 ve
sunumlar1 ile egitimin daha faydali oldugunu ifade ettikleri goriilmiistiir (EK-4).
Calismamizda ve literatiirde yer alan ¢alismalarda, hekimlerin ve gelecegin hekim
adaylarinin talasemi hastaligi ile ilgili temel bilgilerden ziyade hasta yonetiminde
onemli birer adim olan tani, tedavi ve onleme yontemleri hakkinda daha fazla
bilgi acig1 oldugu goriilmesi bu yonde yapilacak degisikliklerin faydali
olabilecegini diisiindiirmektedir.

Literatiirde yapilan ¢alismalar gostermektedir ki, talasemi hakkinda
farkindaligin arttirllmas1 amaciyla oncelikli olarak hekimler olmak {izere tiim
saglik calisanlarinin egitimlerinin gézden gecirilmesi ve bu konuda saptanan
eksikliklerin giderilerek katilimin saglanmasina yonelik yapict adimlarin atilmasi
gerekmektedir. Bu amaca yonelik oOncelikli olarak lisans egitim siirecinin
degerlendirilmesi ve gelistirilmesinin olduk¢a katki saglayacag: diisiiniilmektedir
(137). Calismamizda da gelecegin hekim adaylari olan tip fakiiltesi 6grencilerinde
de talasemi hakkinda onemli diizeyde bilgi ve farkindalik eksikligi oldugu
gorlilmiistiir. Tip fakiiltesi egitim siirecindeki talasemi konulu egitimlerini

tamamlamis ve yakin zamanda birer hekim olarak ¢aligmaya baslayacak son sinif
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Ogrencilerinde bile ¢esitli konularda 6nemli diizeyde bilgi eksikliginin saptanmig
olmasi egitim programlarimin daha faydali olabilmesi adina gézden gegirilmesi
gerektigini diislindiirmektedir. Egitim programlarinin gelistirilmesi agisindan
yapilacak yenilikler yalnizca hekimlerin daha fazla bilgi sahibi olmalarim
saglamayacak, ayni zamanda her ikisi de tasiyict olan giftlere yeterli bilgi
aktarimin1 saglayacak ve boylece talasemili bir ¢cocuga sahip olmanin klinik
sonuglarin1 daha iyi anlamalarim1 saglayacaktir. Bu sonuglar 1s18inda, talasemi
vakalarinin, saglik ¢alisanlarinin talasemiye iliskin farkindaliginin artirtlmasi ile
azaltilabilecegini diistiniilmektedir.

Bu ¢alisma tilkemizde tip fakiiltesi 6grencileri arasinda talasemi farkindalik
diizeyini degerlendiren ilk calismadir. Calismamiz sonucunda elde ettigimiz
bulgular gelistirmek ve detaylandirmak icin daha fazla arastirmaya ihtiya¢ vardir.
Hekim adaylarinin talasemi konusunda bilgi eksikligi oldugu agiktir. Bu
eksikligin egitim programlarinin iyilestirilme politikalar1 ile giderilebilecegi
diistiniilmektedir. Mezuniyet Oncesi ve mezuniyet sonrasi egitim bu konuda iki
ana ayrt basglik olarak ele alinabilir. Mezuniyet Oncesi egitim programlari
kapsaminda talasemi hastalig1 birinci basamak uygulamalar1 ve hemoglobin
kontrol programi konusunda daha c¢ok bilgi verilmesi faydali olabilir. Ayrica bu
calisma, ililkemizde sik goriilen ve taranabilen diger kronik hastaliklar hakkindaki
bilgi eksikliklerini tespit etmek ve bunlar1 hafifletmek adina ¢6ziim bulabilmek i¢in,
bu hastaliklarla ilgili arastirmalara duyulan ihtiyaci hatirlatabilir. Bulgularimizin
basta egitim programlarinin gelistirilmesi olmak {izere ililkemizde oldukga sik

goriilen talasemi hastaligi hakkindaki farkindaligi ve tarama ve miidahale
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stratejileri acisindan egitim ve saglik politikalarinin belirlenmesi konusunda
katkida bulunacag: timit edilmektedir.

Calismamizi kisitlayan en onemli faktor tek bir egitim kurumunda egitim
alan Ogrencilerin degerlendirilmis olmasidir. Egitim ihtiyacinin boyutunu
belirlemek ve bu konuya daha faydali bir elestiri getirebilmek adina, hekim
adaylarin1 temsil eden daha genis bir 6rneklemde benzer arastirmalarin yapilmasi
faydal1 olabilir. Bu caligmada belirlenen eksikliklerin, 6zellikle evrensel tarama
programlarinin yapilmadigi tilkeler olmak tizere tiim diinyada saptanabilmesi de
muhtemeldir. Calismamiza Gazi Universitesi Tip Fakiiltesi biinyesinde egitim
alan tim Ogrenciler Katilmamstir. Ancak ¢alismamiza katilim saglayan
Ogrencilerin, katilim saglamayanlara oranla daha az oranda bilgi sahibi
oldugundan siiphelenilmesi i¢in higbir sebep yoktur. Calismamiza egitimin
etkinligini degerlendirmek i¢in her smiftan Ogrencinin katilmis olmasi
hedeflenmis, bu nedenle anket sorulari tiim Ogrencilere hitap etmesi amaciyla
daha cok hastaligin temel Ozelliklerini sorgulanmasi iizerinedir. Buna ragmen
talasemi konulu derslerin tamamina katilmis olan &grencilerin dahi ¢ogu temel
konuda bilgi eksiklikleri oldugu goriilmiistiir. Bununla birlikte saptadigimiz bilgi
eksikliklerinin literatiirde de yer alan gerek saglik galisani gerek saglik calisani
olmayan popiilasyonlar ile benzerlik gostermesi dikkat ¢ekmistir. Bu eksikliklerin
giderilebilmesi i¢in, konusunda uzman kisilerin onerileri 1s181inda gelistirilecek

yeni egitim ve saglik politikalarinin faydali olacag: diisiiniilmektedir.
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6. SONUCLAR

