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A SALONU

ACILIS: Fatma Glumriik (Hacettepe
Universitesi, Ankara), Mustafa Dolu
(Talasemi Federasyonu, Ankara)

DEMIR OTURUMU

Oturum Baskanlari: Fatma Gumrik
(Hacettepe Universitesi, Ankara),
EyUp Naci Tiftik (Mersin
Universitesi, Mersin)

- Kombine Selasyon Uygulamalari:
Yesim Aydinok (Ege Universitesi,
izmir)

- Orak Huicreli Anemide Selasyon:
Defne Ay Tuncel (Adana Sehir
Egitim ve Arastirma Hastanesi,
Adana)

- Selatér Uyumu: Sultan Aydin
(Antalya Egitim ve Arastirma
Hastanesi, Antalya)

Kahve Arasi

TALASEMi OTURUMU — |

Oturum Baskanlari: Zeynep Karakas
(istanbul Universitesi, istanbul)

- Evlilik Oncesi Taramada Son
Durum: Mediha Akcan (Aydin
Adnan Menderes Universitesi,
Aydin)

- Beta Talasemili Hastalarda Yasam
Kalitesi: Alphan Kiipesiz (Akdeniz
Universitesi, Antalya)

- Talasemi ve Pankreas: Funda
Tayfun Kipesiz (Akdeniz
Universitesi, Antalya)

SAAT

14:15-14:30

14:30-15:30

15:30-16:00

16:00-17:00

B SALONU

ACILIS: Fatma Glimrik (Hacettepe
Universitesi, Ankara), Mustafa Dolu
(Talasemi Federasyonu, Ankara)

TARTISMALI OTURUM: DEMIR BIRiKiMI
Oturum Baskanlari: Alphan Kiipesiz
(Akdeniz Universitesi, Antalya) Hiiseyin
Giilen (Celal Bayar Universitesi, Manisa)

- Kalp Demir Birikimi, izlemi ve
Sonuglari: Sinan Akbayram (Sahinbey
Arastirma ve Uygulama Hastanesi,
Gaziantep)

- Karaciger Demir Birikimi, izlemi ve
Sonuglari: Sinan Demircioglu
(Necmettin Erbakan Universitesi,
Konya)

- Selatérimi Nasil Kullanmaliyim? Olasi
Yan Etkiler: Dilek Gurlek Gokgebay
(Ankara Sehir Hastanesi, Ankara)

Kahve Arasi

TARTISMALI OTURUM: ORAK HUCRELI
ANEMI VE AGRI

Oturum Baskani: Anil Tombak (Mersin
Universitesi, Mersin)

- Agrili Krizler, Kronik Agri Sendromu ve
Tedavisi: Selma Unal (Mersin
Universitesi, Mersin)

16:30-17:00 Tartisma



09:00-10:00

10:00-10:30

10:30-12:00

12:00-13:30

13:30-14:30

14:30-15:00

A SALONU

TALASEMIDE YENI TEDAVILER OTURUMU
Oturum Baskanlari: Hale Oren (Dokuz Eyliil
Universitesi, izmir)

- Geg Eritropezi Uyaran Tedaviler ile TDT ve
NTDT de Etkinlik ve Giivenlik: Selma Unal
(Mersin Universitesi, Mersin)

- Gen Tedavisi ve Sonuglari: Dilek Giirlek
Gokgebay (Ankara Sehir Hastanesi, Ankara)

Kahve Arasi

TALASEMi OTURUMU — I

Oturum Bagkanlari: Talin Tiraje Celkan
(istinye Universitesi, istanbul), Sinan
Demircioglu (Necmettin Erbakan
Universitesi, Konya)

- Splenektomi, Endikasyonlari ve
Komplikasyonlari: Sinan Akbayram
(Sahinbey Arastirma ve Uygulama
Hastanesi, Gaziantep)

- Talasemi ve immiinite: Alper Ozcan
(Erciyes Universitesi, Kayseri)

- Talasemi ve Norolojik Komplikasyonlari:
Yesim Oymak (izmir Dr. Behget Uz Cocuk
Hastaliklari ve Cerrahisi Egitim ve Arastirma
Hastanesi, izmir)

ORAK HUCRELI ANEMi OTURUMU Oturum
Baskani: Eylip Naci Tiftik (Mersin
Universitesi, Mersin)

- Orak Hucreli Anemide Farkl Haplotipler ve
Genetik Modifiye Ediciler: Esra Isik (Ege
Universitesi, izmir)

- Orak Hucreli Anemide Devam Eden Klinik
Arastirmalar: Anil Tombak (Mersin
Universitesi, Mersin)

- Orak Hucreli Anemi ve Gebelik: Emel
Giirkan (Cukurova Universitesi, Adana)

Kahve Arasi

SAAT

10:30-12:00

Ogle Yemegi

14:30-15:30

B SALONU

TALASEMIi VE ORAK HUCRELI ANEMI iLE
YASAMAK

Oturum Baskanlari: Sule Unal Cangiil (Hacettepe
Universitesi, Ankara), Ayse Simsek (Konya Sehir
Hastanesi, Konya), Sukri Yenice (Nazilli Referans
Hastanesi, Aydin), Gonil Oktay (Antakya Devlet
Hastanesi, Hatay), Emine Merve Savas (Gazi
Universitesi, Ankara)

