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OZET

Orak Hiicreli Anemisi Olan Cocuklarda Benlik Saygisinin Belirlenmesi

Siireyya Celik’in arastirmasinda, orak hiicreli anemili (OHA) ¢ocuklarda
benlik saygisim belirlemek amaclanmistir. Arastirma Mersin Universitesi Saghk
Arastirma ve Uygulama Merkezi (MEUSAUM) Cocuk Hematoloji-Onkoloji
Polikliniginde, Mersinde iki ilkogretim ve lisede yapilmistir. Arastirma orneklemi
12-18 yaslarinda 93 cocuktan olusmustur. Bunlarin 45’i OHA Arastirma Grubu
(AG), 48’i Karsilastirma Grubu (KG) saghkh ¢ocuklardir. Arastirma grubuna 12-
18 yaslarinda olan MEUSAUM Cocuk Hematoloji-Onkoloji Polikliniginde OHA
tamis1 ile izlenen cocuklarin hepsi alinmis, KG Tabakah Rastgele Orneklem
yontemiyle secilmistir. Arastirmada gelistirilen iki soru kagidi, Rosenberg Benlik
Saygist Olcegi kullamlmustir. Arastirma oncesinde etik kurul, kurum izinleri
alinms, arastirmada cocuklar arastirma hakkinda bilgilendirilmis, ¢alismaya
kendi istekleriyle katilmislardir. Arastirma verileri toplandiktan sonra OHA
cocuklar ve ailelerine hazirlanan “Orak Hiicreli Anemisi Olan Cocuklarda Benlik
Saygis1 ve Onemi” bashkl egitim kitap¢igl, rehberlik etmek amaciyla verilmistir.
Verilerin degerlendirmesinde; Shapiro Wilks testi, Bagimsiz gruplarda farkin
onemlilik testi (Student t testi), ki kare analizi, yiizdelik analizi yontemleri
kullamilmistir. Arastirma grubundaki c¢ocuklarin %53,3’iiniin giinde ii¢ 0giin
beslendigi, %66,6’siin, giinde 2-3 litre sivi tiikettigi, %60,0’mn 9-12 saat
uyudugu belirlenmistir. Cocuklarin %46,7’si bilgisayarda oyun oynamaktadir.
Arastirma grubundaki c¢ocuklarin benlik saygis1i puan ortalamalari, KG’daki
cocuklarin benlik saygis1 puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel fark
bulunmamistir. Arastirma grubundaki cocuklarin ana-baba ilgisi puam (%71,1)
KG’daki ¢ocuklarin ana-baba ilgisi puanindan daha yiiksektir (%54,2). Yapilan
istatistiksel analizde AG ve KG’daki cocuklarin ana-baba ilgisi puanlar:
arasindaki fark onemsiz bulunmustur. Ayrica AG’nun babayla iliski puanlan
(orta:%53,3), KG’daki cocuklara gore (orta:%64,6) daha diisiiktiir. Istatistiksel
analizde, gruplar arasindaki fark onemli bulunmustur (p<0,005). Sonug¢ olarak,
OHA c¢ocuklarla ilgilenenlerin, hastalk hakkinda, ahskanhk kazandirmada
egitilmesi, cocuklarin sosyal gelisimlerinin desteklenmesi 6nerilmistir.

Anahtar kelimeler: Benlik saygisi, cocuklar, hemsirelik, Orak hiicreli anemi,



ABSTRACT

The Determination of Self-Esteem in Children Having Sickle Cell Anemia

The Determination of self-esteem in children who have sickle cell anemia
(SCA) was aimed in the survey of Siireyya Celik. The survey was executed in
Pediatric Hematology and Oncology Polyclinic, Mersin University Health
Research and Application Center. Sampling of the survey was consisted of 93
children at the ages of 12-18. 45 of them are SCA (research group RG) and 48 of
them are healthy children (comparison group CG). Al the children among at the
ages of 12-18 who were followed with diagnostic of SCA in MUHRC Pediatric
Hematology and Oncology Polyclinic were included in research group.
Comparison group was chosen by the way of Stratified Random Sampling. Two
informed questionaries and Rosenberg Self-esteem Scale were used in the survey.
Before the survey, it was taken research ethics committee approval, the children
informed about the research and they participated voluntarily to the research.
After gathering the survey data, the training manual, the title of > The Importance
and Self-esteem in Children Having Sickle Cell Anemia’’, prepared for SCA
children and their parents were given to pediatric patient and parents on the
purpose of guidebook for them. In the stage of data evaluation, Shapiro Wilks test,
student t test, Chi square analysis and percentage analysis procedures were used.
Among Research Group, 53,3% of children fed three meals per day; 66,6% of
children consumed two or three liters of fluid per day; 60,0 % of children slept
nine to twenty hours per day were determined. 46,7% of children were playing
games on computer. Between the point average of children’s self-esteem in
Research Group and the point average of children’s self-esteem in Comparison
Group showed no statistical difference. The point of children’s parental attention
(71,%) in Research Group was higher than the point of Comparison Group (54,2
%0). In the statistical analysis, the difference between children’s parental attention
in RG and CG was found to be insignificant. Also, the points to the relationship
with the father of RG (mid: 53,3%), were lower than the children of CG (mid:64,6
%). In statistical analysis, the difference between groups was found significant
(p<0,005). Consequently, It was suggested that children’s social development

Xiii



should be supported and everyone concerning with children having sickle cell
anemia should be educated in bringing habit about the disease.

Key words: self-esteem, children, nursing, sickle cell anemia.
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1. GIRIS

1.1. Problemin Tanimi ve Onemi

Diinyada en sik goriilen hemoglobinopatilerden biri olan orak hiicreli anemi (OHA),
kronik hemolitik anemi, doku iskemisine bagli periyodik agr1 ataklart ve siddetli
enfeksiyonlarla seyreden genetik bir hastaliktir (1, 2, 3,4). Anneden ve babadan hatali genin
aktartlmasi sonucu ¢ocuklarda orak hiicreli anemi hastalig1 goriilebilmektedir (5, 6). Her iki
ebeveynin Hemoglobin S (HbS) tasiyicist oldugu durumlarda, dogacak c¢ocugun HbS
tastyicist olma orani %50, orak hiicre sendromlu dogma riski %25, normal hemoglobinli
dogma olasiligi ise %25°dir (7, 8 ).

Orak hiicreli anemi, oraklagsmis hemoglobinlerin (HbS) normal hemoglobinlerden
(HbA) daha fazla {iretilmesi ile karakterizedir. Oraklagsmis hemoglobin igeren kirmizi kan
hiicreleri, esneyebilme 6zelliginin ve oksijen tasima kapasitesinin azalmasindan dolay1 kan
dolagimini bozabilmekte, doku iskemisine neden olabilmektedir. Bu durum sonucunda agrili
krizler ve organ fonksiyon bozukluklari gelisebilmektedir. Eritrositlerin tekrarlayan
“oraklasma” ve “diizlesme” donemleri, kalici doku hasarina ve hemolize yol acabilmekte ve
hastalarda kronik bir anemi ortaya gikabilmektedir (7, 9).

Diinya Saglik Orgiitii verilerine gore yillik orak hiicreli anemi ile dogan hasta sayist
275.000’dir. Akdeniz tilkelerinde HbS tastyiciligi %8-30 oraninda goriilmektedir (10). Orak
hiicreli anemi hastaligi, Hindistan, Ortadogu, Amerika, Afrika ve Akdeniz {ilkelerinde;
[talyanin  giineyi, Yunanistan’m kuzeyi, Tiirkiye’nin giineyinde yaygm olarak
goriilmektedir. (4, 8, 10, 11). Ulkemizde yapilan tarama ¢alismalari, orak hiicre anemisinin
Arapca konusan ve Eti Tirkii olarak adlandirilan etnik grupta yiiksek oldugunu
gostermektedir. Tiirkiye’de HbS tasiyicihiginin %0,6 civarinda oldugu saptanmustir. Saglik
Bakanligi ve Ulusal Hemoglobinopati Konseyi tarafindan 1995-2000 yillar1 arasinda
yapilan tarama c¢alismalar1 sonucunda orak hiicreli anemi oran1 Mersin’de %13,6, Hatay’da
%10,6, Adana’da %10 bulunmustur. Ulkemizdeki toplam orak hiicre anemili hasta sayis
1200 civarindadir (12).



Orak hiicreli anemi, yasamin ilk alti ayinda Hemolobin F (fetal hemoglobin) (HbF)
seviyesinin yiiksek olmasindan dolayr belirti veremeyebilir. Hayatin ikinci 6 aymnda HbF
yerine HbS’nin (sickle cell: oraklasmig hemoglobinler) gec¢mesiyle klinik bulgular
goriilebilmektedir (5).

Orak hiicreli anemide Parvoviriis basta olmak iizere bircok mikroorganizmanin neden
oldugu enfeksiyonlar anemi gelismesine neden olabilmektedir. Kronik anemiden dolay1
biiyiik ¢cocuklarda kalpte biiylime goriilebilmektedir. Orak hiicreli anemi hastalarinda iskemi
ve doku nekrozu nedeni ile bobrek fonksiyonunun bozulmasi ile bdbrek yetmezligi
geligebilmektedir. Adolesanlarin  %12’sinden fazlasinda kronik bdbrek —yetmezligi
goriilebilmektedir (7, 11, 13). Akcigerlerde pulmoner damarlarin tikanmasi sonucu akut
gogiis sendromu olusabilmektedir. Cocukluk caginda sik yasanan akut gbgiis sendromlar
sonucunda pulmoner hipertansiyon gelisebilmektedir. Retinal damarlarin tikanikligi sonucu
retinopati goriilmektedir. Ergenlerin %30’unda retinopati gelisebilmektedir (7, 11, 13).
Hastaliga bagli komplikasyonlarin dnlenmesi i¢in tekrarlayan kan transflizyonlar1 sonucu
demir emiliminin artmas1 karaciger, kalp ve pankreas dokusunun hasarina neden
olabilmektedir. Orak hiicreli anemisi olan c¢ocuklarda, anemiye bagl olarak hiicre
biiylimesinin yavaglamasi ve orak hemoglobinlerin oksijen tagima kapasitelerinin diigiik
olmasi nedeniyle doku hipoksisi gelisebilmektedir. Bu durum orak hiicreli anemisi olan
cocuklarda biiylime-gelisme geriligine neden olmaktadir. Adolesanlarin ¢ogu normal gelisse
de cinsel gelismede gecikme olabilmektedir (7, 9, 11).