Bu calismada, iilkemizde sik goriilen ve Onlenebilir bir hastalik olan beta
talaseminin, gelecekte birinci basamakta ve ¢esitli uzmanlik bransglarinda hizmet
verecek birer hekim adayr olan tip fakiiltesi dgrencileri arasindaki farkindalig
lgiilmiistiir. Calisma Gazi Universitesi Tip Fakiiltesi dgrencileri arasinda
yapilmus, farkindaligin yani sira tip fakiiltesi egitim siirecinin bu farkindaliga olan
etkisi de arastirilmistir. Hekim adaylarinin, birinci basamak diizeyinde tasiyici
bireylerle karsilasma olasiliklarindan haberdar olup olmadiklari, tan1 koyabilme
becerileri ve hastalik hakkinda bilgilendirme ve dogru yonlendirme yapabilmeleri
acisindan sahip olduklar1 bilgi diizeyleri degerlendirilmistir. Talaseminin sik
goriildiigii bir lilke olan Tiirkiye’de hastalik hakkinda farkindaligin artirilmasi,
boylelikle tasiyici bireylerin erken taninmasi ve BTM hastasi cocuklarin
dogumlarinin 6nlenmesi hedeflenmistir. Boylelikle, 6nemli bir bireysel, sosyal ve
ekonomik yiik olan talasemi hastaliginin eradikasyonuna katki saglanabilecektir.
Bilgilerimize gore, literatiirde talasemi hastaligmin tip fakiiltesi ogrencileri
arasindaki farkindaligini aragtiran bagka bir calisma bulunmamaktadir. Tip
fakiiltesi oOgrencileri hastaligi  saptayip yoOnetecek adaylar oldugundan
calismamizin toplum sagligina ve literatiire katki saglayacag: diistiniilmektedir.

1. Calismaya 2022-2023 egitim ve Ogretim yili igerisinde, 1 Ocak-31

Haziran 2023 tarihleri arasinda yaglar1 18 ile 35 arasinda degisen

toplam 369 tip fakiiltesi 6grencisi katilmistir.
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Ortanca yas 22 (dagilim 18-35) olarak bulunmustur. Katilimcilarin
199°u (%53,9) kadin, 170’1 (%46,1) erkektir.

Katilimeilarin 365’1 Tiirkiye’nin yedi bdlgesinden gelmis olup, 1
katilimc1 Kuzey Kibris Tiirk Cumhuriyeti, 2 katilimec1 Azerbaycan ve
1 katthmer Sudan’dan katilmakta ve Gazi Universitesi Tip
Fakiiltesi’nde egitim gormektedir. Katilimcilarin 146’s1 (%39,6) Ic¢
Anadolu boélgesinden gelmis olup en yiiksek katilim bu bolgeden
saptanmuistir.

Katilimcilarin %14,9°u 1. simif 68rencisi, %17,6’s1 2. sinif 6grencisi,
%16,3°1 3. sinif 6grencisi, %14,9’u 4. simif 6grencisi, %18,7’s1 5. siif
ogrencisi ve %17,6’s1 6. sinif 6grencisidir.

Katilimcilarin %67,5°1 (3,4,5 ve 6. sinif Ogrencileri) daha 6nce tip
fakiiltesi egitim programi icgerisinde en az 1 talasemi konulu derse
katildig1 (mazeret nedeniyle veya kendi istegi ile derse katilmamis
olma olasiligi hari¢ birakilmistir) bilinmektedir. Katilimcilarin
%46,6°s1 4. sinif egitim programi icerisinde yer alan Cocuk Saglig1 ve
Hastaliklar staj egitimini tamamladigini ifade etmistir.

Katilimcilarin %10’u talasemi hastaligi hakkinda birinci basamakta
vaka yonetebilecek diizeyde oldukca bilgi sahibi oldugunu, %66,7’si
bilgi sahibi oldugunu, %17,6’s1 hastalig1 daha 6nce duydugunu ancak
hakkinda bilgi sahibi olmadigini, %5,7’si ise talasemi hastaligin1 daha
once hi¢ duymadigini sdylemistir. Katilimcilarin bilgi sahibi olma

diizeyleri hakkindaki diisiinceleri karsilastirildiginda, en az 1 talasemi
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konulu derse katildig: bilinen 3,4,5 ve 6. Sinif 6grencilerinden 1. ve 2.
smif 6grencilerine oranla daha ¢ok sayida katilimci talasemi hakkinda
bilgi sahibi oldugunu diisiindiigiinii ifade etmistir (p<<0,01). 4. Simif
egitim programu igerisinde yer alan Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar staj
egitimini tamamlayan katilimcilar, heniliz staj egitimi almayan
katilimcilara gore, bilgi diizeylerini istatistiksel agidan anlamli olarak
daha yiiksek degerlendirmistir (p<0,001).

Katilimcilara talasemi hastaligi hakkinda bilgi edinirken hangi bilgi
kaynaklarimi kullandiklar1 soruldugunda, %72,7 oranla en ¢ok tip
fakiiltesi egitimi aracilig1 ile bilgi edindiklerini ifade etmislerdir.
Katilimcilarin %14,9’u {iniversite Oncesi egitim hayati, %10,9’u
yasadig1 cevre, %7,8’1 medya, %5,2’s1 internet ve %0,9’u kendisi
ve/veya ailesinde tasiyici/hasta birey bulunmasi araciligiyla bilgi
edindigini ifade etmistir. Siniflara gore karsilastirma yapildiginda, en
az 1 talasemi konulu derse katildigi bilinen 3,4,5 ve 6. Smif
ogrencileri arasinda tip fakiiltesi egitimi ile talasemi hastalig1 hakkinda
bilgi edindigini sdyleyen katilimcilarin, 1. ve 2. Sif 6grencilerine
oranla istatistiksel agidan anlamli olarak daha fazla sayida oldugu
goriilmiistiir (p<0,01). Benzer sekilde staj egitimini tamamlamis
Ogrenciler arasinda, heniliz tamamlamamis olanlara oranla daha ¢ok
sayida 6grenci tip fakiiltesi egitimi ile talasemi hastalig1 hakkinda bilgi
edindigini ifade etmistir (p<0,001). Yasadig1 ¢evre araciligiyla bilgi

edindigini ifade eden katilimcilarin %42,1°1 Akdeniz bdlgesi, %13,2’si
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10.

Marmara bolgesi, %7,9’u Ege bolgesi ve %2,6’s1 Kuzey Kibris Tiirk
Cumhuriyeti olmak tizere beta talaseminin sik goriildiigli bolgelerden
katildiklar1 goriilmiistiir.

Talasemi  tasiyiciligmin  diinyadaki  sikligi  sorgulandiginda
katilimcilarin yalnizca %4,6’s1 (n=16) dogru yanit vermis, %94,3’1
oldugundan daha az tahmin etmis ve %]1,1°1 fikrinin olmadigini
belirtmistir. Calismamizda tip fakiiltesi 6grencileri arasinda diinyada
talasemi tssiyicilign sikliginin bilinirliginin az oldugu gorilmiistiir.
Smiflar ve egitim durumuna gore karsilastirma yapildiginda ise
yanitlar arasinda anlamli farklilik saptanmamustir (p>0,05).