- Talasemi Major: Enver Ulusoy

- Orak Hiicreli Anemi: Aleyna Adamak

TARTISMALI OTURUM

DEMIR BiRIKiMIi

Talasemide Tedaviye Uyum Sorunlari

Oturum Baskanlari: Yurdanur Kiling (Gaziantep
Sanko Universitesi, Gaziantep), Zeynep Karakas
(istanbul Universitesi, istanbul)

- Uyumsuzlugun Nedenleri Ve Sonuglari: Yasemin
Isik Balci (Yasemin Isik Balci, Aydin Adnan
Menderes Universitesi, Aydin)

- Soru cevap



15:00-15:45

15:45-16:00

16:00-17:00

KARDIAK DEMIR BIRIKiMI

Oturum Baskanlari: Fatma GUmrik
(Hacettepe Universitesi, Ankara), Nilgiin
Sayinalp (Hacettepe Universitesi, Ankara)

- Kardiak Demir Hasarinin Patofizyolojisi:
Dilber Talia ileri (Ankara Universitesi, Ankara)
- Kardiak Demir Birikimini Ongérmede MR
Olmayan Merkezler icin Alternatif Yontemler,
Ne Kadar Glivenelim?: Ali Fettah (Ankara
Sehir Hastanesi, Ankara)

Kahve Arasi

SOzZLU SUNUMLAR

Oturum Bagkani: Giil ilhan (Hatay Mustafa Kemal Universitesi, Hatay)

- Beta Talasemi Major ile Takipli Pediatrik Hastalarda Pankreas Demir Birikimi ile Glukoz
Metabolizmasi Bozukluklari Arasindaki iliski: Ayca Koca Yozgat (SBU Ankara Sehir Hastanesi,
Ankara)

- Evlilik Oncesi Taramalarda Saptanan Nadir Hemoglobinopatilerde Klinik Yelpaze: Esra Cengiz
(Ankara Bilkent Sehir Hastanesi, Ankara)

- Deprem Sonrasi Donemde Hatay Gliven Sahra Konteyner Hastanesi’ne Basvuran Transflizyon
Bagimli Talasemi Major Hastalarinin Degerlendirilmesi: Seda Aras Giircan (Hatay Egitim ve
Arastirma Hastanesi, Hatay)

- Eriskin B-Talasemi Major Hastalarda Sarkopeni’ye Glincel Bakis: Sevil Sadri (Bursa Sehir
Hastanesi, Bursa)

- Talasemi Hastalig1 ve Tasiyiciligi Bilgilendirmesinde Kaynak Olarak YouTube Videolarinin
incelenmesi: Ayse Simsek (Konya Sehir Hastanesi, Konya)



08:30-10:00

10:00-10:30

10:30-12:00
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A SALONU

TRANSPLANTASYON OTURUMU
Oturum Baskanlari: Mehmet Akif
Yesilipek (Medicalpark Antalya
Hastanesi, Antalya), Hakan Ozdogu
(Baskent Universitesi Adana Dr.
Turgut Noyan Uygulama ve
Arastirma Merkezi, Adana)

- Eriskin Orak Hucreli Anemili
Hastada Nakil ve Sonuglari: Can Boga
(Baskent Universitesi Adana Dr.
Turgut Noyan Uygulama ve
Arastirma Merkezi, Adana)

- Eriskin Talasemi Hastasinda Nakil ve
Sonuglari, Hala Cok Riskli Mi?:
Gulsiin Karasu (Medicalpark Antalya
Hastanesi, Antalya)

Kahve Arasi

TALASEMI VE ORAK HUCRELI
ANEMIDE DEVAM EDEN SORUNLAR,
C¢OzUM ONERILERI OTURUMU
Oturum Bagkanlari: Hakan Ozdogu
(Baskent Universitesi Adana Dr.
Turgut Noyan Uygulama ve
Arastirma Merkezi, Adana), Yesim
Aydinok (Ege Universitesi, izmir)

- Eriskine Devir: Nilglin Sayinalp
(Hacettepe Universitesi, Ankara),Sule
Unal Cangiil (Hacettepe Universitesi,
Ankara)

- Deprem Sonrasi Bélgesel Sorunlar:
Hasan Kaya (Hatay Mustafa Kemal
Universitesi, Hatay)

- Gogmenler ve Talasemi: Ayca Koca
Yozgat (SBU Ankara Sehir Hastanesi,
Ankara), Emel Girkan (Cukurova
Universitesi, Adana)

09:30-11:00

B SALONU

TARTISMALI OTURUM — YENi TEDAVILER
Oturum Baskani: Nilgiin Sayinalp
(Hacettepe Universitesi, Ankara),

- Talasemide Yeni Tedaviler: Yesim
Oymak (izmir Dr. Behget Uz Cocuk
Hastaliklari ve Cerrahisi Egitim Ve
Arastirma Hastanesi, izmir)

- Orak Hucreli Anemide Yeni Tedaviler:
Defne Ay Tuncel (Adana Sehir Egitim ve
Arastirma Hastanesi, Adana)



| SOZEL BILDIRILER |

Beta Talasemi Major ile Takipli Pediatrik Hastalarda Pankreas Demir
Birikimi ile Glukoz Metabolizmasi Bozukluklari Arasindaki iliski

Ayca Koca Yozgat?, Aylin Kiling Ugurlu?, Tiilin Hakan Demirkan3, Vildan
Culhal, Mehmet Boyraz?, Namik Yasar Ozbek?