Orak hiicreli anemi hastaliginin tedavisi oraklagmanin Onlenmesi prensibine
dayanmaktadir. Kan transflizyonu, hidroksiiire ve kok hiicre transplantasyonu tedavinin ana
hatlarmi  olusturmaktadir. Orak hiicreli anemi hastaligi tedavi ve bakimm Omiir boyu
siirmesinden dolay1, kronik hastaliklar i¢inde yer almaktadir (2, 3, 7, 11).

Kronik hastaliklar1 nedeniyle bireyler; giinlik yasam aligkanliklarinda degisiklikler
yasayabilmekte, sosyal c¢evrelerinden uzaklasabilmekte ve baskalarma bagimli durumda
olabilmektedir (14, 15). Bu olumsuz fizyolojik ve psikolojik degisimler nedeniyle orak
hiicreli anemi hastalan diisiik benlik saygis1 yoniinden risk grubu olusturabilmektedirler.

Benlik saygisi, kisinin kendini yeterli, degerli, gayretli, etkin ve basarili hissetmesidir.
Kendini degerli hissetme, yeteneklerini, bilgi ve becerilerini ortaya koyabilme, basarma,

basarilariyla 6gilinme, toplum icinde begenilir olma, kabul gbrme, sevilen olmayi



algilayabilmedir. Bunlara ek olarak kendi bedensel Ozelliklerini kabul ettirme ve
benimseme, benlik saygisinin olugsmasi ve gelismesinde etkili olabilmektedir (15, 16).

Benlik saygisinin seviyesi, kisinin okul ve isteki basar1 ve becerisini, stres ile basa
citkma etkinligini, arkadaslik ve dostluk iligkilerinin gelismesini, canlilik ve
eglenebilirlilik derecesini etkilemektedir. Benlik saygisi diizeyi yliksek olanlarin,
olaylara ve insanlara, basarili olacaklar1 ve iyi karsilanacaklart beklentisi ile
yaklastiklar1 bilinmektedir. Yiiksek benlik saygisina sahip ¢ocuklarin ger¢ekei hedefler
koyabildigi ve kendilerini yetenekli bir birey olarak algiladiklar1 belirtilmektedir (16,
17).

Diisiik benlik saygisina sahip bireyler ise, diger kisilerden kendilerini geriye
ceken, sosyal ortama katilmak yerine, sosyal gruplarin golgesinde dinlenmeyi tercih
eden ve cevreye daha pasif olarak adapte olan kisilerdir. Diisiik benlik saygisina sahip
¢ocuk okulda ve hayatinin geri kalaninda kapasitesinin daha altinda basarilar hedefleme
egilimindedir (18).

Kronik hastaligi olan ¢ocugun benlik saygisinin olumlu yonde gelismesinde
hemsirelik girisimi; ¢ocugun aile igindeki roliiniin devam etmesinin desteklenmesini,
hastaligindan ¢ok yeteneklerinin farkinda olmasinin saglanmasini, ebeveynlerin asiri
koruyucu davraniglarinin ¢ocugun gelisimine olumsuz yonde etkileri iizerinde
durulmasini, gocugun problem ¢6zme yeteneklerinin gelistirilmesini igermektedir. Orak
hiicreli anemi hastalar1 ve ailelerine endise ve kaygilarin1 azaltmaya yodnelik olarak,
hastaligin klinik belirtileri ve OHA’l1 hastalarda gereken saglik yonetimi hakkinda
bilgilendirmeyi de gerekli kilmaktadir. Orak hiicreli anemisi olan gocuklarin saglik
personeli tarafindan verilen tibbi bilgi ile hastaliklar iizerinde kontrol sagladiklar1 ve
olumlu benlik gelistirmelerinde etkili oldugu bilinmektedir (3, 11).

Olumlu benlik gelistiren cocuklar, kabul edilecekleri ve basarili olacaklari
beklentileri ile insanlara yaklagmaktadirlar. Kararlarinda ve algilarinda kendilerine
giiven duymaktadirlar. Diislinceleri bagkalar1 tarafindan begenilmese de kararlarini
aciklamakta ve savunabilmektedirler. Ozetle kendilerine giivenen, mutlu, yasamdan haz
alan, basarili bireyler olarak toplumda yerlerini almaktadirlar. Olumlu benlik gelistiren
kronik hastalig1 olan ¢ocuk uygun bas etme yetenegi gelistirebilmekte, gelecege umutla
bakabilmektedir (3).



Yukarida ifade ettigimiz gibi orak hiicreli anemi hastaliginin yasam boyu siiren
bir hastalik olmasi; siirekli ilag kullanimi, aktivite kisitliligi, 6zel beslenme sekli ve
hastaligindan dolayi sik hastaneye yatislarin okul devamsizligi ve derslerden geri kalma
gibi nedenler ¢cocuklarda benlik saygisini etkilemektedir. Bu durum ¢ocugun hastaligi
tizerinde kontroliinii giiglestirebilmektedir (18). Biitiin bu nedenlerden dolayr Orak
hiicreli anemi hastaligi olan ¢ocuklarin benlik saygisi diizeyinin belirlenmesi,
gereksinim duyanlarin  benlik saygis1 gelisimi konusunda desteklenmesine katk1
saglayacaktir. Bu da hemsirelerin daha fonksiyonel c¢alismasi sonucunda, hasta
cocuklarin kendilerini 6nemli ve degerli gormesiyle benlik saygisi diizeylerini

yiikseltebilir.

1.2. Arastirmanin Amaci

Bu arastirma, orak hiicreli anemisi olan c¢ocuklar ile sosyo-demografik-
ekonomik Ozellikleri ayni olan saglikli ¢ocuklarin benlik saygi diizeylerinin

karsilastirilmasi amaciyla planlanmistir.



2. GENEL BILGILER

2.1. Orak Hiicre Hastahg

Diinyada en sik goriilen hemoglobinopatilerden biri olan orak hiicre hastaligi (OHH),
anormal hemoglobin sentezlenmesi sonucu ortaya ¢ikan genetik bir hastaliktir (1, 2, 3).
Diinyada ve Tiirkiye’de en sik goriilen anormal hemoglobin, Hemoglobin S (HbS)’dir.
Otozomal resesif gegen Hemoglobin S geni homozigot sekilde orak hiicreli anemiyi (HbSS)
meydana getirmektedir (4, 5, 6).

2.2. Orak Hiicreli Anemi

Orak hiicreli anemi, oraklagmis hemoglobinlerin (HbS) normal hemoglobinlerden
(HbA) daha fazla iiretilmesi ile karakterizedir (7, 8). Bu hastaliga neden olan Hemoglobin S
geni, hemoglobinin yapisinda bulunan globin zincirindeki aminoasit degisikligi sonucu
meydana gelmektedir (9). Hemoglobin S tasiyan eritrositler, diisiik oksijenli ortamda
polimerize olarak eritrositin orak seklini almasina neden olmaktadir. Oraklagmis hemoglobin
iceren kirmizi kan hiicreleri, esneyebilme 06zelliginin ve oksijen tasima kapasitesinin
azalmasindan dolay1 kan dolasimini bozabilmekte, doku iskemisine neden olabilmektedir. Bu
durum sonucunda agrili krizler ve organ fonksiyon bozukluklar gelisebilmektedir.
Eritrositlerin tekrarlayan “oraklagsma” ve “diizlesme” donemleri, kalici doku hasarmna ve

hemolize yol agabilmekte ve hastalarda kronik bir anemi ortaya ¢ikabilmektedir (10,11,12).

Sekil 2.1:Normal eritrosit (19) Sekil 2.2:Oraklagmus eritrosit (20)



2.2.1.Goriilme Sikhig1 ve Cografi Dagilim

Diinyada en yaygin kalitsal kan hastaliklarindan biri olan orak hiicreli anemi,
Kuzey Afrika, Akdeniz iilkeleri (italya, Yunanistan, Tiirkiye), Suudi Arabistan,
Karayipler, Gliney Amerika, Merkez Hindistan’1 igeren endemik sitma alanlarinda sik
goriilmektedir. Tarih i¢inde, kole ticareti ve gocler nedeniyle orak hiicre geni diinyanin
degisik yerlerine dagilmigtir. Orak hiicreli anemi en sik Afrika kokenli bireylerde
goriilmektedir. Ayrica Ispanyollarda, Araplarda, Hintlilerde ve beyazlarda da
goriilebilmektedir. (5, 7, 15).

Sekil 2.3: Diinyada HbS geni goriilme sikligi (21)
(Renk tonunun koyulasmasit HbS geni tasiyan insanlarin yiizdesinin arttigim gostermektedir).

Diinya Saglik Orgiitii verilerine gore yillik orak hiicreli anemi ile dogan hasta sayisi
275.000’dir. Akdeniz iilkelerinde HbS tastyiciligt %8-30 oraminda goriilmektedir (17).

Ulkemizde yapilan tarama ¢alismalari, orak hiicre anemisinin Arap¢a konusan
ve Eti Tirkii olarak adlandirilan etnik grupta yiiksek oldugunu gostermektedir.
Tiirkiye’de HbS tastyiciliginin %0,6 civarinda oldugu saptanmistir. Saglik Bakanligi ve
Ulusal Hemoglobinopati Konseyi tarafindan 1995-2000 yillar1 arasinda yapilan tarama
calismalar1 sonucunda orak hiicreli anemi orant Mersin’de %13,6, Hatay’da %10,6,
Adana’da %10 bulunmustur. Ulkemizdeki toplam orak hiicre anemili hasta sayis1 1200

civarindadir (18, 19).
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Sekil 2.4: HbSS’nin Tiirkiye’de dagilim (20)

2.2.2. Orak Hiicre Geni ve Malarya

Orak hiicre hemoglobin (HbS) geni, sitma (Plasmodium falciparum malarya
paraziti) hastaligmin yaygin oldugu cografi bolgelerde sik goriilmektedir (5). Orak hiicre
tastyicist olan bireylerin  (HbAS), Plasmodium falciparum malarya parazitine karsi direngli
olduklar1 bilinmektedir (15). Bu parazit, yasam siklusunu oraklagsan hiicrelerde
tamamlayamamaktadir. Bundan dolay: hastaligin oldiiriicii etkisine kars1 dogal bir bagisiklik
saglanmaktadir (21). Bu durum orak hiicre tastyicilarina sitma hastaligma karsi bir avantaj
saglarken, bu hastalig1 tasiyan kisilerin sayisinda artmaya da neden olmaktadir. Boylece artan
niifustan ortaya ¢ikan evlilikler yoluyla, ebeveynlerin ¢ocuklarinda, klinik seyri ¢cok agir olan,

orak hiicreli anemi hastaligmin goriilme sikligimi da artirmaktadir (22).