Talasemi hastaliginin iilkemizdeki siklig1 sorgulandiginda yalnizca
%21,8’1 (n=76) dogru yanit vermis ve %0,9’u bu konuda fikir sahibi
olmadigin1  belirtmistir.  Calismamizda  talasemi  hastaliginin
iilkemizdeki sikliginin bilinirliginin az oldugu goriilmiistiir. Siniflar ve
egitim alma durumlarina gore karsilastirllma yapildiginda yanitlar
arasinda anlamli farklilik saptanmamuistir (p>0,05).

Talasemi hastaliginin bir kan hastaligt oldugunun katilimcilarin
%93,1°1 tarafindan bilinmekte olup, katilimcilarin %4,3’1 kemik
hastaligi, %1,7°si karaciger hastaligt ve %0,9’u bdbrek hastaligi
oldugunu diisiinmiistiir. Bu soruya hatali verenlerin %581 1. ve 2.
siif 6grencileriyken, %42’si talasemi konulu en az 1 derse katildigi
diisiiniilen 3,4,5 ve 6. siif 0grencisidir. 3,4,5 ve 6. sinif 6grencilerinin

soruya dogru yanit verme oranlar1 arasinda anlamh farklilik
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11.

12.

saptanmamistir (p>0,05). Pediatri staj egitimi alan katilimcilarin
talasemi hastaliginin bir kan hastalig1 oldugu bilgisine, staj egitimini
heniiz almamis katilimcilara oranla anlamli olarak daha yiiksek oranda
hakim olduklar1 goriilmiistiir (p<0,05).

Talasemi hastaligi/tagiyiciliginda hangi laboratuvar testi ile siiphe
duyuldugu sorgulandiginda katilimcilarin %83’i ‘tam kan sayimr’
yanitin1 vererek dogru yanit vermistir. %12,7’si kan biyokimyasi,
%?2,6’s1 x-ray goriintiileme ve %1,7’si idrar tetkiki ile degerlendirme
yapildigin1 séylemistir. Bu soruya 1 teorik derse katildigi bilinen 3.
smif 6grencileri ile, tip fakiiltesi egitim programi igerisinde heniiz
talasemi konulu derse katilmamis olan 1. ve 2. Simif 6grencilerinin
dogru yanitlar1 arast anlamli farklilik saptanmamistir (p>0,05). En
yliksek oranda dogru yanit veren Ogrencilerin son siif dgrencileri
oldugu goriilmiis, 4. ve 6. sinif 6grencilerinin 5. sinif dgrencilerine
oranla bu soruya istatistiksel ag¢idan anlamli olarak daha yiiksek
oranda dogru yanit verdigi goriilmiistiir (p>0,05).

Talasemi tasiyiciligindan siiphelendiren CBC 6rnegi sorgulandiginda
katilimcilarin  yalnizeca 9%25,3’tii (n=88) dogru yamit vermislerdir.
Calismamizda talasemi tasiyiciligi taramasi agisindan onemli bir
tarama tetkiki olan tam kan saymmimin dogru yorumlanma becerisi
oldukc¢a diisiik saptanmistir. Daha once tip fakiiltesi egitim programi
icerisinde talasemi konulu 1 derse katildig1 bilinen 3. sinif 6grencileri

ile, higbir derse katilmamis olan 1. ve 2. simif grencilerinin dogru

105



13.

14.

yanit verme oranlart ac¢isindan anlamhi farklihik saptanmamistir
(p>0,05). Staj egitimini tamamlamis olan katilimcilarin dogru yanit
verme orani, henliz tamamlamamis olan katilimcilara oranla anlamli
olarak yiiksek saptanmistir (p>0,001). Bu konuda en ¢ok bilgi sahibi
oldugu goriilen 30 (%54,5) katilimer ile 4. smf 6grencileri olup, tip
fakiiltesi son smif 6grencilerine oranla anlamli olarak daha bilgili
olduklar1 goriilmiistiir (p<0,01).

Katilimcilarin 9%91,1°1 talasemi tasiyiciligi/hastaligi siiphesi olan bir
hastayla Kkarsilastiklarinda hastayr hangi boliime yo6nlendirmesi
gerektigini bildigini ifade etmistir. Bu konuda en az bilgi sahibi
oldugunu ifade edenlerin 1. simif Ogrencileri oldugu, en c¢ok bilgi
sahibi oldugunu ifade edenlerin ise 5. smif Ogrencileri oldugu
goriilmiistlir. Staj egitimini tamamlamis olan &grenciler arasinda,
tamamlamamis olanlara oranla istatistiksel agidan anlamli olarak daha
fazla sayida 6grencinin bu konuda bilgi sahibi oldugunu ifade ettigi
goriilmiistiir (p<0,001). Bu yonlendirmeyi dogru yapabildigini
diisiinen katilimcilarin  %97°si  hastayr  hematoloji  bdliimiine
yonlendirecegini sdylemistir. Dogru bdliime yonlendirme bilgisi, staj
egitimi almis olan Ogrencilerde, heniiz almamis olan Ogrencilere
oranla anlamli olarak daha yiiksek saptanmistir (p<0,05).
Katilimcilarin 9%27°si talasemi hastaligi tedavisi hakkinda fikir sahibi
olmadigini belirtmis ve yalnizca %63,8’inin talasemi hastalig1 tedavisi

hakkinda dogru bilgi sahibi oldugu goriilmiistir. Calismamizda
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15.

talasemi hastalig1 tedavi yontemlerinin Gazi Universitesi Tip Fakiiltesi
ogrencileri arasinda bilinirligi az oldugu gorilmiistiir. Smiflara gore
karsilagtirma yapildiginda 1. ve 2. siniftaki katilimeilarin “fikrim yok’
yanitin1 verme oranlari, talasemi hastaligi hakkinda tip fakiiltesinde en
az 1 derse katildigi bilinen 3,4,5 ve 6. smf &grencilerine oranla
anlamli olarak yiiksek kabul edilmistir (p<0,01). Staj egitimi alan
ogrencilerin, talasemi tedavisi hakkindaki bilgi seviyesi heniiz staj
egitimi almamis Ogrencilere oranla anlamli olarak yiiksek oldugu
gorilmistiir (p<0,001).