1Saglik Bilimleri Universitesi, Ankara Sehir Hastanesi, Pediatrik Hematoloji
ve Onkoloji

2Saglik Bilimleri Universitesi, Ankara Sehir Hastanesi, Pediatrik
Endokrinoloji

3Saglik Bilimleri Universitesi, Ankara Sehir Hastanesi, Pediatrik Radyoloji

Giris: Transfizyona bagimli Beta-talasemi major hastalarinda demir birikimi
endokrin komplikasyonlara neden olabilmektedir. Bu komplikasyonlardan
diyabetes mellitus %2,3-24 oraninda gorilmekte olup 6nemli morbidite ve
mortalite nedenidir. Diyabetes mellitus gelisimin nedenleri; insiline karsi
periferik direncin artisi ve demirin pankreas asiner ve beta hiicrelerine
dogrudan toksik etkisidir. Beta- talasemi majorlu pediatrik hastalarda
hepatik ve kardiyak demir birikimi icin T2* manyetik resonans
goruntlilemesi (MRG) dizenli araliklarla yapilmakta olup, pankreasta demir
birikimi acisindan T2* MRG rutin olarak kullanilmamaktadir. Literatlirde de
pankreatik demir birikimi ile glukoz metabolizma bozukluklari iliskisini
inceleyen veriler sinirlidir. Bu ¢calismada Beta-talasemi major ile takipli
pediatrik hastalarda glukoz metabolizma bozukluklari ile T2* MRG’de
pankreatik demir birikimi arasindaki iliskinin arastirilmasi amaclandi.
Materyal-Metod: Beta-talasemi major ile takipli ve diizenli eritrosit
transflizyonu olan 40 pediatrik hastaya Mayis 2022 ile Ekim 2023 tarihleri
arasinda, aclik kan sekeri diizeyinden bagimsiz olarak oral glukoz tolerans
testi (OGTT) yapildi ve es zamanli pankreas T2* MRG cekildi. Hastalarin
yaslari, cinsiyetleri, serum ferritin dlizeyleri, transfiizyon sikliklari, selasyon
tedavileri, karaciger, kalp, pankreas T2* MRG degerleri ve OGTT sonugclari
degerlendirildi. Pankreas T2*MRG degerinin < 21 msn olmasi demir
birikimi olarak kabul edildi.



Bulgular: Hastalarin ortalama yasi 17,2+ 5,7 yil, erkek/kadin orani 18/22
idi. Selasyon tedavileri; deferasiroks (n = 28), deferipron (n =5),
deferasiroks ve deferipron kombinasyon tedavisi (n = 7) idi. Ortalama
ferritin dizeyi 1572+ 1117 ng/dl (621-5152 ng/dl) idi. T2*MRG’ de
pankreas, karaciger ve kardiyak demir birikimleri sirasi ile %65 (26 hasta),
%85 (34 hasta), %15 (6 hasta) idi. Oral glukoz tolerans testi sonucunda 14
hastada (%35) bozulmus glukoz toleransi saptandi ve bu hastalarin
tamaminda pankreatik T2* MRG’de demir birikimi mevcuttu. Pankreasta
demir birikimi tespit edilen diger 12 hastanin ise OGTT leri normal olarak
sonuclandi. Pankreasta demir birikimi icin T2* MRG degeri <21 msn
olarak kabul edilse de, OGTT’lerinde bozulma olan tim hastalarin
pankreas T2* MRG degerleri <10 msn idi. Oral glukoz tolerans testi bozuk
olan hastalarda karacigerdeki demir yikd anlamli olarak daha yliksekti
(p:0,04). Ferritin diizeyleri ile OGTT'deki bozulma ve pankreasta demir
birikimi arasinda iliski bulunamadi (p>0,05).

Sonug: Beta-talasemi major ile takipli hastalarda pankreasta demir
birikimi siklikla gortlmektedir. Ancak literatlirde pankreatik demir birikimi
ile glukoz metabolizma bozukluklari arasindaki iliskiyi gosteren veriler
sinirlidir. Calismamiz sonucunda OGTT’ de bozukluk saptanan hastalarin
hepsinin pankreatik T2* MRG degerinin 10 msn altinda oldugunu
gozlemledik. Beta-talasemi major ile takipli pediatrik hastalarda rutin
karaciger ve kalp T2* MRG c¢ekimi sirasinda pankreas gortntulerinin de
alinmasini ve pankreas T2* degeri 10 msn altinda olan hastalara glukoz
metabolizma bozukluklari agsindan OGTT yapilmasini 6nermekteyiz.