2.2.3. Orak Hiicreli Anemide Genetik

Normal erigkin bir insanda hemoglobinin %95-97’sini Hemoglobin A (HbA)
meydana getirmektedir (3). Anormal olan hemoglobin S genini heterezigot tasiyan (HbAS

genotipli) bireyler, orak hiicre tastyicisidirlar. Tagtyicilarin eritrositlerinde HbA ve HbS



birlikte bulunmaktadir. Bu bireylerde dolagimdaki hemoglobin S konsantrasyonu %50’den
az olarak bulunmaktadir. Bu nedenle orak hiicre tastyicilarinda hastalik belirtileri
goriilmemektedir. Orak hiicreli anemi tasiyicilarinin fiziksel gelisimleri, aktiviteleri,
yasam slireleri normal olarak belirlenmistir (15).

Otozomal resesif kalitsal hastalik olan orak hiicreli anemi, hemoglobin S genini
homozigot tasiyan (HbSS genotipli, hasta) bireylerde gorilmektedir (8, 10, 15). Bu
bireylerin eritrositlerinde HbA sentez edilemediginden dolayr hastaligin semptomlari
ortaya ¢ikmaktadir (23).

Orak hiicreli anemili hasta bireyin dogmasi i¢in ebeveynlerinin her ikisinin de en
azindan HbS tasiyici olmalari gerekmektedir. Her iki ebeveynin de HbS tasiyicisi
(HbAS) oldugu durumlarda, dogacak ¢ocugun HbS tasiyicisi olma riski %50, orak
hiicre sendromlu dogma riski %25, normal hemoglobinli dogma orani ise %25 olarak
belirlenmektedir (15, 24).

AS AS

tt 15

. I

%25 %50 %25

Sekil2. 5: Her iki ebeveynin de HbS tasiyicist olma durumunda dogacak ¢ocuklarin Hb genotipleri
ve oranlar1 (25).



2.2.4. Orak Hiicreli Aneminin Patofizyolojisi

Yetiskinlerde bulunan HbA 2 o ve 2 P zincirinden olusmaktadir (26).
Hemoglobin S’de, HbA’dan farkli olarak, beta () globin zincirinin 6. Pozisyonunda
glutamik asit yerine valin bulunmaktadir (27). Bu tek aminoasit degisimiyle, HbS
tastyan eritrositler deoksijenasyonla polimerize olmaktadir. Deoksijenasyonun devam
etmesi durumunda HbS yapis1 eritrositte uzun, igne seklinde fibrillere doniismekte ve
eritrositler orak seklini alabilmektedir (28). Eritrositlerde oraklagsma, hastanin oksijen
diizeyine, Ph’sina ve dehidratasyon derecesine gore degisebilmektedir (29). Oraklasmis
hiicreler, kiigiik kapilleri gegmek i¢in gerekli sekil degistirme yeteneklerini kaybederler.
Bu hiicreler, dolasimin viskozitesini artirmakta ve bdylece dolasimin yavaslamasina
neden olmaktadir. Dolagimin yavaglamasi ile kiigiik kapiller ve veniillerde hipoksi
gelismektedir. Bu fizyopatolojik olaylar sonucunda dalakta, santral sinir sisteminde,
kemik, karaciger ve bobreklerde nekroz gelismekte ve bunun sonucunda ise organ
yetmezlikleri meydana gelmektedir (7, 11, 28, 30, 31, 33).
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SekKil 2.6: Orak hiicre anemisine yol agan nokta mutasyonun sebep oldugu aminoasit degisikligi (32).

2.2.5. Orak Hiicreli Anemide Klinik Belirtiler

Orak hiicreli aneminin semptomlar: genellikle yasamin ikinci alti ayinda
goriilmektedir (5, 33). Ilk aylarda yiiksek diizeylerde olan fetal hemoglobin (HbF),
HbS’nin klinik belirtilerinin ortaya ¢ikmasini engellemektedir (31). Orak hiicreli



anemisi olan ¢ocuklarda klinik bulgular, karekteristik olarak akut ve kronik olarak ikiye
ayrilmaktadir (34).

2.2.5.1. Orak Hiicreli Anemide Akut Komplikasyonlar

2.2.5.1.1. Vazo-okliizif krizler

Oraklasan eritrositlerin kiigiik damarlar1 tikamasi sonucu meydana gelmektedir.
Vazo-okliizif krizler; enfeksiyon, dehidratasyon, asidoz, sicaklik degisimi, basingsiz
ucaklarda ani ylikseklik degisikligi ve stres sonucu gelisebilmektedir. Vazo-okliizif
krizler, geriye doniisiimsiiz oraklasmis hiicrelerin damar1 tikamasii takiben, doku
harabiyeti ve nekrozu ile sonuglanmaktadir. Doku nekrozu kendisini yaygin kemik,
eklem ve kas agrilar ile gostermektedir. Agn ile birlikte ates, halsizlik ve l6kositoz
goriilebilmektedir. Kriz birkag saat ya da birkag¢ giin siirebilmektedir (30, 34, 35, 36).
Vazookliizyon degisken belirtilere neden olmaktadir. Bu belirtiler; daktilit, priapizm,

otosplenektomi, akut gégiis sendromu ve inmedir (34).

2.2.5.1.1.1 El-ayak sendromu (Daktilit)

Vazo-okliizif krizin siit ¢ocuklugu ¢agindaki ilk ve en sik goriilen belirtisi olarak
saptanmistir.  Kiiciik cocuklarda ilk tutulan yer genellikle el ve ayaklardaki kiigiik
kemiklerdir. Vazo-okliizif krizlerde; eller ve ayaklar sismekte, eritem goriilmemekte,
siddetli agr1 hissedilmektedir. Ayrica ates ve 10kositoz da sik goriilen belitilerindendir.
Daktilit, ani baslamakta ve 1-2 hafta siirebilmektedir. U¢ yasma kadar birka¢ kez
tekrarlayabilmektedir (7, 34, 36).
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2.2.5.1.1.2. Priapizim

Vazo-okliizif krize bagli olarak gelisen agrili ve devamli penil ereksiyonu olarak
tanimlanmaktadir. Gorlilme sikligi, %5-45 arasinda degismektedir. Priapizm olan
hastalarin %46’sinda sekstiel fonksiyon bozuklugu saptanabilmektedir. Bu hastalara
cerrahi miidahale gerekebilmektedir (34, 35).

2.2.5.1.1.3. Otosplenektomi

Cocukluk caginda oraklasmis hiicreler dalakta doku perfiizyonunun
sinirlanmasma yol agmaktadir. Bu durum zamanla dalagin, infarklar nedeniyle
fibrotiklesmesine ve kiigiilmesine neden olmaktadir. Dalak fibrozis sonucu organ
fonksiyonlarmi1  kaybetmektedir. Bu duruma otosplenektomi denilmektedir.
Otosplenektomi sonucunda orak hiicreli anemisi olan ¢ocuklarda 5-6 yaslarinda dalak

palpe edilemez hale gelmektedir (2,10,31).

2.2.5.1.1.4. Akut Gogiis Sendromu

Akciger damarlarinda oraklasmaya bagli gelisen tikaniklik nedeniyle meydana
gelen gecici pulmoner fonksiyon bozuklugu olarak adlandirilmaktadir. Goglis agrisi,
takipne, ates, Okstiriik, arteriyel oksijen saturasyonundaki azalma belirtileri ile ortaya
cikmaktadir. Akut gogiis sendromu orak hiicreli anemili hastalarda en sik 2-4 yas

arasinda goriilmektedir (30, 34).

2.2.5.1.1.5. Santral Sinir Sistemi Olaylar1 (inme)

Orak hiicre anemisi olan ¢ocuklarda beyinde oraklagsma sonucunda iskemi ve infarkt

goriilmekte ve bu durum sonucunda, noérolojik bulgular ve hemiplejiler ortaya
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cikabilmektedir. Santral sinir sistemindeki degisiklikler sonucunda, ani baslayan hemiparezi,
afazi, havale, duyu kaybs, ve biling degisikligi gibi klinik bulgular da goriilebilmektedir. Inme,
cocuk ve geng eriskinlerin %6-17’sinde bildirilen ciddi komplikasyonlardan biri olarak kabul
edilmektedir (34, 37).

2.2.5.1.2. Splenik Sekestrasyon Krizi

Otosplenektomi gelismemis orak hiicre anemisi olan ¢ocuklarda, dalagin ani ve hizl
olarak biiyiimesi sonucunda ortaya ¢ikan kriz olarak adlandirilmaktadir. Orak hiicreli anemide
oraklasmus eritrositlerin 6nemli bir kismu dalakta tutulmaktadir. Bunun sonucunda hastalarda;
ani baglayan solukluk, giicsiizliik, tasikardi, takipne ve abdominal gerginlik, agri, kusma ve
sok tablosu goriilebilmektedir. Akut Splenik sekestrasyon krizi, orak hiicreli anemisi olan
cocuklarda en 6nemli 6liim nedenlerinden birisi olarak kabul edilmektedir (7, 33, 35).