Katilimcilarin yalnizca %40,5°1 talasemi hastaliginda dogum Oncesi
tan1 yontemlerinin varligindan haberdar oldugunu séylemis, %54°3’l
ise bu konuda hi¢ fikir sahibi olmadigin1 séylemistir. Calismamizda
dogum Oncesi genetik tan1 imkanlarmin bilinirliginin oldukca az
oldugu goriilmiistiir. 1. sif ve 2. siif 6grencilerinin dogum Oncesi
tan1 yontemlerini, 3,4,5 ve 6. sinif 6grencilerine oranla anlamli olarak
daha az bildigi goriilmiistir (p<0,001). 3,4,5 ve 6. sif Ogrencileri
arasinda dogum Oncesi tan1 yontemleri bilinirligi agisindan anlamli
farklilik saptanmamustir (p>0,05). Dogum Oncesi tan1 yontemlerini 36
katilime1 (%65,5) ile en yiiksek oranda 4. sinif 6grencilerinin bildigi
goriilmiistiir. Staj egitimini tamamlamis katilimcilarin, heniiz
tamamlamamis katilimcilara oranla bu konuda daha cok bilgi sahibi

oldugu goriilmiistiir (p<0,001).

107



16.

17.

Katilimeilarin %69’u tip fakiiltesi egitim programi igerisinde yer alan
derslerin sayilarim1 yeterli buldugunu ifade etmistir. Katilimcilarin
%?3,7’s1 derslerden hi¢ fayda gormedigini, %24,1°1 derslerin biraz
faydas1 oldugunu, %350’si derslerden yararlandigini, %22,2’si ¢ok
yararlandigim1 ifade etmistir. Calismanuzda, Gazi Universitesi Tip
Fakiiltesi egitim programi katilimcilar tarafindan degerlendirildiginde
genel olarak fayda gordiiklerini ifade etmislerdir.

Katilimcilara egitim programi igerisinde yer alan derslerle ilgili
gorisleri soruldugunda katilimcilarin ¢ogu onerilerini paylagsmis olup,
%9,6’s1 ders sayilarinin artirilmasi gerektigini, %6’°s1 sunum igeriginin
degistirilmesi  gerektigini, %359,4’ti ise sunum plan1 degismesi
gerektigini diisiindiigiinii ve olgu tartismali olan derslerden daha ¢ok
fayda gordiigiinii belirtmistir. Bu soruda diislincelerini kendi ciimleleri
ifade etmeleri i¢in birakilan bos alanda pratik derslerin Ggreticiligi

birgok katilimei tarafindan vurgulanmistir (Ek-4).

Calismamizin sonuglarina gore, talasemi tasiyiciligi olan bireylerin erken

taninmasi

ve bilgilendirilmesiyle hasta cocuk (BTM) dogumlarinin oniine

gecilebilecek hatta eradike edilebilecek bir hastalik olan talaseminin ileride ¢esitli
alanlarda ¢alisacak olan birer hekim aday1 olan tip fakiiltesi 6grencileri arasindaki
farkindaligi1 diisiik bulunmustur. Heniiz tip fakiiltesinde talasemi konulu egitim
almamis olan 6grencilerin verdigi yanitlar incelendiginde, iilkemizde herhangi bir
dalda egitim alan veya farkli bir meslek grubundan olan gen¢ yastaki bireylerin

talasemi hastaligi hakkindaki farkindaligi ve farkindaliklarini artirabilecek
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caligmalar veya egitimlere ¢esitli kaynaklar araciligiyla ulagsma imkaninin olduk¢a
diisiik oldugu goriilmiistiir. Bu da toplum bilgilendirmelerine katki saglayacak
medya, internet gibi alanlarin kuvvetlendirilmesi ve egitimin her basamaginda yer
alan egitim kurumlarinda bilgilendirici dersler, konferanslarin diizenlenmesi gibi
aktivitelerin artirllmasinin  Onemini vurgulamaktadir. Tip fakiiltesi egitim
programina gore incelendiginde, daha yakin donemde egitim almis olan 4. simif
ogrencilerinin kendilerini bu konuda 6zellikle 5. ve 6. simif 68rencilerine gore
daha bilgili gordiikleri ve ¢ogu alanda (tarama, tani, tedavi, dogum oncesi tani
yontemleri gibi) daha ¢ok bilgi sahibi olduklar1 goriilmiistiir. Bu da mesleki egitim
asamasinda da Ozellikle birinci basamak hizmeti veren kuruluslarda ¢alisan
hekim, hemsire, ebe ve genetik danismanlik veren bireyler dahil olmak tizere tiim
saglik calisanlarim1 belirli sikliklarla talasemi konulu egitim programina dahil
etmek gerektigini vurgulamaktadir. Birinci basamaktan O6zellesmis kliniklere
kadar talasemi hastaliginin farkindaliginin artirilmasina yonelik girisimlerde
bulunulmalidir. Bulgularimizin yeni c¢alismalara 1s1k tutacagi, farkindaligin
artirlmasina katki saglayacagi, tasiyici bireylerin hasta ¢ocuk sahibi olmadan
once daha erken taninmasina ve bilgilendirilmesine imkan saglayacagi ve talasemi

egitimine yeni bir bakis acis1 kazandiracag diisliniilmektedir.
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8. OZET

Tip Fakiiltesi Ogrencileri Arasinda Talasemi Farkindahk Diizeyi ve Egitimin

Farkindahga Olan Etkisinin Arastiriimasi

Ama¢: Bu calismada Gazi Universitesi Tip Fakiiltesi &grencilerinin
iilkemizde yaygin bir hastalik olan talasemi hastaligi hakkindaki farkindalik

diizeyi ve egitimin bu farkindaliga olan etkisi aragtirilmistir.

Yontem: Gazi Universitesi Tip Fakiiltesi'nde Ocak 2023-Haziran 2023
arasinda aktif olarak egitim siireci i¢inde olan ve randomize olarak secilen
1,2,3,4,5 ve 6. smif tip fakiiltesi 68rencileri arasinda yapilmis olan saha tabanli bir
anket c¢alismasidir. Anket ile Ogrencilerin talasemi hastaliginin insidansi,
fizyopatolojisi, tani, tedavi ve prenatal tan1 yontemleri ve hastaligin yonetimine
dair temel bilgi diizeyleri sorgulanmustir. Ogrencilerin bu sorulara verdikleri
yanitlar egitim diizeylerine gore karsilastirillmis ve lisans egitim programi

icerisinde verilen egitimlerin etkisi aragtirilmistir.