Evlilik Oncesi Taramalarda Saptanan Nadir Hemoglobinopatilerde Klinik
Yelpaze

Mirivvet Seda AYDIN?, Esra CENGIiZ?2

'Hematoloji, Ankara Bilkent Sehir Hastanesi, Ankara

2Hematoloji, Mehmet Akif inan Egitim ve Arastirma Hastanesi, Sanlurfa
Amacg:

Ulkemizde evlilik &ncesi talasemi tarama programi bulunmaktadir ve
anormal hemoglobin (Hb) elektroforezi ile kliniklere basvuru s6z
konusudur. Nadir Hb varyantlari da ulkemizde daha 6nce rapor edilmistir
[1-3] ancak bu varyantlarin siklik acisindan lilkemizde bolgesel ve zamanla
degisiklik gosterebilecegini dusliinmekteyiz. Biz de hastanemize basvuran
hastalarin Hb elektroforezlerindeki nadir Hb varyantlari olanlarin klinik
bulgularini incelemeyi planladik.

Gereg¢ ve Yontem:

Retrospektif bu calismada Sanliurfa Mehmet Akif inan Egitim ve
Arastirma Hastanesi hematoloji poliklinigine 01.08.2023-01.12.2023
tarihleri arasinda premarital tarama sonrasi basvuran ve Hb elektroforezi
istenen hastalar dahil edilmistir. Nadir hemoglobinopati diistintlen (HbS,
HbE, HbD gibi) hastalarin klinik verileri degerlendirilmistir. Etik kurul onayi
alinmistir.

Bulgular:

11 hasta nadir hemoglobinopatiler nedeni ile basvurmustu. Ortanca yas
25 (19-46) idi. Kadin/erkek orani 6/5 idi. Hastalarin hig birinin ek hastalig
ve dizenli kullandigi ila¢ yoktu. Hastalarda HbD (n=7), HbS (n=3) ve HbE
(n=1) saptandi. Hb D hastalarinin biri go¢cmen idi. HbD saptanan
hastalarin 6’sinda HbD %32,6-36,6 idi. Bu 6 hastanin 2’sinde herhangi bir
anemi semptomu mevcuttu. PIKA, kanama, sarilik, tromboz, diisik
oykusu, safra tasi, organomegali ve aile dykusi hic bir hastada
gozlenmedi. Transflizyon oykusu 1 hastada mevcuttu. Ortanca Hb 15,1
(13,7-17,4) gr/dL, MCV 79,5 (76-84) fL, |0kosit sayisi 8,1 (4,2-12,9)*10°,
retikllosit yuzdesi 1,1 (0,7-1,3) idi. Bir hastanin periferik yaymasinda
hipokromi mevcuttu. B12 vitamin eksikligi 4 hastada saptanirken, demir
eksikligi 2 hastada saptandi. Tim hastalarda coombs testi negatifti ve
sadece 1 hastada LDH normalin st sinirinin hafif Gzerinde idi.




HbD, 1 hastada %85,1 saptandi. Bu hastanin anemi semptomu, PiKA,
kanama, sarilik, tromboz, disik 6ykusu, safra tasi, organomegali ve aile
oykuisi yoktu. Hb 12,5 gr/dL ve MCV 60 fL idi. Hemolizin laboratuvar
bulgulari gézlenmed..

HbE izlenen 19 yasindaki 1 hastada ise HbE %19,5, HbA %68,5 ve HbA2
%1,9 idi. Anemi semptomu, PIKA, kanama, sarilik, tromboz, diisiik
oykusu, safra tasi, organomegali ve aile 6ykisi yoktu. Hb 14,8 gr/dL ve
MCV 84 fL idi. Hemolizin laboratuvar bulgulari gézlenmedi.Ancak bu
hastada vitamin B12 ve demir eksikligi de mevcuttu.

Sonug:

Nadir Hb varyantlari tamamen semptomsuz olanlardan asikar hemoliz
gibi klinik bulgulari olacak sekilde farkli bir yelpazede prezente olabilir [4].
Kisith bir zamanda az sayida vakada HbD varyantinin klinik bulgularinin
hafif seyrettigini gosterdik. Hem bu hastalarinin klinik yelpazesinin
netlestirilmesi hem de goclerle birlikte Glkemizdeki giincel
epidemiyolojisini belirlemek acisindan genis kapsamli calismalara ihtiyag
duyuldugunu dusinmekteyiz.

Kaynaklar:

Seydel GS, Ayan D, Balci T, et al. Prevalence of Hemoglobinopathies in
Premarital Screening in the Province of Nigde, Turkey. Hemoglobin. 2023
Nov;47(2):36-41.

Kattamis A, Forni GL, Aydinok Y, et al. Changing patterns in the
epidemiology of B-thalassemia. Eur J Haematol. 2020 Dec;105(6):692-
703.

Canatan D, Delibas S. Report on Ten Years' Experience of Premarital
Hemoglobinopathy Screening at a Center in Antalya, Southern Turkey.
Hemoglobin. 2016 Aug;40(4):273-6

Farzana Sayani, Payal Desai, Sophie Lanzkron, 2019. "Thalassemia, sickle
cell disease, and other hemoglobinopathies", American Society of
Hematology Self-Assessment Program, Seventh Edition.