2.2.5.1.3. Aplastik Kriz

Orak hiicre anemisi olan hastalarda eritrosit yasam siiresi 15-50 giine kisalmaktadir.
Orak hiicreli anemisi olan hastalar, bu durumu, kemik iliginde eritrosit tiretimini 6-8 Kat
artirarak diizenlemeye caligmaktadirlar. Kemik iligi aktivitesinin araya giren viral veya
bakteriyel enfeksiyonlarla baskilanmasi, eritrosit yapiminin gegici olarak durmasima neden
olmaktadir. Eritrosit iiretiminin olmadigi bu evrede, hemoliz devam etmekte ve anemi
siddetlenmektedir. Hastalarda bas agrisi, yorgunluk, dispne, agir anemi goriilebilmektedir.
Aplastik krizlerin ¢ogu kisa siireli ve hafif olup genellikle tedavi gerektirmemektedir (33, 35,
38).
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2.2.5.2. Orak Hiicreli Anemide Kronik Komplikasyonlar

Orak hiicreli anemide oraklasma sendromlar1 gesitli organlarda kronik hasarlar
birakabilmekte ve viicudun ¢esitli bolgelerine zarar veren bir seri problem meydana
getirebilmektedir (2, 24). Orak hiicreli aneminin yaygin kronik komplikasyonlar1 arasinda
biiyiime ve gelisme geriligi, kalp yetmezligi ve aritmiler, pulmoner hipertansiyon, kolestaz,

nefrotik sendrom, isitme kayb1, korliik, bacak iilserleri yer almaktadir (2, 10, 39, 38, 40).

2.2.5.2.1. Orak Hiicreli Aneminin Biiyiime ve Gelismeye Etkisi

Orak hiicreli anemisi olan ¢ocuklar normal kilo ve boyda dogabilmektedirler. Bu
hastalarda biiyiime ve gelisme ilk 10 yilda hasta olmayan gocuklara benzer ozellikte
seyretmektedir. Bundan sonra biiyiime ve gelismede hastaligin etkisiyle gecikme
gozlenebilmektedir. Orak hiicreli anemili hastalarda kilo, boya gore daha fazla etkilenmekte,
bu durum cinsiyet farki gozetmeksizin ortaya ¢ikmaktadir. Erigkin dénemde genellikle
normal boya ulasilirken, kilo normal seviyenin altinda seyretmektedir. Gonadal steroidlerin
yapimindaki eksiklige bagh olarak iskelet ve seksiiel olgunlagsmada gecikme
goriilebilmektedir. Kemik yasi geri kalabilmekte, menars, viicutta tiiylenme gibi ikincil
cinsiyet ozelliklerinde gecikmeler saptanabilmektedir. Eger ¢ocukta serebral infarkt’a ait ciddi
bir bulgu yoksa biligsel gelisim yagina goére normal olmakta, ancak hastaligin etkileri ve sik
hastaneye yatirilma dolayisiyla okula gidemeyen cocuklarda akademik zeka — diizeyi,
yasitlarinin altinda kalabilmektedir. Bu hastalarin duygusal gelisimi ise ailenin hastalik
hakkindaki bilgisi ve yaklagim, ailenin saglik bakimi verenlere verdigi destek, ¢ocugun kendi
benligi ve kendi bakimindaki kisisel etkisi gibi faktorlerden etkilenmektedir. (5, 7, 28, 34, 41,
42).

13



2.2.5.2.2. Orak Hiicreli Anemide Kemik Komplikasyonlari

Kronik hemolitik anemilerde eritrositlerin fazla iiretilmesi nedeniyle kemik iliginde
genisleme meydana gelmektedir. Bu degisiklikler femur ve humerusda daha sik

goriilebilmektedir (34).

2.2.5.2.3. Kardiyak Komplikasyonlar

Kronik hemolitik anemiyi kompanse etmek igin artan kalp debisi kalp odaciklarinda
ve boyutlarinda biiylimeye neden olmaktadir. Akciger atardamarlarinda tikamiklik, sag
ventrikiil billyiimesine ve kalp yetmezligine yol acgabilmektedir. Tekrarlayan kan
transflizyonlarinin bir komplikasyonu olan kalpte demir birikimine bagh olarak aritmiler

meydana gelebilmektedir (5, 7, 43, 44).

2.2.5.2.4. Pulmoner Komplikasyonlar

Akciger fonksiyon bozuklugu ile karakterize olan kronik akciger hastaligi,
tekrarlayan damar tikanikliklan ve enfeksiyonlar nedeniyle meydana gelen bir
komplikasyondur (35).

2.2.5.2.5. Hepatobilier Komplikasyonlar

Orak hiicreli anemisi olan g¢ocuklarda akut hepatik iskemi, kolestaz, hepatik
sekestrasyon krizi karaciger fonksiyon bozukluguna neden olabilmektedir. Hepatobiliyer
komplikasyonlarin nedenleri arasinda Kan transfiizyonuna bagl viral hepatitler ve karacigerde
demir birikimi de yer almaktadir. Hastalarin %90’dan fazlasinda hepatomegali,
hipertransaminazemi ve hiperbiiliribinemi vardir. Ayrica bu hastalarda hepatik kriz esnasinda

AST, ALT ve LDH degerleri de artabilmektedir (34, 45).
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2.2.5.2.6. Goz Komplikasyonlar1

Retinal damarlarin tikanikhigi ile retinada nekroz meydana gelmektedir. Bunun

sonucunda kanama, skar ve korliikk olusabilmektedir (35).

2.2.5.2.7. Kulak Komplikasyonlari

Orak hiicreli anemide kohlear damarlanmadaki oraklasma sonucu ortaya ¢gikan dolasim

bozuklugu nedeniyle, hiicrelerde gelisen hasar sonucu isitme kaybi gelisebilmektedir (34).

2.2.5.2.8. Bacak Ulserleri

Oraklagsmaya bagli damarlarda tikaniklik, vendz ve kapiller basingta artma, ikincil

bakteriyel enfeksiyonlar ve kanin oksijen tasima kapasitesindeki azalma bacak iilserlerinin

gelismesine neden olabilmektedir. Adolesan evrede ve yetiskin hayatta kronik bacak

tilserlerine siklikla rastlanmaktadir (46).

2.2.5.2.9. Bobrek Komplikasyonlar

Orak hiicreli anemi hastalarinda bobreklerde yapisal ve fonksiyonel bozukluklar

saptanmaktadir. Renal papillanin tikanmasi sonucunda idrar konsantre edilememektedir.

Tastyicilarda bile bu durum goriilebilmekte ve hematiiri gelisebilmektedir. Ayrica hastalarda

nefrotik sendrom tiremi de goriilebilmektedir (39).

2.2.6. Orak Hiicreli Anemide Tamisal Testler

Orak hiicreli anemi tanisi, gebeligin ilk 8-13 haftalarinda, koryonik villustan ya da 16-

20. haftalarda yapilan amniyosentezden elde edilen fetal DNA kullanilarak, orak hiicre
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mutasyonunun molekiiler analizi ile prenatal tani konulabilmektedir. Ayrica gebeligin 16.
haftadan sonra yapilan kordosentez ile fetusun normal, tasiyici veya hasta olup olmadigina
karar verilebilmektedir (4, 36).

Yenidoganlar HbF’nin yiiksek olmasi nedeniyle semptom vermezler. Yenidogan
taramasinda degisik tam yontemleri (asit ve alkali elektroforez, Yiiksek Basing Sivi
Kromatografisi (HPLC: High liquid pressure chromatography) ve izoelektrik fokuslama
kulanilarak ) kullanilarak orak hiicre anemi tanis1 koyulabilmektedir (4, 10, 30, 47).

Bebeklik doneminde HbF diisiip HbS orani arttik¢a orak hiicre anemi klinik bulgulart
cikmaya baglamaktadir. Tamilama islemleri sirasinda (Hemoglobin elektroforezinde HbA
yoktur, HbS saptanir. Periferik yaymada ve oraklagma testinde oraklagma vardir) orak seklini
almis hiicreler goriilebilmektedir (30). Orak hiicreli anemi hastaligimin tan1 koyma
stireclerinde ¢alisan hemsirelerin; 6rneklerin uygun sekilde toplandigindan emin olmalar ve

izlemin degeri konusunda ailelere egitim vermeleri gerekmektedir (55).

2.2.7. Orak Hiicreli Aneminin Komplikasyonlarinda Hasta Yonetimi

Orak hiicreli anemi, hipoksi ve iskemi ile sonuglanan bir hastaliktir. Bu
patofizyolojik olaylarm sonunda doku oliimii ve siddetli agri meydana gelmektedir.
Orak hiicreli anemisi olan hastalarin ¢ok biiyiik boliimii evdeki biitiin tedaviler basarisiz
oldugu zaman, son ¢are olarak hastaneye bagvurmaktadirlar. Bu hastalarda hemsirelik
girisimlerinin, krizleri en aza indirmeye ve doku hasarmmi smirlamaya odaklanarak
yapilmasi gerekmektedir (56). Bu siirecte, hemsirelerin genellikle bir egitici ve vaka
yoneticisi roliinii tistlenmeleri gerekmektedir (55).

Orak hiicreli anemisi olan c¢ocuklarda hastaneye en sik yatis sebebi olarak
bilinen agrili krizler, acil tedavi edilmesi gereken bir sorun olarak goriilmektedir (57).
Bu hastalikta agri, siklikla viicudun ayni bolgesinde tekrarlama egiliminde olabilecegi
gibi bazen de gezici karakterde olabilmektedir. Agrinin; gdgiis bolgesinde olmasi akut
g0giis sendromunu, karin bolgesinde olmasi sekestrasyon krizi, safra kesesinde tas ya da
camurlasma olmasmi, bas bolgesinde ise inme (stroke) gibi durumlar1 akla
getirmektedir. Bu nedenle hastalarda, agri skalasi ile agrinin degerlendirilmesi ve

agrinin asil kaynaginin mutlaka gézden gegirilmesi gerekmektedir (56, 57). Agrili
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krizlerin tedavisinde, oraklasma nedeniyle bozulan dolasimin diizenlenmesi icin acilen
IV hidrasyonun (2500-3000cc/m2?/giin) saglanmasi, Yyatak istirahati ve agrmin
giderilmesi i¢in de hizli bir sekilde analjezi baslanmasi gerekmektedir (10, 50, 51, 55,
56, 57). Hafif agrida parasetamol, aspirin, ibuprofen, naproxen, kodein, oxicodon,
toradol oral olarak verilebilmektedir. Orta ve siddetli agrida ise devamli inflizyon
seklinde morfin siilfat baglanabilmektedir (28, 50). Orak hiicreli anemisi olan gocugun
kendi agr1 diizeyini belirleyebilecek yas ve akil diizeyinde oldugu durumlarda, Hasta
kontrollii analjezi (PCA: patient controlled analgesia) sisteminin kullanilmasi olduk¢a
fayda saglamaktadir. Genellikle bes yas ve lizeri ¢ocuklarda PCA etkili bir sekilde
kullanilmaktadir (55).