Bulgular: Calismaya her smiftan toplam 369 tip fakiiltesi Ggrencisi
katilmis, katilimcilarin %14,9’u 1. smuf, %17,6’s1 2. sif, %16,3’4 3. sinif,
%14,9’u 4. smif, %I18,7’si 5. smif ve %I17,6’s1 6. smif Ogrencilerinden
olusmaktadir. Katilimcilarin %46,6’s1 Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1 staj programi
icerisinde yer alan dersler de dahil olmak iizere tip fakiiltesi egitim siirecindeki
talasemi konulu derslere katilmistir. Katilimcilarin %76,7’si talasemi hastaligi
hakkinda bilgi sahibi oldugunu diisiindiigiinii ifade etmistir ve talasemi konulu
derslere katildig: bilinen 6grencilerin bu konudaki &zgiivenlerinin anlamli olarak
daha yiiksek oldugu goriilmiistiir (p<0,01). Talasemi tasiyiciligr ve sikliginin
insidansinin tip fakiiltesi 6grencileri arasinda bilinirliginin olduk¢a az oldugu ve
egitimin bu konuda anlamli fark yaratmadigi gorilmiistiir (p>0,05). Talasemi
tastyiciligl ve hastalifindan siiphe edilmesi igin birinci basamak tetkik olan tam
kan sayiminin eritrosit parametrelerine gore degerlendirilme becerisi, tedavi

yontemleri ve dogum 6ncesi tan1 yontemlerinin bilinirligi, her ne kadar egitimin
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pozitif etkisi saptanmis olsa da (p<0,05), tiim &grenciler arasinda beklenenden
diisiik saptanmistir. Talasemi hastalii hakkinda sorulan bilgi sorularinda en
yuksek oranda dogru yanit veren 6grencilerin daha yakin zamanda pratik ve teorik
derslere katilan 4. smif &grencileri oldugu goriilmiistiir. Ogrencilerin biiyiik
cogunlugu lisans egitim programi igerisinde yer alan derslerden fayda gordiigilinii
ifade etmistir. Ogrencilerin egitim programiyla ilgili en sik Onerisi, derslerde

ornek olgu sunumlarmin daha fazla tartisilmasinin faydali olabilecegi yoniindedir.

Sonu¢: Calismamiz gostermektedir ki gelecegin  hekim adaylarinin
iilkemizde ve tiim diinyada oldukc¢a yaygin ve Onlenebilir bir hastalik olan
talasemi hastaligi hakkindaki farkindalik diizeyi oldukca disiiktiir ve talasemi
konulu derslerin tamamina katilmis ve yakinda birer hekim olarak hizmet verecek
ogrencilerin dahi cogu temel konuda bilgi eksiklikleri mevcuttur. Bu eksikliklerin
giderilebilmesi i¢in, konusunda uzman kisilerin Onerileri 1s18inda gelistirilecek

yeni egitim ve saglik politikalarinin faydali olacag: diistintilmektedir.

Anahtar kelimeler: talasemi, tip fakiiltesi 6grencileri, farkindalik, egitim
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9. ABSTRACT

Assessment of Thalassemia Awareness Level and the Impact of Education on

Awareness Among Medical Students

Aim: In this study, the awareness level of Gazi University Faculty of
Medicine students regarding thalassemia which is a prevalent disease in our

country and the impact of education on this awareness have been investigated.

Methods: This is a field-based survey conducted among randomly
selected medical students from the 1st to 6th grades, actively participating in the
educational program at Gazi University Faculty of Medicine between January
2023 and June 2023. The survey aimed to assess the basic knowledge levels of
students regarding the incidence, pathophysiology, diagnosis, treatment, prenatal
diagnosis methods and management of thalassemia. The responses of students
were compared based on their educational levels, and the impact of the education

provided within the undergraduate program was investigated.

Results: A total of 369 medical faculty students from all six grades
participated in this study, with %14,9 from the 1st grade, %17,6 from the 2nd
grade, %16,3 from the 3rd grade, %14,9 from the 4th grade, %18,7 from the 5th
grade and %17,6 from the 6th grade. Of these participants, %46,6 attended
courses on thalassemia during their medical education, including those within
Child Health and Diseases internship program. %76,7 of the participants believed
they had knowledge about thalassemia, and those students known to have attended
thalassemia-related courses exhibited significantly higher confidence in their
knowledge level (p<0,01). The awareness of thalassemia carrier status and its
incidence among medical faculty students was found to be quite low, and
education did not make a significant diffirence in this regard (p>0,05). Although
there was a positive impact of education on the evaluation of erythrocyte
parameters in the complete blood count, knowledge of treatment methods and

awareness of prenatal diagnostic methods (p<0,05), these skills were found to be
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lower than expected among all students. Among the students, 4th grade students
who had recently participated in practical and theoretical courses provided the
highest percentage of correct answers to questions about thalassemia. The
majority of students expressed that they benefited from the courses within the
undergraduate program. The most common suggestion regarding the education
program was that more discussion on case presentations in classes could be

beneficial.

Conclusion: Our study demonstrates that the awareness level of future
medical professionals about thalassemia, a widespread and preventable disease in
our country and worldwide, is quite low. Even students who have attended all
thalassemia related courses and will soon serve as doctors have significant
deficiencies in basic knowledge. To address these deficiencies, it is considered
beneficial to develop new educational and health policies based on the

recommendations of experts in the field.

Key words: thalassemia, medical students, awareness, education
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10. EKLER

Ek-1: Anket

Degerli katilimci,

Bu calisma bir tipta uzmanlik tez ¢aligmasidir. Calismanin amaci tilkemizde goriilen
talasemi hastaligina Gazi Universitesi Tip Fakiiltesi 6grencileri farkindalik durumunun
tespiti ve mezuniyet oncesi egitim programlariyla yeterli farkindaligin saglanmasina
katkida bulunmaktir. Boylelikle bu hastaligin erken tespiti ile komplikasyonlarin
Onlenmesi amag¢lanmaktadir.

Aragtirmadan saglikli sonuglar elde edilebilmesi igin sorulara gercek¢i yanit vermeniz
¢ok onemlidir. Paylastiginiz tiim bilgiler yalnizca bilimsel amacli kullanilacaktir. Higbir
kaynaga bagvurmadan kendi cevaplarinizi vermeniz anketin bilimselligi i¢in dnemlidir.

Anketin tamamlanma siiresi yaklagik 5 dakikadir.