Deprem Sonrasi Donemde Hatay Giiven Sahra Konteyner Hastanesi’'ne
Basvuran Transfiizyon Bagiml Talasemi Major Hastalarinin
Degerlendirilmesi

Seda Aras Giircan
Hatay Egitim Arastirma Hastanesi, Cocuk Hematoloji Onkoloji Bolimu

Giris-Amag: Deprem yikici bir dogal afettir; insanlar ve ¢evre lizerinde
blylk oranda kayiplara neden olur. Toplum Gzerinde ¢ok derin fiziksel,
maddi ve psikolojik hasarlar birakir.

Sahra hastaneleri, sabit saglik hizmetlerinin islev goremedigi deprem gibi
olaganustl durumlarda devreye girerek saglik bakiminin devamini
saglamak icin kullanilan mobil tGnitelerdir. Temel amaci, insan kaybi
sayisini azaltmaktir; ancak afet bolgesinde yerel saglik hizmetleri ve saglik
tesisleri tekrar yapilanana kadar hem akut hem de kronik hastalarin
tedavileri sahra hastanelerinde yapilmaktadir. Bu ¢calismada 6 Subat 2023
tarihinde meydana gelen ve bircok yerlesim bolgesini etkileyen
depremler sonrasinda Hatay Guven Sahra Hastanesi’ne basvuran
transflizyon bagimli talasemi major hastalarinin verilerinin ortaya
konmasi amacglanmistir.

Gereg¢-Yontem: Deprem sonrasi donemde Eylil 2023- 1 Subat 2024
tarihleri arasinda, Hatay Konteyner-Sahra Hastanesi Cocuk Hematoloji
Onkoloji Poliklinigi'ne basvuran transflizyon bagiml talasemi major
hastalarina ait elektronik hasta kayitlari geriye donlik incelenmistir.

Bulgular: 1 Eyltl 2023-1 Subat 2024 tarihleri arasinda cocuk hematoloji
onkoloji poliklinigine basvuran transflizyon bagiml talasemi majoér hasta
sayisi 88 idi (n=88). Kiz/Erkek orani: 49/39'ydi (1.25). Median yas: 8.33 idi
(0-17.2 yas). Transflizyon bagimli 88 talasemi major hastasinin diizenli
demir selator kullanimi sorgulandi. 70 hastanin (n=70) en az bir adet
demir selatori kullandigl, ( 58 hasta tekli selator, 12 hasta ikili selator
almaktaydi);10 hastanin ise heniiz selasyon almadigi saptandi. Deprem
oncesinde dizenli selatér kullanan 70 hastanin 10’unun (%14) deprem
sonrasi donemde ila¢ kullanimini aksattiklari 6grenildi.



Organomegali acisindan bakildiginda 39 hastanin (%44) splenomegalisi,
12 hastanin (%13) hepatosplenomegalisi mevcuttu. Transflizyon bagimli
talasemi hastalarinin deprem sonraki donemde duzenli takiplerinin
aksamasi, kan ve ilag temininde zorluklardan kaynakli olarak deprem
sonrasi donemde tranflizyon dncesi hemoglobin degerlerinin distigu,
ferritin degerinin ise ylkseldigi gorildi. Deprem 6ncesi donem olan
Kasim-Aralik 2022-Ocak 2023 aylarindaki ortalama pre-transfiizyon
hemoglobin 8.7 gr/dL, ortalama ferritin 1968ng/mL'di. Deprem sonrasi
hastalarin Kasim-Aralik 2023 —Ocak 2024 aylarindaki ortalama
transfliizyon oncesi hemoglobin degerinin 8.15 gr/dLl’e distligl, ortalama
ferritin degeriyse 2086 ng/mL yiikseldigi saptandi.

Hastalarin uzun dénem izlemi acisindan Cocuk Endokrin, Cocuk
Kardiyoloji, Agiz ve Dis sagligi bolimlerine takip icin yonlendirildi.

Sonug: Dogal afetlerden sonra sunulan saglk hizmetleri triaj geregi acil
hastalara dncelikli olmakta, 6zellikle kronik hastaligi olan bireyler icin
saglk hizmetine ulasim zorlasmaktadir. Bu calisma ile deprem sonrasi
hayatta kalmis ve deprem bdlgesinde yasamaya devam eden transflizyon
bagimli talasemi major tanili hastalarin uzun déonem izleminin 6nemini ve
depremin bu hastalara etkisini vurgulanmak istenmistir.

Anahtar Kelimeler: cocuk hematoloji onkoloji, deprem, hemoglobinopati,
transflizyon bagiml talasemi major



Tablo 1: Deprem Oncesi ve Deprem Sonrasi Transfiizyon
Oncesi Hemoglobin Degerleri

Deprem Oncesi ve Deprem Sonrasi
Transfiizyon Oncesi Hemoglobin Degerleri
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Tablo 2: Deprem Oncesi ve Deprem Sonrasi Ferritin Degerleri
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Eriskin B-Talasemi major hastalarda sarkopeni’ye giincel bakis
Sevil Sadri,! Nazif Yal¢inZ, Ece Vural3, Vildan Giirsoy?