Orak hiicreli anemisi olan hastalarin agrili krizlerinin tedavisinde kullanilan
morfin siilfatin; sedasyon, solunum depresyonu, bulanti, kusma, konstipasyon, idrar
retansiyonu, kasinti, dokiintli gibi yan etkileri goriilebilmektedir. Morfin siilfat tedavisi
sirasinda hastanin vital bulgularini, sedasyon durumunu, solunum sayisinin, oksijen
saturasyonunu, agri kontrol altina almincaya kadar her 30 dakikada bir, hastanin
stabilizasyonu saglandiktan sonra her iki saatte bir kontrol edilmesi gerekmektedir (50).

Agrili krizlerin tedavisinde farmakolojik ilag tedavisinin yani sira ilik banyo
yaptirilmast veya 1lik kompreslerin uygulanmasi damarlarda vazodilatasyon yaparak
dolagimin diizenlenmesinde etkili olmaktadir. Bunun yani sira masajinda yapilmasi kas
gevsemesini saglamaktadir. Ayrica derin, ritmik soluma egzersizlerinin yapilmasi,
hastanin dikkatinin baska seylere ¢ekilmesi ve geri bildirimler sayesinde hastanin
anksiyetesi azaltilabilmekte ve krizin alevlenmesine neden olan stres durumu
azaltilabilmektedir (50, 55, 56, 58).

Pediatrik orak hiicreli anemisi olan hastalarin, dalak fonksiyonlarinin erken dénemde
kaybolmasi, kapsiillii organizmalarla meydana gelen enfeksiyonlarm ve bakteriyel sepsisin
gelisme riskini artirmaktadir. Enfeksiyonlar; solunum yolu enfeksiyonu, menenjit ya da
septisemi seklinde meydana gelmekte ve etken genellikle Streptococcus pneumoniae’dir.
Diger olas1 etkenler ise ozellikle kiigiik ¢ocuklarda Haemophilus influenzae tip B ve
Salmonella tiirleri olarak bildirilmektedir. Birgok ¢ocukta baslangicta enfeksiyonun belirti ve
bulgular1 non-spesifiktir ve ates tek bulgu olabilmektedir. Ates sikayeti olan hastanin dnce
ates odagimin tespiti i¢in kan sayimi ve periferik yayma, idrar tetkiki ve kiiltiirti, kan kiiltiiri
ve akciger grafisi gibi tetkiklerin yapilmasi Onerilmektedir. Hastanin kiiltiirleri alindiktan
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sonra kisa siirede genis spektrumlu, genellikle iigiincii kusak sefalosporin grubundan
antibiyotik baglanmasi uygun gortilmektedir ( 55, 56, 59).

Orak hiicreli anemisi olan ¢ocuklarda hasta yoOnetiminin en Onemli noktasi,
enfeksiyonlarin 6nlenmesidir. Bu hastalara 2-3 aylikken penisilin profilaksisinin baslatilmasi
ve hasta 5 yasma gelinceye kadar devam edilmesi 6nerilmektedir (59). iki yasmna gelen her
orak hiicreli anemisi olan ¢ocuklara Pnémokok ve Hemophylus influenzae agisinin yapilmasi
uygun goriilmektedir. Ayrica bu hastalarmn biiyiik bir boliimiine hayatinin ileri donemlerinde
kan transflizyonu gerekeceginden, Hepatit B viriisii ile karsilasma riskinden dolayr Hepatit B
agisinin yapilmasi gerekmektedir (7, 59).

Orak hiicreli aneminin en 6nemli komplikasyonlarindan biri olan inme, acil
tedavi gerektiren bir durum olarak belirtilmektedir. Akut inmesi olan c¢ocuklarin
tedavisinde; exchange transfiizyon, kalp ve solunum fonksiyonlarinin stabilizasyonu ve
eger varsa nobetlerin tedavisi Onerilmektedir. Tekrarlayan inmeleri 6nlemek igin, HbS
oraninin %30’un altinda tutulmasi gerekmekte ve bu amagla ¢ocuklar kronik transfiizyon
programlarina alinmaktadirlar (37).

Kronik transflizyon tedavileri, orak hiicreli anemili hastalarda, hastaliga bagh
komplikasyonlarin tedavisi ve 6nlenmesi i¢in kullanilan tedavi yontemlerinden birisi olarak
bilinmektedir. Bu tedavi yontemi, oOrak hiicreli anemi hastalarinda aneminin tedavisi,
oraklasmanin azaltilmasi, cerrahi dncesi hazirlik ve ¢oklu organ yetmezlik sendromu gibi
durumlarda uygulanmaktadir. Transfiizyon tedavisinin en Onemli komplikasyonu
hemosiderozis (demir yiiklenmesi)’dir. Yaklagik 50 {inite ve {izerinde eritrosit siispansiyonu
alan hastalarda anlamli demir birikimi olugsmaya baglamaktadir (51, 52). Hemosiderozis
tedavi edilmezse karaciger hastalii, seker hastaligi, kardiyomiyopati ve Oliimlere yol
acabilmektedir. Kronik transflizyon tedavisi verilen hastalara bu nedenle subkutan ya da
intravendz deferoksamin verilerek demirin selate edilmesi gerekmektedir. Sik
transflizyonun diger komplikasyonlari; Hepatit B ve C, Sitomegaloviriis (CMV), ve Insan
Immiin Yetmezlik Viriisii (HIV) gibi enfeksiydz etkenlerin bulastiriima riskinin olmasidir.
Transfiize edilen hastalarm  %20-25 kadarinda eritrosit antijenlerine kars1 allo-
immiinizasyon gelismektedir. Bu durum, hastalarin uyumlu kan bulmalarinda biiyiik
zorluklar yasamasina neden olmaktadir (51, 55).

Orak hiicreli anemisi olan hastalarda ¢inko eksikligi oraklagma krizini tetiklemekte

ve ayn1 zamanda bliyiime geriligine, iskelet, kas kitlesinde azalmaya yol agabilmektedir. Bu
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nedenle orak hiicreli anemili hastalara ¢inko tedavisi baslanmaktadir (5, 53). Kronik
hemolize bagl olarak gelisen folik asit yetmezliginin 6nlenmesi icin de, tedavide folik asit
verilmektedir (31).

Orak hiicreli anemi hastaligi kronik bir hastaliktir ve bu nedenle hastalarn diizenli
araliklarla takip edilmeleri gerekmektedir. Hastalarin stabil olduklari dénemlerde, kontroller
sirasinda yapilan hemoglobin, retikiilosit, beyaz kiire ve trombosit sayis1 gibi laboratuvar
incelemeleri ile fizik muayene bulgulart sonuglarina gore, hastahgin komplikasyonlarinin
gelismesini Onleyecek erken tedavi olanagi da saglanabilmektedir (7, 10, 28, 30, 55). Orak
hiicreli anemisi olan ¢ocuklarin saglik yonetiminde rutin biiylime parametrelerinin Slgtimleri
yapilarak, standardize pediatrik biiyiime tablolarina gore degerlendirilmektedirler (7).

Orak hiicreli anemide destekleyici ve koruyucu onlemlerle, oraklagsma sendromlart
Onlenebilmektedir. Hasta ve ailelerine, oraklasmay1 baglatan faktorler ve krizlerin

gelismesinin erken belirtileri hakkinda egitim verilmesi hayat kurtarici olabilmektedir (7).

2.2.8. Ebeveyn ve Cocuk Egitimi

Orak hiicreli anemi tamsi belirlendikten sonra; ¢ocugun bakimimi {istlenen biitiin
insanlarin (anne-baba, bakici, diger aile tiyeleri) hastaligin bir par¢asi haline geldiginin
bilinmesi gerekmektedir. Hemsirelik yonetiminin temelinde ailenin fiziksel, psiko-sosyal ve
egitimsel gereksinimlerinin karstlanmasi yer almaktadir. Ilk olarak, hemsirelerin hastay1 ve
aileyi bilgi diizeyleri agisindan degerlendirmesi ve orak hiicreli anemi hastaligi hakkinda bilgi
diizeylerini tespit etmesi oldukga 6nemlidir. Ailelerin bu hastalikla ilgili inandig1 efsanelerin
olup olmadiginin da belirlenmesi gerekmektedir. Ailelerin bu hastalikla ilgili genetik,
patofizyoloji, komplikasyon ve tedavi siirecleri hakkindaki biitiin sorular1 sormalart
konusunda cesaretlendirilmeleri, sorulan sorulara literatiir verileri ile yanit verilmesi son
derece onem kazanmaktadir (28, 36, 55). Asagida orak hiicreli anemisi olan gocuklarda

goriilebilecek klinik bulgular ve bunlarla ilgili ebeveyn egitimi yer almaktadr.
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2.2.8.1. Ates Kontrolii

Orak hiicre anemisi olan ¢ocuklarin acil servise bagvuru nedenleri arasinda en énemli
ikinci neden atesli durum olmaktadir (7). Ates, enfeksiyon varliginda ortaya ¢ikan en spesifik
bulgudur. Ayrica; ciddi hipotermi, hareket ya da aktivite diizeylerinde degisiklik, basagrisi,
anoreksi (asir1 zayiflik), kusma, ishal ve kemik agrisi, enfeksiyonun ana bulgularindan
sayllmaktadir. Anne-babalara mutlaka rektal, oral ve aksiller ates Olglimlerinin nasil
yapilacagl ve Fahrenheit ya da Celcius derecelerine gore hangi 6l¢iim diizeyinden itibaren
ates kabul edilmesi gerektigi ve neler yapilacagi 6gretilmelidir. Yapilan arastirmalar farkl
sonuglar bildirse de, Fahrenheit i¢in 101 °F derece ve tizeri, Celcius i¢in ise 38,4 °C derece ve
lizeri ates kabul edilmektedir (7, 55). Ayrica saglik personelinin, hastalarin evlerinde galigir
durumda, kullanilabilir bir ates 6lgerin oldugundan emin olmasi gerekmektedir (7). Ailelere
evde ates olmasi durumunda asetaminofen verilebilecegi, ancak hastalarin hizlica bir saglik
merkezine gotiiriilmelerinin de faydali olacagi dgretilmelidir. Bu durumun &zellikle 6nemi
vurgulanmali ve tedavi edilmeyen enfeksiyonlarin hizlica sepsise, agrili krizlere ve hatta

oliime kadar ilerleyebilecegi anlatilmalidir (55, 59).