Calismamiza ve ¢cocuklarm sagligina katki sagladigimiz i¢in ytirekten tesekkiir ederiz.

1-Adiniz soyadiniz (istege bagh) ...
2-Yasiniz ...

3-Cinsiyetiniz

Kadin

Erkek

Belirtmek istemiyorum

4-Geldiginiz bolge
Ege

Ic Anadolu
Akdeniz
Karadeniz

Diger

5-D6neminiz
Donem 1
Donem 2
Doénem 3
Donem 4
Donem 5
Donem 6
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6- Pediatri staj1 aldiniz m1?
Evet
Hayir

7- Talasemi hastalig1 hakkinda ne biliyorsunuz

Hi¢ duymadim

Duydum ama bilmiyorum

Hastalik hakkinda bilgim var

Hastalik hakkinda oldukga bilgi sahibiyim (birinci basamakta hasta yonetimi
yapabilirim)

8-Talasemi hakkinda bilgileri nereden edindiniz
Yasadigim gevre

Tip Fakiiltesi oncesi egitim hayati

Tip fakiiltesi

Medya

Internet

Kendimde ve/veya ¢evremde talasemi tagiyicisi/hastasi var
Diger...

9-Talasemi tastyiciliginin diinyadaki sikligi nedir?
100.000 canli dogumda 5

10.000 canli dogumda 5

1.000 canli dogumda 5

100 canli dogumda 5

Fikrim yok

10-Ulkemizde talasemi hastas1 sayis1 nedir?
100.000

10.000

5.000

1.000

Fikrim yok

11-Talasemi;

Bobrek hastaligidir
Kan hastaligidir
Karaciger hastaligidir
Kemik hastaligidir
Fikrim yok
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12-Talasemi siiphesi ilk hangi testle duyulur
Idrar tetkiki

Tam kan sayimi

Kan biyokimyasi

X-ray grafi

Fikrim yok

13-Asagidakilerden hangisi talasemi tastyiciligi diistindiirtir?

Hb 6.8, Hct 24.1, MCV 55.1, MCH 15.6, MCHC 28.4, RBC 4.3, RDW 21,
Lokosit 8400, Trombosit 400 000

Hb 11.1, Hct 35.4, MCV 57.8, MCH 18.1, MCHC 31.4, RBC 6.1, RDW 13.9,
Lokosit 6570, Trombosit 306 000

Hb 12.3, Hct 36.6, MCV 96.3, MCH 32.4, MCHC 33.6, RBC 3.8, RDW 16.2,
Lokosit 3370, Trombosit 99 000

Hb 13.1, Hct 40.5, MCV 81.8, MCH 26.5, MCHC 32.4, RBC 4.9, RDW 15.3,
Lokosit 5800, Trombosit 321 000

Fikrim yok

14-Talasemi siiphesi duyulan hastanin hangi béliime yonlendirilecegini biliyor
musunuz?

Evet

Hayir

15- Cevabiniz evet ise talasemi sliphesi duyulan hasta hangi boliime yonlendirilir?
Nefroloji

Gastroenteroloji

Hematoloji

Ortopedi

Diger

Bir dnceki soruya "Hayir" yanit1 verdim

16- Talasemi hastaliginin tedavisinde ne yapilir?
Antibiyotik verilir

Kemoterapi verilir

Kan verilir

Anti-inflamatuvar verilir

Fikrim yok

17-Talasemi hastaliginin dogum 6ncesi tanis1 hakkinda;
Dogum Oncesi tanisi var

Dogum o6ncesi tanis1 yok

Fikrim yok

(Bu sorudan itibaren yalnizca 3,4,5 ve 6. Sinif 6grencilerinin yanit vermesi
gerekmektedir.)
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18-Tip fakiiltesinde verilen talasemi konulu derslerin sayisi hakkindaki
diistinceniz

Yetersiz

Yetersiz

19-Tip fakiiltesinde verilen talasemi konulu derslerin icerigi hakkindaki
diisiinceniz

Hig yararlanmadim

Biraz faydas1 oldu

Yararlandim diyebilirim

Cok yararlandim

20-T1p fakiiltesinde verilen talasemi konulu derslerin nasil olmasi daha yararl
olur?

Sayis1 artirilmali

Icerigi degistirilmeli

Sunumu degistirilmeli (6rnek olgu tanistirilmali ve oykiisii paylasilmali)

Ayni kalmasi yeterli

Diger...
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Ek-2: Bilgilendirilmis Goniillii Olur Formu

GAZi UNIVERSITESI “GIRISIMSEL OLMAYAN KLINIK ARASTIRMALAR”
ICIN BILGILENDIRILMiS GONULLU OLUR FORMU

Arastirma Projesinin Adi: Tip Fakiiltesi Ogrencileri Arasinda Talasemi
Farkindalik Diizeyi ve Egitimin Farkindaliga Olan Etkisinin Arastiriimasi

Sorumlu Arastirmacinin Adi: Prof. Dr. Deniz Aslan
Diger Aragtirmacilarin Adi: Ars. Gor Dr. Ece Kiirklii Topgu

“T1p Fakiiltesi Ogrencileri Arasinda Talasemi Farkindalik Diizeyi ve Egitimin
Farkindaliga Olan Etkisinin Arastirilmasi” isimli bir ¢alismada yer almak iizere davet
edilmis bulunmaktasiniz. Bu ¢alismaya davet edilmenizin nedeni tip fakiiltesi 6grencisi
olmanizdir. Bu calisma arastirma amagli olarak yapilmaktadir ve katilim goniilliiliik
esasina dayalidir. Calismaya katilma konusunda karar vermeden once arastirma hakkinda
sizi bilgilendirmek istiyoruz. Calisma hakkinda tam olarak bilgi sahibi olduktan sonra ve
sorulariniz cevaplandiktan sonra eger katilmak isterseniz sizden bu formu onaylamaniz
istenecektir. Bu arastirma Gazi Universitesi Cocuk Saghg1 ve Hastaliklar1 Anabilim
Dali’nda Prof. Dr. Deniz Aslan’in sorumlugu altindadir.

Calismanin amaci nedir; benden baska kac kisi bu ¢alismaya katilacak?