1-i¢ hastaliklari , hematoloji bilim dali, Bursa sehir hastanesi
2-ic hastaliklari, Bursa sehir hastanesi

3-ic hastalikllari, Hematoloji bilim dali, Sivas numune hastanesi

Amag:

Talasemi major (TM) otozomal resesif gecen beta-globin zincir
sentezindeki eksiklikten kaynaklanan , homozigot bir hastalikti. TM
kronik hemolitik anemi sebebidir ve erken hastalar erken ¢ocukluk
cagindan itibaren kan transflizyonuna ihtiyac duyarlar. Transflizyona bagl
talasemi (TDT) hastalarinda osteoporoz ve kirik riski ytksektir. Ayrica
sarkopeni ile iliskili cesitli potansiyel faktorlere de sahiptirler. TDT'de
sarkopeni ve bunun diisme ve kiriklarla iliskisi tizerine ¢cok calisma
yapilmamistir.

Gereg ve yontem:

Bu ¢calisma eriskinlerde TDT'li hastalarda sarkopeniyi belirlemeyi
amaclamaktadir. Sarkopeni, 2019 Asya Sarkopeni Calisma Grubu (AWGS)
kriterleri kullanilarak tanimlandi. Calismaya 19 talasemili hasta dahil
edilmis olup kadin erkek orani 17/2 (%89,5/%10,5)’dir. 17 kadinin yalnizca
5’i bas ortiludir. Tum hastalar icinde diyabetik olanlar 3 kisidir (%16,8).

Demografik veriler Veriler
(N=19) (ortalamatstandart sapma( minimum-maksimum))
Yas 29,516,5(20-44)
Kilo 54,6 +6,7(8,1-39)
Boy 156+5,5(145-169)

Beden Kiitle indeksi 22,3+2,4(18-26,4)



Bulgular:

Agir sarkopenili hasta sayisi 13 kisidir (%72,2), tim hastalarin 11’i (%67,9)
splenektomi olmus iken yalnizca 2 hasta (%11,1) demir selasyonu tedavisi
almamaktadir. Sarkopenisi olan hastalarin olmayanlara gore kardiyak MR
olctimleri anlamli olarak daha yiksek (p=0,01 student-t) iken karaciger
MR o6lciimlerinde anlamli fark bulunmadi (p=0,9 Mann Whitney-
U).Cinsiyetler arasinda kardiyak MR ve karaciger MR olcimleri arasinda
fark yok, carmy kas olctimleri arasinda fark yok. Demir selat6éri alanlarda
yillik ortalama transfiizyn sayisi daha fazla (p<0,01 Welch testi) Kadinlarda
anlamli olarak sarkopeni daha fazla (p=0,016 fisher in kesin testi)
Sarkopenisi olmayanlarda kardiyak MR da tutulum yok (p=0,03), kc mrile
fark yok (p=0,8 ki kare)

Kardiyak tutulum N (%)
N=15
Yok 7 (%46,7)
Hafif 2 (%13,3)
Orta 4 (%26,7)
siddetli 2 (%13,3)
Karaciger tutulum N (%)
N=15
Yok 1(%6,7)
Hafif 4 (%26,7)
Orta 10 (%66,7)
Siddetli 0
Sonug:

Sonug olarak, TDT'li eriskinlerde sarkopeni yaygindi. Siddetli sarkopeni
kirllganlik kiriklariyla iliskilendirildi. Erken sarkopeni taramasi ve
onlenmesi bu hastalarda kirik riskini ve komplikasyonlarini azaltabilir.
Hasta sayisi az ve kontrol grubu olmadigi calismada daha genis capl
calismalara ihtiya¢c duymaktadir.
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Talasemi Hastaligi ve Tasiyiciligi Bilgilendirmesinde Kaynak Olarak
YouTube Videolarinin incelenmesi
Ayse Simsek

Talasemiler, otozomal resesif gecis gosteren, hemoglobin (Hb)
zincirlerinden birinin veya birkaginin hasarli sentezi sonucu gelisen
hipokrom mikrositer anemi ile karakterize heterojen bir grup hastaliktir.
Turkiye’de yaklasik 1.300.000 beta talasemi tasiyici ve 4000 civarinda beta
talasemi

hastasi vardir.

Arastirma icin YouTube sayfasinda arama cubuguna Turkce videolar icin
“Talasemi Nedir?” yazildi. Turkce olarak yayinlanan toplam 47 video izlendi
ve degerlendirildi. Videonun yuklenme tarihi, siiresi, gortintilenme sayisi,
begenme ve begenmeme sayisi, videoyu yiukleyen, yorum sayisi kaydedildi.
Videonun kalitesi ve icerigi Video Power Index (VPI), modifiye DISCERN
Olcegi ve Global Quality Scale (GQS) olcegi kullanilarak degerlendirildi.
Talasemi hastaligi ve tasiyiciligi ile ilgili olarak hazirlanan ve internet
ortaminda halka acik olarak Turkce yayinlanan bilgilendirici videolarin
konusunda uzman hekimlerin yani sira akademik kurumlar tarafindan
toplumun beklentisini karsilayan, 6zellikle hasta ve yakinlarinin
tecribelerini icerecek sekilde hazirlanmasinin daha faydali olacagini
disunmekteyiz.