2.2.8.2. Enfeksiyonlarin Proflaktik Tedavisi

Orak hiicreli anemisi olan cocuklarin ve geng¢ erigkinlerin en 6nemli 6liim
nedeni, bakteriyel enfeksiyonlardir. Bu nedenle saglik personeli tarafindan, aileler
enfeksiyon riskleri ile bu enfeksiyonlarin proflaktik tedavileri hakkinda
bilgilendirilmelidirler. Orak hiicreli anemisi olan gocuklara ikinci aydan itibaren oral
penisilin (eger cocugun penisilin alerjisi varsa eritromisin) baglanmaktadir ve bes yasina
kadar devam edilmektedir (7). Ayrica bu ¢ocuklara rutin agilama programlarina uygun
sekilde DaBT-IPA-Hib: Difteri, aseliiler bogmaca, tetanoz, inaktif Polio, Hemafilus
Influenza tip b asis1 (Besli Karma Asisi), oral poliomyelit asis1 ve kizamik-kizamikgik-
kabakulak-sugigegi asisinin yaptirilmast gerekmektedir (60). Orak hiicreli anemisi olan
cocuklarda Hemafilus Influenza etkenli septisemi ya da menenjit tablolarmin gelisim
riski, normal topluma gore dort kat artmis oldugu belirtilmektedir. Bu ¢ocuklara yillik

influenza asilarinin yapilmasi onerilmektedir. Ayrica rutin asilama programinda olan
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konjuge pnomokok asisina ek olarak iki yasinda (Pnomovax) asist Ve bes yasinda ise
rapelinin yapilmasi 6nerilmektedir. Orak hiicreli anemili ¢ocuklarda rutin asilardan olan
Hepatit B asisinin mutlaka yapilmasi istenmektedir. Ciinkii orak hiicreli anemisi olan
cocuklarin  biliyilk boliimiine hayatinin ileri donemlerinde kan transfiizyonu
gerekmektedir. Kan transfiizyonu nedeniyle Hepatit B viriisii ile karsilasma riski, her
tinite kan basina %0,4 olarak bildirilmektedir (7, 55). Rutin asilama programina
uyulmas:i ile ¢ocukluk ¢aginda  goriilebilecek  enfeksiyonlarin  6nlenmesi
saglanacagindan, bu c¢ocuklarin enfeksiyonlarin goriilmesi durumunda yasayacaklari

riskler azaltilmig olacaktir.

2.2.8.3 Agrili Kriz Yonetimi

Agrilt krizlerin insidansin1 azaltmak i¢in Onleyici girisimlerin yani sira
semptomatik tedavilerin de ailelere Ogretilmesi gerekmektedir. Bebek ve c¢ocuk
hastalarda agrili krizlere yonelik Onleyici girisimler agisindan anne-babalarin
yapabilecekleri sunlardir:

1- Oraklagsmanin Onlenmesi i¢in uygun sekilde oral hidrasyonun saglanmasi

(2500-3000cc/m?/giin),

2- Kola, kahve, ¢ay gibi diiiretik 6zelligi olan sivilarin kisitlanmasi,

3- Kan hiicrelerinin iiretimini uyarmak i¢in folik asit desteginin saglanmasi,

4- Agn siddetlenmeden Once agriya yonelik ilaglarin baslanmasi (parasetamol,

ibuprofen),

5- Ani sicaklik degisimleri gibi ¢evresel stres faktorlerinden kaginilmasi. Bu
nedenle acik renk ve sicaktan koruyucu giysilerin segilmesi gerekmektedir.
Ongoriillemeyen hava durumlarinda kolayca cikarilabilecek sekilde gevsek ve kath
giysiler secilmesi ve alt ekstremitelerde kapiller enfarktlart onlemek icin siki, dar
giysilerden kagiilmasi gerekmektedir.

6- Daga tirmanma, basingsiz ucgaklarda u¢gma, soguk suda yiizme, asirt soguk
havada oynama gibi aktivitelerden kaginma,

7- Duygusal stresten kaginma gerekmektedir (7, 41, 50, 55, 56).
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2.2.8.4. Dalak Muayenesi

Orak hiicre anemisi olan 6 ay-3 yas arast cocuklar dalak sekestrasyonlari
acisindan risk altindadirlar. Oraklagmis eritrositlerin biiyiik bir oranda ve aniden dalakta
toplanarak birikmesi sonucunda dalakta biiylime, akut karin agrisi, giligsiizlik ve
solgunluk meydana gelmektedir (55, 56). Dalak biiylimesi kavrami, genis ve
dokunmakla ele gelen dalak yapisini tanimlamaktadir. Ailelere dalak ve karnin rutin
olarak degerlendirmesi konusunda egitim verilmesi ve bu bulgularin herhangi birinin

varliginda acilen bir saglik kurulusuna bagvurmalarinin gerektigi vurgulanmalidir (7).

2.2.8.5. Biiyiime ve Gelismenin Takibi

Hastalarmn 6 ay araliklarla boy ve kilo takiplerinin yapilmasi, seksiiel gelisim
acisindan izlenmesi ve gerekli goriilen durumlarda endokrinoloji boliimiine yonlendirilmesi
gerekmektedir (36). Diizenli araliklarla, hastalarin retinopati gelisimi yoniinden goz dibi

muayenesi de yapilmalidir (30).

2.2.9. Orak Hiicreli Anemi Tedavisinde Yeni Gelismeler

Tilim insanlarin eritrositlerinin yapisinda Hemoglobin A (HbA) ve Hemoglobin F
(HbF) bulunmaktadir. Hemoglobin F’i yiiksek olan orak hiicreli anemi hastalari, bu
hastaligin klinik seyrini daha hafif yasamaktadirlar. Bundan dolayi, son 20 yilda, orak
hiicreli aneminin tedavisi lizerine yapilan arastirmalar HbF yapimini artiran ajanlar
lizerinde yogunlagmaktadir. Bu ajanlar; hidroksitire, 5-azasitidin, desitabin, biitirat ve
eritropoetindir (49). En c¢ok tercih edilen ajan olan hidroksiiire, HbF sentezleyen
eritroblastlarin yapimini artirmaktadir. Ayn1 zamanda 16kosit sayisint diistirmekte, agri
ve akut goglis sendromunun goriilme sikligin1 da azaltabilmektedir. Hidroksiiire oral
olarak iyi tolere edilebilen ve kullanimi kolay bir tedavi ajani olarak bilinmektedir.

Hastalarin yaklagik 1/3’{ hidroksiiire tedavisine yanit veremeyebilmektedir (48, 49).
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Orak hiicreli anemi hastaliginin tek kiiratif tedavi sekli hematopoetik kok hiicre
transplantasyonudur (HKHT). Bu hastalikta, HKHT sonrasi hastaliksiz yasam stireleri
%80-93 olarak belirlenmistir. Bu hastaligin tedavisinde en iyi sonug, HLA 6/6 uyumlu
kardes vericilerden ve hastaligin erken seyrinde yapilan transplantasyon islemi ile elde

edilmektedir (47, 54).

2.3. Benlik Saygisi

Benlik saygisi, bireyin kendini yeterli ve degerli hissetmesi, saygi duymasi,
kendine glivenmesi ve inanmast bi¢ciminde ifade edilen diisiince, duygu ve davranislarin
bir biitiinidiir (61, 62). Benlik saygisi, biitlin bir yasam siirecini kapsayan, siirekli
degisen, 6grenilen bir kavramdir. Bu 6grenme siireci, bireyin temelde ailesi olmak iizere
sosyal ¢evresiyle etkilesimini kapsamaktadir (63, 64).

Benlik saygisinin gelisimi, dogumdan hemen sonra baglamakta ve biitiin bir
yasam siirecini kapsamaktadir. Bireyin ¢evresindeki diger insanlarin gosterdikleri
tepkilerle, kisinin kendisi hakkindaki goriisii birleserek kisinin benlik saygisini
olusturmaktadir. Bir ¢ocugun benlik saygisinin gelismesinde en onemli faktor, anne-
babanin ve gevresindekilerin gdsterdigi tepkilerdir. Eger aile ve arkadaslar1 onu severse
ve onaylarsa ¢ocuk kendisiyle ilgili pozitif olumlu gorisleri igsellestirmekte ve olumlu
bir benlik saygist gelistirmektedir. Eger ¢ocuk i¢in dnemli olan kisiler; ona deger
vermezse, elestirirse, reddederse ve ihmal ederse g¢ocukta olumsuz bir benlik saygisi
gelisebilmektedir (61, 63, 65).

Benlik saygisinin seviyesi, kiginin okul ve isteki basar1 ve becerisini, stres ile
basa cikma etkinligini, arkadaslik ve dostluk iligkilerinin gelismesini, canlilik ve
yenilikler yaratabilme derecesini etkilemektedir (61).

Benlik saygis1 yiiksek olan birey, kendini olumlu degerlendirmekte ve kendine
olan saygist da boylece yiikselmektedir. Cocuk biiyiidiikkce benlik saygisinda
degisiklikler meydana gelmektedir. Saglikli bir benlik kavrami olan bir birey c¢evreden
yansitilan degerlendirmelerle, kendisinin giiglii ve gligsiiz yonlerini kavrayabilmekte ve
kabullenmektedir. Yiiksek benlik saygisi olan bireyler, kendilerini hatalarina ve kusurlarina

ragmen degerli hissedebilmektedirler. Bu bireyler belirledikleri amaglara gercekei olarak nasil
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ulasabileceklerini bilirleyebilmekte ve yaptiklart seylerin sorumlulugunu alabilmektedirler.
Basarisiz olduklarinda, basa ¢ikma yollarin1 yeniden degerlendirebilmekte ve baska bir
yontem segebilmektedirler. Basarisizlig, tiimiiyle bir hata olarak degil, kendilerini gelistirmek
icin bir olanak olarak degerlendirebilirler. Kendine deger veren, benlik saygisi yiiksek
bireylerin; insan iliskilerinde daha toleransh olabilmekte, daha bagimsiz davranabilmekte ve
grup etkilesimleri daha fazla olabilmektedir. Ayrica bu bireylerin, fiziksel sagliklarinin daha
iyi oldugu, daha iyi 6grenci olduklar1 ve basarith olmay: arzuladiklar1 kabul edilmektedir.
Yiiksek benlik saygisi olan bireyler hayata olan olumlu tutumlarindan dolay1 daha az depresif
olabilmektedirler (62, 63, 66, 67).