“Tip Fakiiltesi Ogrencileri Arasinda Talasemi Farkindalik Diizeyi ve Egitimin
Farkindaliga Olan Etkisinin Arastirilmas:” isimli anket calismasinin Gazi Universitesi
Tip Fakiiltesi 6grencileri arasinda yapilmasi planlanmistir. Sizin vereceginiz yanitlar ile
tip fakiiltesi 6grencilerinin talasemi hakkindaki farkindalik diizeyleri ve bu konuyla ilgili
ihtiyaglari tespit edilecek, mezuniyet dncesi tip egitiminde talasemi hastalig1 konulu
derslere dair ne gibi degisiklikler yapilabilecegi ortaya konacaktir. Vereceginiz her bir
cevap hastaligin eradikasyonunu saglamaya yonelik arastirmalara katki
saglayacaktir.Calismamiz tek merkezli yonetilecek olup 400 tip fakdiltesi 6grencisinin
katilmasi1 planlanmstir.

Bu ¢caliymaya katilmalh miyim?

Bu caligmada yer alip almamak tamamen size baghidir. Su anda bu forma onay verseniz
bile istediginiz herhangi bir zamanda neden gostermeksizin ¢alismadan ayrilmakta
O0zgursunuz.

Bu calismaya katilirsam beni ne bekliyor?

Aragtirmamiz daha 6nce hazirladigimiz talasemi hastaligi hakkinda sorulardan olusan

anketi cevaplamaniz seklinde yapilacak olup herhangi bir tibbi islem ve prosediir
gerektirmemektedir.
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Calismanin riskleri var mdir?

Caligsmada herhangi bir tibbi miidahale yapilmayacak olup sadece talasemi hastalig1 ve
mezuniyet ncesi egitimde talasemi hastalig1 konulu egitimler hakkinda goriisleriniz
almacaktir. Caligma kaynakli potansiyel bir risk beklenmemektedir.

Bu ¢alismaya katilmanin maliyeti nedir?

Calismaya katilmakla maddi yiik altina girmeyeceksiniz ve size de herhangi bir 6deme
yapilmayacaktir.

Kisisel bilgilerim nasil kullanilacak?

Calisma doktorunuz kisisel bilgilerinizi, aragtirmay1 ve istatistiksel analizleri yiiriitmek
icin kullanacaktir ancak kimlik bilgileriniz gizli tutulacaktir. Yalmzca geregi halinde,
sizinle ilgili bilgileri etik kurullar ya da resmi makamlar inceleyebilir. Caligmanin
sonunda kendi sonuglarinizla ilgili bilgi isteme hakkiniz mevcuttur. Caligma sonuglari
caligma bitiminde tibbi literatiirde yayinlanabilecektir ancak kimliginiz
agiklanmayacaktir.

Daha fazla bilgi icin kime basvurabilirim?

Calisma ile ilgili ek bilgiye gereksiniminiz oldugunda liitfen asagidaki kisi ile iletisime
geginiz.

Adi: Ece Kiirklii Topgu
Gorevi: Ars. Gor. Dr.
Telefon:

(Katilimcinin Beyani)

GUTF Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1 Anabilim dalinda, Dr. Ece Kiirklii Topcu tarafindan
tibbi bir arastirma yapilacagi belirtilerek bu arastirma ile ilgili yukaridaki bilgiler bana
aktarild1 ve ilgili metni okudum. Bu bilgilerden sonra bu arastirmaya “katilimc1” olarak
davet edildim. Projenin yiiriitiilmesi sirasinda herhangi bir neden gdstermeden
aragtirmadan ¢ekilebilirim (Ancak arastirmacilari zor durumda birakmamak i¢in
arastirmadan ¢ekilecegimi 6nceden bildirmemin uygun olacagi bilincindeyim.).

Arastirma i¢in yapilacak harcamalarla ilgili herhangi bir maddi sorumluluk altina
girmiyorum. Bana da bir 6deme yapilmayacaktir.

Anket ile paylagtigim benimle ilgili kisisel bilgilerin gizliliginin korunacagini biliyorum.
Aragtirma sirasinda bir sorun ile karsilagtigimda, Dr Ece Kiirklii Topgu’yu, ...

numarali telefondan ve Gazi Universitesi Tip Fakiiltesi Hastanesi Besevler/Ankara
adresinden arayabilecegimi biliyorum.

Bana yapilan tiim agiklamalari ayrintilartyla anlamisg bulunmaktayim. Bu kosullarla s6z

konusu aragtirmaya kendi rizamla, higbir baski ve zorlama olmaksizin, goniilliiliik
icerisinde katilmay1 kabul ediyorum.
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Ek-3: Etik Kurul Onay1

GAZI UNIVERSITESI KLINIK ARASTIRMALAR ETIK KURULU

GIRI

IMSEL OLMAYAN ARASTIRMALAR KARAR FORMU

ETIK KURULUNUN ADI

Gazi Universitesi (GU) Klinik Arastirmalar Etik Kurulu

ACIK ADRES

bagvuru dosyasi ile ilgili belgeler aragtirmanin gerekge amag, yaklasim ve y6ntemleri ile incelenerck

uygun bulunduguna GU Klinik Arastirmalar Etik Kurulu lyelerinin oybirligi ile karar verilmistir,

ETIK KURUL Gazi Universitesi Tip Faklltesi Dekanhk (GUTF) Binasi 06500
iLETiSiM Begevler/Ankara
BiLGI TELEFON 0312 202 69 58
ILGILERI
FAKS 0312202 46 73
E-POSTA tipetikkurul@gazi.edu.tr
Gazi Universitesi Tip Fakiiltesi Ogrencileri Arasinda Talasemi Farkindalik
ARASTIRMANIN ACIK ADI Dilzeyi
Prof, Dr, Deniz ASLAN
KOORDINATOR/SORUMLU "
BASVURU iLR}A\l‘iIl?gMAC}{UZEMNUK Cocuk Saghgi ve Hastaliklar Anabilim Dali / GUTF
BILGILERI ULFJNDU U MERKEZ
DESTEKLEYICI (Varsa)
ARASTIRMANIN TOR{ Anket Caligmalari — Uzmanhk tezi
ARASTIRMAYA KATILAN TEK MERKEZ COK EERKEZLT UL%AL UDLUSLARARASI
MERKEZLER
Belge Adi Tarihi Ver, No | Dili
ggfg&gnmlww ARASTIRMA PROTOKOLU |12.01.2023 | 1 Turkge [0 ingilizce (] Diger []
el B 12012023 | 1 Tirkge [ ingilizce (]  Diger []
Belge Adi Aciklama
DEGERLENDIRILEN | ARASTIRMA BUTGESI X
DIGER BELGELER BIYOLOJIK MATERYAL TRANSFER FORMU
DIGER
Karar No: 66 Toplant: tarihi:23.01.2023
KARAR
BILGILERI Gazi Universitesi Tip Fakiltesi Ofrencileri Arasinda Talasemi Farkindalik Diizeyi baslikli