Arastirmalar kronik hastaligi olan insanlarin ve yakinlarinin saglhk
durumlarini yonetmek icin internet tabanl kaynaklara giderek daha fazla
glvendigini, 6zellikle YouTube ve benzeri kanallarin insanlarin saghk iliskili
bilgi alisverisinde 6nemli bir yeri oldugunu géstermektedir (1). Bununla
birlikte, saglik hizmeti saglayicilari ve devlet kurumlari bu platformda
mevcut olan bilgilerin dogrulugu ve kalitesi konusunda endiselerini dile
getirmektedir (2).

Literatlrde Talasemi Hastaligi ve Tasiciligi ile iliskili bilgi iceren YouTube
videolarinin kalitesini degerlendiren ¢alismalarin olmadigini, Turkiye’de de
yayinlanan bir calismanin olmadigini gérdiik. Calismamizda Talasemi
Hastaligi ve Tasicihigl hakkinda bilgi veren Tiirk¢e YouTube videolarinin
niteliklerini ve izleyenler icin ne kadar faydali oldugunu degerlendirmeyi
amacladik.



Gere¢ ve Yontem

Arastirma icin 15 Mart 2024 tarihinde, arama gecmisi silinerek YouTube
sayfasinda arama ¢ubuguna “Talasemi Nedir?” yazildi. Tamamen veya
kismen alinti yapilarak tekrarlanan videolar degerlendirmeye alinmadi,
konu basligi degisene kadar olan tim videolar toplam 47 video izlendi.
Tekrar yayinlanan videolardan yayinlanma tarihi 6nce olan video
degerlendirildi. Videonun yuklenme tarihi, siresi, gorintilenme sayisi,
begenme ve begenmeme sayisi, videoyu yiikleyen (1.Saglik kurulusu, 2.ilag
firmasi, 3. Web sitesi, 4. TV kanali, 5.Saglik profesyoneli), yorum sayisi
kaydedildi. Begenme orani (Begenme sayisi X 100 / (Begenme sayisi +
Begenmeme sayisl)), izlenme orani ((izlenme sayisi / Giinler)) ve baglantili
olarak Video Power Index (VPI) degeri ((Begenme orani X izlenme orani)
/100) hesaplandi (12). Videonun kalitesi ve icerigi modifiye DISCERN 6lcegi
ve Global Quality Scale (GQS) o6lcegi kullanilarak mevcut veriler
degerlendirildi.

DISCERN olgegi saghk hizmetinden yararlanan bireylerin ve bilgi
saglayicilarinin herhangi bir saglik sorununa yonelik tedavi secenekler
hakkinda yazil bir bilginin kalitesinin degerlendirmesine yardimci olmak
amaciyla tasarlanmistir. Gorsel medya ve bilginin degerlendirilmesi
amaciyla ise 5 sorudan olusan modifiye DISCERN 06lcegi kullaniimaktadir
(2). Videoda yer alan bilginin glivenilirligi 1 ile 5 arasinda puanlandi (Tablo
1). Videolarin kalitesi icin kullanilan Global Quality Scale (GQS) 6lceginde
puanlama 1 ile 5 arasinda degismekte olup 1-2 puan duslik kalite, 3 puan
orta kalite, 4-5 puan ise ylksek video kalitesinin gostergesidir (Tablo 2)
(2,3).

Puan Tanim

1 Video acik, kisa ve anlasilir mi?

2 Gegerli kaynaklardan elde edilmis mi? (Gegerli calismalar, Noroloji uzmani)
3 Sunulan bilgiler dengeli ve tarafsiz mi?

4 Hasta/izleyici icin ek bilgi kaynaklari belirtilmis mi?

5 Video tartismali veya belirsizlik iceren konulari degerlendirmis mi?

Tablo 1. Modifiye DISCERN Olcegi (Her soru icin Evet: 1, Hayir: O puan)



Puan | Tanim

1 Dusuk kalitede, sitenin akisi zayif, cogu bilgi eksik, hastalar igin hig kullanish degil.

2 Genel olarak dislik kalitede ve sitenin akisi zayif. Bazi bilgiler mevcut ancak bir¢ok 6nemli
konu eksik, hastalar icin ¢cok sinirli kullanim.

3 Orta kalitede, suboptimal akis, bazi 6nemli bilgiler yeterince tartisilmis fakat digerleri
yetersiz, hastalar icin kismen yararli.

4 Kalitesi yiiksek ve genel olarak akisi iyi. ilgili bilginin cogunu icermekte, fakat bazi basliklar
ver almiyor, hastalar icin kullanisli.

5 Kalitesi ve yayin akisi Ust diizeyde, hastalar igin ¢ok kullanigl. Tam ve net bilgi veriyor.

Tablo 2. GQS (Global Quality Scale) dlgegi
Bulgular

Calismamizda youtube’da yayinlanan 47 video incelendi. Videolarin buyuk
kismi saglik kuruluslari (%31.9, n:15) ve saglk profesyonelleri(%29.7, n:14)
tarafindan yuklenmisti Videolarin kaynaklarinin dagilimi sekil 1’ de
gosterilmistir.