Benlik saygisi diisik olan bireyler kendilerini degersiz bularak depresyona
girebilmektedirler. Ayrica bu bireyler kendilerini yetersiz ve degersiz gorebilmekte, gevreden
cabuk etkilenebilmekte, inang ve tutumlarimi kolaylikla degistirebilmektedirler. Diisiik benlik
saygist olan bireyle, giinliik yasamda Kkarsilastiklari zorluklarla basa ¢ikmada giiglitk
¢ekebilmekte ve duygularini kontrol etmekte zorlanabilmektedirler. Sik sik sucluluk ve utang
duygularina kapilan bu kisiler kendilerine ve gevrelerindeki insanlara giiven duymamakta ve
insan iligkilerinde yetersizlik gosterebilmektedirler. Incinme kaygisiyla yakin iligkiler
kuramamakta, sevgi ve dostluk iliskilerinden kaginabilmektedirler. Diisiik benlik saygisina
sahip bireyler kendilerini daha yalniz hissedebilmekte, daha hassas olabilmekte ve elestirilere
kars1 daha kirtlgan olabilmektedirler (63, 67, 68, 69).

Cuhadaroglu (68), diisiik benlik saygisiin, yalnizca rahatsiz edici bir duygu olarak
kalmadigini, anksiyeteden psikoza kadar degisik patolojik durumlarin goriilmesinde 6nemli

bir rol oynadigini belirtmektedir.

2.3.1. Benlik Saygisinin Gelisimini Etkileyen Faktorler

Benlik saygisi, kisinin kendine kars1 pozitif veya negatif tavrindan etkilenmektedir.
Kisi kendini degerlendirmede olumlu bir tutum i¢indeyse benlik saygis1 yiiksek, olumsuz bir
tutum i¢indeyse benlik saygist daha diisiik olabilmektedir. Sosyodemografik 6zelliklerin
belli oranlarda benlik saygisini etkiledigi bilinmektedir (66, 70).

Benlik saygisi, erken ¢ocukluk ¢aginda gelismekte ve yasamin ilerleyen yillarinda
yerlesik hale gelmektedir. Ritchie (72), Amerika’da 12-14 yas aras1 16, 15-16 yas arasi 19,
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17 yasinda 10 gocuk, toplam 45 kanserli ergenle yapmis oldugu calismada ge¢ addlesan
doneminde ergenlerin benlik saygisi puanlarinin yiiksek oldugunu saptamastir.

Cetinkaya ve ark. (74), Sivas’da 11-15 yas aras1 521 ¢ocuk da yaptig1 bir arastirmada
ve Baybek ve Yavuz’un (73), Mugla’da 16-24 yas aras1 820 dgrenciyle yapmis olduklart
aragtirmada yas ilerledik¢e benlik saygismim arttigi sonucuna varilmistir. Bunun nedeninin,
bireylerin artan yaglarinin etkisiyle bilissel yeteneklerindeki artigm kendisini daha olumlu
degerlendirmesine katki sagladigi belirtilmektedir.

Benlik saygisini etkileyen bir diger faktor cinsiyettir (73). Benlik saygisim cinsiyet
degiskeni agisindan inceleyen calismalarda birbirinden farkli sonuglara rastlanmaktadir.
Bayraktar ve ark. (75), Ankara’da 104’i erkek, 100’1 kiz olan 204 liseli ergenlerle yaptiklart
bir calismada erkeklerin benlik saygisinin kiz 6grencilerden yiiksek oldugunu saptamiglardir.
Eris ve Ikiz (68) Izmir’de 152’si kiz 148’1 erkek toplam 300 dgrenciyle yaptiklar cahsmada
ve Serin ve Oztiirk (76), Kocaeli’nde 175’ikiz, 133’ii erkek toplam 308 ilkdgretim 6grencileri
ile yaptiklar ¢alismada cinsiyet ile benlik saygisi puanlar arasinda bir farklilik bulunmadigim
saptamislardir.

Ailenin sosyoekonomik diizeyindeki artig bireyin kendini toplum iginde daha rahat,
daha giiclii hissetmesine, kendine ve ailesine giivenmesine, arkadas cevresinde kabul
edilebilir olmasina sebep olmaktadir (63, 70). Cetinkaya ve ark. (74), Sivas’da farkli
sosyockonomik diizeye sahip, 11-15 yas arasi 521 Ogrenci ile yaptiklart calismada,
sosyoekonomik durumu diisiik olan 6grencilerin benlik saygist diizeyini, iyi ve orta olan
ogrencilere gore anlamli derecede diisiik bulduklarim bildirmislerdir.

Benlik saygisinin yiiksek ya da diisiik olmasinda ana-baba ilgisinin énemli bir yeri
vardir. Cocugun benlik saygis1 bilyiik Olciide anne-baba tarafindan sekillendirilmektedir.
Anne ve babalarin; sevgi dolu yonlendirmeleri, gocugu oldugu gibi kabul etmeleri, gocugun
basarili yonlerini ortaya ¢ikarma cabalari, cocuga deger vermeleri ve dnemsemeleri gocugun
benlik saygisim yiikseltebilmektedir. Aksi takdirde anne ve babalarin gocuga ilgisiz
davranislari, gocukta umutsuzluga, kendini degersiz gormeye yol acacagindan diisiik benlik
saygisina neden olabilmektedir (63, 70, 73).

Anne ve babanin egitim diizeyi ve meslegi de cocugun benlik saygisini etkileyen
faktorlerdendir. Egitim diizeyindeki artisin anne ve babanin ¢ocugun tizerindeki etkisini

artirdig1 ve onun sosyal becerilerini, uyumunu destekledigi bilinmektedir. Ayrica ailenin
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egitim seviyesi attikga ¢ocuga gosterilen sosyal destek artmakta ve buna paralel olarak
¢ocugun benlik saygisi da artabilmektedir (68,70).

Anne babanin ayrilmis olmasi ¢ocukta benlik saygisinin diismesine neden
olabilmektedir. Buna karsilik anne babasindan birinin 6lmiis olmasi benlik saygisini
diisiirmeyebilmektedir. Ayrilmis eslerin ¢ocuklarinda daha sik psikosomatik hastaliklar
gozlenebilmektedir. Annesi yeniden evlenmis genglerin benlik saygisinda ise diisme
goriilebilmektedir (70).

Aile i¢inde kardes sayisi ile dogum siras1 géz Oniinde tutularak yapilan
karsilastirmalarda, tek ¢ocuklarin, kardesleri olan ¢ocuklara gbére daha yiiksek benlik
saygilar1 oldugu belirtilmektedir. Ayrica kardesleri hep kiz olan bir geng erkek de hep
erkek kardesi olan bir geng erkekten daha yiiksek benlik saygisi gosterebilmektedir
(68). Cetinkaya ve ark. (74), Sivas’da, 11-15 yas arasi 521 c¢ocukta yaptiklari bir
calismada bir ve iki kardesi olan g¢ocuklarin ii¢ kardesi olan c¢ocuklara goére benlik
saygisinin daha yiiksek oldugunu ve dort kardesi ve iizeri olanlarda benlik saygisi
puanlarinin diistiigiinii géstermektedirler.

Genglik ¢aginda akademik bagar1 ve herhangi bir kuliip veya dernege iiye olmak
da benlik saygisimi yiikselten faktorlerdendir (70). McClure ve ark. (79) Amerika’da
yaglart 12-16 olan adolesanlarla yapmis olduklari bir ¢alismada akademik basar1 ile
benlik saygisinin olumlu yonde etkilendigini saptamislardir. Secer ve ark. (77),
Erzurum’da, 12-15 yas aras1 6grencilerde yapmis olduklari bir arastirmada akademik
basarisi yiiksek olan ¢ocuklarin benlik saygilarmin da yiiksek oldugunu belirlemislerdir.
Ayrica Cakar ve Karatas’in (78), Burdur’da 257 ergenle yaptiklar1 ¢alismada, herhangi
bir dernege iiye olan ergenlerin benlik saygilarinin daha yiiksek oldugunu ortaya
cikarmiglardir.

Kronik hastaliklarin bireylerin benlik saygisini olumsuz yonde etkileyen bir
faktor oldugu, bu konuda yapilan arastirmalarla belirlenmistir. Bireylerin kronik
hastalik nedeniyle; giinlik yasam aliskanliklarinda degisiklikler yasamasi, sosyal
cevresinden uzaklagmasi ve bagkalarina bagimli durumda olmasi benlik saygisinda
azalmaya neden olabilmektedir (70, 79, 80). Keser ve ark. (81), Ankara’da, 9-13 yas
arast 150 kronik hastaligi olan cocuklarla yapmis olduklari bir calismada, kronik
hastalig1 olan c¢ocuklarin saglikli ¢ocuklara gore daha diisiik benlik saygisina sahip

olduklarini belirtmektedir.
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2.3.2. Orak Hiicreli Anemisi Olan Cocuk ve Benlik Saygisi

Kronik, kalitsal bir hastalik olan orak hiicreli anemide belirtiler dogumdan alti
ay sonra goriilmeye baslamaktadir (79, 82). Orak hiicreli anemisi olan ¢ocuklarin,
hayatlarim1 stirdiirebilmeleri igin siirekli ilag kullanmalar1 ve sik hastaneye yatmalari
gerekmektedir. Bu durum; orak hiicreli anemisi olan gocuklarda, bireysel bas etme
kapasitesinin azalmasina, hayatta en ¢ok dnem verdigi hedeflerinden vazgegmelerine ya
da ertelemelerine, akranlarina gore geride kalmalarina, ¢ocugun bagimlilik diizeyinin ve
endiselerinin artmasima neden olabilmektedir. Kronik hastaliklar, ¢cocuklarda ozellikle
ergenlerde ruhsal sorunlarin gelisimindeki risk faktorlerinden birisi olarak
belirtilmektedir (81, 83). Durualp ve ark. (84), tarafindan yapilan bir ¢alismada, sekiz-
onsekiz yas grubunda kronik hastaligi olan ¢ocuklarin ayni yas, cinsiyet ve sosyo-
ekonomik diizeydeki saglikli ¢ocuklara gdére daha fazla psikolojik sorunlar yasadig:
belirtilmektedir.