: llag ve Biyolojik Urtinlerin Klinik Aragtirmalar Hakkinda Yonetmelik
ETIK KURULUN CALISMA ESASI lyi Klinik Uygulamalari Kilavuzu
BASKANIN UNVANI/ ADI/ SOYADI Prof. Dr Ebru ARHAN
Unvan/AdvSoyadi Uzmanhk Alam Kurumu Cinsiyet Aniiih;'::yla Katilim \i)nzn
Prof. Dr. Ebru ARHAN Cocuk Sap.ve 4 = = j’ﬁm = 5 T —
Hast. AD. GUTF E K E H[X] E H
BASKAN Noroloji BD.
Dog. Dr. Gkge Sevim OZTURK FINCAN Tibbi Farmakoloji
BASKAN YARD. AnsbilimDaly | OUTF | EQ) | KB |EO |HE | ER [HO
Prof. Dr. Aylin SEPICI DINCEL A
) i | gy ED (KX |EQ |HE |E® |HO
BILDIRIMLERDEN SORUMLU UYE L)
Prof. Dr. Nesrin COBANOGLU A
ove ReseEi |oore |20 (k@ |50 [wm |em |nO
Prof. Dr. Mehmet Ali ERGON Tiabl Genetie B8 |G ER kO |0 (vE [E® |[HO
7% Anabilim Dah
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Prof. Dr. O. Sezai LEVENTOGLU

Genel Cerrahi ~ - ] E HO
OYE AnsbitimDahi | OOTF ER kO | ED | HE =
Prof. Dr. Gigdem OZER
v Fizyoloji AD. GUTF E0 |k® |0 |HE@ |[EX | HO
UYE
A - SagBil
Prof. Dr. Gigdem ATAMAN HATIPOGLU | Enfeksiyon Hast | 4 o S
) ve Klinik Mikro | 00 b 0 |k® |e0 |HE [ER® | HO
UYE Klinigi AD. “Arast Hast,
Prof. Dr. Miige AYDOGDU Gopus Hastaliklan - e0 |km | e0 |um EE no
UYE AD.
Dog. Dr. Hamit KUGUK I¢ Hastaliklan AD 0
-
UYE Romatoloji BD GUTF ER | kO | EO HE ER H
Dog. Dr. Halit Nahit SENDUR
. Radyoloji AD. GUTF ER | kO |ED |[HE ER [HO
UYE
Dog. Dr. irem EKMEKCI ERTEK
) Psikiyatri AD, GUTF EQ |KR |EO [HE ER |u0O
UYE
Opr. Gor. Dr. Cansu OZBA!
4 N 3 Halk Saghg: GUTF D |k® |eO0 |H® |ER [HO
UYE
Av. Ilknur YILDIZ ik
OYE Hukuk¢u L Biroad EQ|KR |EO |HK ER | HO
Nejla CAN GULER Sap.Bak.
UYE Sivil Temsilei ot o |EO [KE |EO [HR | ER |HO
1lig.Gn.Md.
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Ek-4: Katihmcilarin Egitim ve Anket Calismas1 Hakkindaki Goriisleri

“Toplum sagligin1 yakindan ilgilendiren konularin hepsi vaka ile anlatilmali,
bizim hasta yonetimini anlamamiz i¢in hastayla kars1 karsiya gelmemiz énemli.”,
“Biz bu dersi Deniz Aslan hocamizla olan pratik dersimizde 6grendik, ¢ok verimli
bir dersti. Ama bu pratige katilamayan arkadaslarim oldu, gruplar olarak
boliindiigiimiiz i¢in farkli pratiklere katildik, program diizenlenmeli ve herkes esit
olmal1.”,

“Heniiz 3. sinif oldugum i¢in yalnizca tek derse katildim ama stajda hasta
yorumlamay1 daha iyi 6grenecegimi diislinliyorum.”,

“Derslerin 6zellikle klinik kism1 detaylandirilabilir. Ornegin talasemi basta olmak
lizere hemoglobinopatisi olan hastalar (anemisi olmadigini varsayarsak)
kan/kemik iligi bagisinda bulunabilir mi bilmiyorum. Bu detaylarin anlatilmasi
yararl olabilir.”,

“Pratik dersler kesinlikle daha faydali, herkes katilmali.”,

“Internliik egitiminde talasemi hastasi hi¢ gormedim.”,

“Tarama programi hakkinda daha detayli bilgi verilmeli.”,

“Hastalar1 boliimlere yonlendirme kriterleri, hastalik tanisi, genetik tan1 tizerinde
daha fazla durulmasi faydali olabilir.”,

“Kendimi sorgulamam acisindan giizel bir anket oldu ¢ok fazla bilmiyormusum.”,
“Ileride meslek hayatimda vakalara yaklasim yapmam gerekecek ancak derslerde
hastalik hakkinda bilgi sahibi olmamiza ragmen vakay1 yonetebilecek deneyime
sahip olamiyoruz.”,

“Vaka sunumlari artirilmali, anket sayesinde hastayla kars1 karsiya kaldigimda
kendime glivenemeyecegimi anladim.”,

“Pratik derslerin sayisi artirilabilir.”,

“Staj oncesi derslerde katilim saglayabilecegimiz vaka iizerinden egitim faydal
olabilir.”,

“Laboratuvar bulgularinda eksik oldugumu diisiiniiyorum derslerde {izerinde
durulabilir.”,

“Hastalarin hangi bulgularla gelecegi, ne tetkik istenecegi ve nasil
degerlendirecegimiz konusunda daha ¢ok uygulamali ders olabilir.”,

“Hastaya yaklagim konusunda kendime giivenmiyorum, poliklinik egitiminde
boyle bir hasta gérmedim’”’,

“Bu konuda pratik ders 6nemli, herkes girmeli.”,

“Bu konuda ¢ok bilgi sahibi olmadigimi anladim.”

“Hastalik hakkinda bilgi sahibi oluyoruz ama hasta tanisiyla gelmiyor.”,
“Derslerde aha ¢ok agir giden hastaliklara yoneliyoruz, tastyicilik agisindan
yeterince bilgi sahibi degiliz.”,

“Daha ¢ok 6rnek vaka iizerinden kan parametrelerini degerlendirmeyi
Ogrenebiliriz.”,

“Teorik ders yaninda hastaya yaklagimi 6grenecegim pratik derse katilmak
isterdim.”.
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