Video Kavnaklarmm Dagihin

B Saglik kurulugu %631.9
milag firmas % 2.2
web kanali %417
BTV yaym %9
® Saghk profesyonel %6297

Calismada izlenen videolarin ortalama yayin giin sayisi 1608,65 gliindu
(189-3907 giin). Calismamizda izlenen videolarin ortalama stiresi 213,82
saniyeydi (31-959 saniye). Videolarin ortalama izlenme sayisi 11294 ‘tii (27-
113297 izlenme). Tim videolara yapilan ortalama yorum sayisi 16 olarak
tespit edildi (0-278). Kirk yedi videodan 20 tanesine hi¢ yorum
yapilmamisti. Calismamizda degerlendirilen videolarin ortalama begenme
sayisi 66’di (0-810). Hicbir videoda begenmeme yoktu. Videolarin izlenme
orani 7.45’ti. Videolarin ortalama modifiye DISCERN puani 3.58 ve
ortalama GQS puani 3.58.Videolarin genel 6zellikleri Tablo.3’te
gorulmektedi.



Video yayin siiresi (giin) 1608.65 (189-3907)
Video siiresi (saniye) 213,82 (31-959)
izlenme sayisi (ortalama) 11294 (27-113297)
Begenme sayisi (ortalama) 66 (0-810)
Yorum sayisi (ortalama) 16 (0-278)
Begenmeme sayisi (ortalama) 0
Begenme orani 93.61
izlenme Orani 7,44

GQS Puani 3.58
Modifiye DISCERN puani 3.58

Tablo.3. Calismamizda yer alan videolarin genel analiz

Calismamizda degerlendirilen videolar 2 ana gruba ayrildi. Grup.1,saglik
kuruluslari ve saglik profesyonelleri tarafindan yuklenen videolardi. Grup 1
de 29 video vardi. Grup.1, diger kaynaklar (tv kanali, web kaynaklari ve ilag
firmalan) tarafindan yiklenen videolardi. Grup.2 de 18 video vardi.

Grup.1 video yayin giin sayisi grup.2’ye gore anlamli olarak kisaydi (p:0.02).
Grup.2 de izlenme sayisi Gruplarda yer alan videolarin izlenme sayilari,
izlenme orani VPI, DISCERN ve GQS o6lcek puanlari ise benzerdi (p>0.05).
Grup.1 ve Grup.2’de yer alan videolarin karsilastirilmasi Tablo.4’te detayli
olarak gorilmektedir.

TABLO.4: Saglik kurulusu ve saglik profesyonelleri ile diger kaynaklarca
yayinlanan Talasemi videolarinin karsilastiriimasi.

Tartisma

Dijital uygulamalarin hizli bir sekilde hayatimiza girmesi ile YouTube gibi
platformlar, 6zellikle pandemi sirecinde genis kitlelere lcretsiz ulasabilen
tibbi bilgi kaynagi haline geldi. Yiiksek kaliteli videolarin yani sira, pandemi
suresince yaniltici bilgilere neden olabilecek dusuik kaliteli videolarin
mevcut olmasi nedeniyle lniversiteler, akademisyenler, uzman doktorlar
gibi givenilir kaynaklarin yayinladigi videolarin 6n planda tutulmasi gerekir

(4).



Calismamizda saglik kuruluslari ve saglk profesyonelleri ile diger
kaunaklarca yuklenen videolar kiyaslandiginda saglik profesyonellerinin
youtube video yayin siiresi daha kisa bulundu (Tablo.2). Bu durum saglik
profesyonellerinin bilgilendirici video yiklemeye daha ge¢ basladigini
gostermektedir. Saglik profesyonelleri videolarinin yayinlanma giin sayisi
diger kaynaklara gore kisa olmasina karsin izlenme sayisi, begeni sayisi,
begenme orani ve izlenme oranlarinin benzer olmasi; hedef kitlenin saglik

Grup.1 Grup.2 P Degeri

Sire (Saniye) 214.3 £201 213165 0.98
Glin Sayisi 13401864 2041+£1098 0.02
izlenme Sayisi 8156+12593 16351426200 0.16
Like sayisi 63+149 71496 0.82
Unlike Sayisi 0 0 -

Yorum Sayisi 14.3151.3 18.5£43.3 0.76
Begenme Orani 0.97+0.19 0.89+0.32 0.3
izlenme Orani 8.6+16.4 5.718.4 0.49
VPI 7.3+15.2 5.2+8.5 0.55
GQS puani 3.55+0.99 3.610.6 0.82
Modifiye Discern Puani 3.55+0.95 3.6+0.7 0.81

profesyonellerinin ve saglik kuruluslari tarafindan yuklenen videolara daha
fazla 6nem verdigini gosterdigi kanisindayiz (Tablo.2).

Sonug olarak saglik kuruluslari ve saglk profesyonelleri “Talasemi
Hastaligi” ile ilgili videolari diger kaynaklara gére daha gec yiklemelerine
karsin diger kaynaklarin videolari ile ayni etkiyi olusturmuslardir. Bu
durumun hastalarin saglik kuruluslati ve saglik profesyonelleri tarafindan
cekilen videolara daha ¢ok itibar ettigini gosterebilir.
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