Benlik saygisi, ergenlerde ruh sagligi acisindan onemli bir koruyucu faktor
olarak goriilmektedir. Benlik saygisinin; kisinin amaglari, beklentileri, basa ¢ikma
mekanizmalar1 ile olumlu yonde iliskisi bulunmaktadir (77). Benlik saygisi1 yiikksek olan
bireyler stresleriyle daha kolay basa ¢ikabilmekte ve giicliikleri yenmek igin daha uzun siire
miicadele edebilmektedirler. Diisiik benlik saygisina sahip bireyler giigliikler karsisinda az
gayret gostermekte ve depresyona daha yatkin olabilmektedirler (77). Atkin ve Ahmad (80),
Ingiltere’de yaslar1 10-19 arasinda olan kiz ve erkeklerden olusan 26 orak hiicreli anemili ve
25 talasemili cocukla yaptiklart bir calismada, cocuklarin hastaliklarinda karsilastiklart
zorluklarda bas etmede giicliikler yasadiklarini belirlemislerdir.

Kronik bir hastalik olan orak hiicreli anemi hastaligi ¢ocuklarm giinliik yasam
aktivitelerini etkilemekte ve hayat kalitesini diisiirmektedir. Jacob ve ark. (83), Houston’da
vazo-okluzif agr (agrlt kriz) yasayan bes-ondokuz yas araliginda, 27 orak hiicreli anemisi
olan g¢ocuklarla yapilan bir ¢alismada; gocuklarda agri nedeniyle yemek yeme, uyku ve
aktivitelerinde azalma oldugu belirlenmistir.

Dale ve ark. (1) Amerika’da, orak hiicreli anemisi olan 124 ¢ocuk ve ergen ile PedsQL
4.0 (Pediatric Quality life) Olgegi kullanarak yaptiklart bir c¢aligmada, ¢ocuklarin hayat
kalitelerinin saglikli ¢ocuk ve ergenlerden daha az oldugunu belirlemislerdir.

Orak hiicreli anemisi olan c¢ocuklarin, hastaliklari nedeniyle okul yasantilart

bozulabilmektedir. Bu ¢cocuklarda, akranlarindan farkli olma kaygisi gelisebilmekte ve sosyal
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izolasyon goriilebilmektedir (80, 85). Atkin ve Ahmad (80), ingiltere’de yaslart 10-19
arasinda olan kiz ve erkeklerden olusan 26 orak hiicreli anemili ve 25 talasemili ¢ocukla
yaptiklar bir ¢alismada, bu ¢ocuklarin hastaliklarindan dolay1 yasitlartyla arkadaslik kurma
ve bir grubun pargasi olmaktan endise duyduklarmi saptamiglardir.

Yukarida bahsedilen olumsuz fizyolojik ve psikolojik degisimler nedeniyle orak
hiicreli anemi hastalar1 diisiik benlik saygisi yoniinden risk grubu olusturabilmektedirler.
Diisiik benlik saygisi olan orak hiicreli anemili ¢ocuklar tedavide igbirligi yapmayabilmekte,
kendine zarar verici davranislar gosterebilmektedirler. Bu hastalarda genel anlamda bir uyum
problemi gézlenebilmektedir (80, 85).

2.3.3. Orak Hiicreli Anemisi Olan Cocuklarda Benlik Saygisinin Gelistirilmesinde
Hemsirenin Rolii

Hemgirelik bireyleri, fizyolojik, psikolojik ve sosyal yonleri ile bir biitiin olarak ele
alan bir meslektir (86). Hemsireler ve diger saglik ¢alisanlarimin, kronik hastaliklarin ergenler
acisindan “ne derece zor” oldugunun bilincinde olmasi ¢cok 6nemlidir. Hemsirelerin, orak
hiicreli anemisi olan ergenlere yardim ederken mutlaka ergenlerin tedavi rejimleri, semptom
kontrolii ve giinliik hayatta hastalik deneyimleri ile ilgili yasayabilecekleri sikintilari,
diisiincelerini  bilmeleri ve buna uygun sekilde hemsirelik bakim planlarini yapmalar
gerekmektedir. Orak hiicreli anemisi olan ergenlerde hemsirelik uygulamalarinda, hastalarin
glinliik hayattaki kisitlamalarini azaltmak, agrilarin azaltilmasi ve kronik hastaliklarla iligkili
endiselerin giderilmesi yer almaktadir (55, 56, 85). Ergenler, endiseleri ve stresleri
azaltildiginda veya giderildiginde olumlu bir benlik saygis1 gelistirebilmektedirler. Buna
paralel olarak sagliklar1 konusunda sorumluluk alabilmekte ve hastalik siirecine daha kolay
uyum saglayabilmektedirler (79, 80).

Orak hiicreli anemisi olan c¢ocuklarda olumlu bir benlik saygisi gelistirilmesinde
hemsirelik girisimleri su sekilde siralanabilir:

a- Kronik hastalik nedeniyle cocugun hareket etme, konugma ve gevreyi kesfetmeleri
kisitlanabilmektedir. Bu nedenle ¢ocugun giinliik bakimma katilmasina ve kendisi ile ilgili
kiigiik kararlar vermesine (6rnegin: ilacim1 kendisinin kasikla igmesi, yemegini kendisinin

yemesi, pantolonunu, ayakkabisini ¢ikarip giyme gibi) izin verilebilir.
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b- Orak hiicreli anemili ergen ve ¢ocuklarin ¢ogu fiziksel aktivite kisitliligi ile bag
etmek zorunda kalmaktadirlar. Bu ¢ocuklarin fiziksel yetileri ile uyumlu sporlart yapmalarina
izin verilebilir (Asir1 zorlamalar, viicudun susuz kalmasi ve sicaklik artislarindan kaginmalart
ve yorgunlugun ilk belirtilerinde yaptiklar aktiviteyi birakmalari gerektigi anlatilmalidir).

c- Cocuklarn hastaliklar1 nedeniyle okula gidemedikleri zaman 6zel dersler ya da
etiitlerle eksiklerini tamamlamalarina olanak saglanabilir.

d- Saglik personelleri tarafindan, G6gretmenlerin zorunlu olmadik¢a ¢ocugu eve
gondermemeleri gerektigi konusunda bilgilendirilmeleri gerekmektedir. Ayrica 6gretmenlerin
sinifta hasta gocuga diger cocuklardan farkli davranmamasi gerekmektedir. Cocugun fiziksel
saglik durumunun ve psikososyal sorunlarinin 6gretmen, aile, doktor ve hemsirenin ortak
calismalar ile bilinmesi ve ¢éziimlenmesi, ¢ocuklarin derslerinde basarili olmalarina yardimei
olacaktir.

e- Hastanede yattig1 siirede cocugun kaldigi hastane odasi sevdigi oyuncaklar ve
esyalarla tasarlanabilir. TV, kitap okuma ve resim yapmasi i¢in olanaklar sunulabilir. Sevdigi
arkadaglarimin ziyaretine izin verilebilir.

f- Kiigiik ¢ocuklarin duygu ve diisiincelerini konugma diline doniistiirme yetenekleri
gelismemistir. Bu nedenle duygularmi kelimelere dokerek ifade edemeyebilirler. Ancak
davranislaryla, ¢izdigi resimlerle veya oyunlariyla duygularim agiga vurabilirler. Bundan
dolay1 ¢ocugun hastanede yattig: siirede belirli sinirliliklar i¢inde oyun oynamasina ve diger
cocuklarla bir arada olmasi ve resim ¢izmeleri i¢in uygun ortamlar olusturulabilir.

g- Orak hiicreli anemisi olan cocuklar sik hastane ziyaretleri ve incelemelerle
biiytiyecekleri icin hemsireler ve diger saglik personelleri, cocuklarin hastalikla ilgili
duygularini dile getirmesine olanak saglamali ve soru sormalari icin cesaretlendirmelidirler.
Agrt ve diger fiziksel rahatsizliklar hakkinda verilen gercekei bilgilerle giiven ortami
saglanabilir (80, 81, 82, 87, 88, 89).

Orak hiicreli anemisi olan ¢ocuklarmn benlik saygisim olumlu yonde gelistirmek igin
sadece cocugun ele alinmasi yeterli olmamaktadir. Hemsireler tarafindan ¢ocuga dogru destek
vermeye ¢abalayan ebeveynlerdeki kaygi ve diger ruhsal sorunlar da mutlaka ele alinarak,
biitlinciil bir yaklasimda bulunulmasi gerekmektedir. Ailelere gerektigi durumda hastalikla
basa ¢ikma konusunda uzman kisilerden yardim almalar1 konusunda destek saglanmasi

gerekmektedir (55).
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Yukarida ifade ettigimiz gibi orak hiicreli anemi hastaliginin ¢ok yonlii, Kronik bir
hastalik olmasi ¢ocuklarda benlik saygisin1 olumsuz etkileyebilmektedir. Bu durum ¢ocugun
hastalig1 tizerinde kontroliinii gii¢lestirebilmektedir. Biitiin bu nedenlerden dolay1 orak hiicreli
anemi hastalig1 olan ¢ocuklarin benlik saygisi diizeyinin belirlenmesi, gereksinim duyanlarin
benlik saygisinin gelisimi konusunda desteklenmesi gerekmektedir. Olumlu benlik saygist
gelistiren ¢ocuklar hastaliklarina daha kolay uyum saglayabilmekte ve tedavisinde aktif rol
alabilmektedir. Bu durum, hastaligin yonetim siirecine katilan hemsirelerin, ¢ocuklarin benlik
saygisini gelistirmede daha fonksiyonel caligmalarda bulunmalarnin gerekliligini ortaya

koymaktadir.
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3. GEREC VE YONTEM

3.1. Arastirmanin Sekli

Calisma yar1 deneysel olarak planlanmistir.

3.2. Arastirmanin Yapildig1 Yer ve Ozellikleri

Arastirma, Mersin Universitesi Saglik Arastirma ve Uygulama Merkezi, Cocuk
Hematoloji Poliklinigi’nde ve Mersin il merkezinde olan 2011-2012 &grenim yilinda
Milli Egitim Bakanligi’na bagl olan Cavuslu Ilkdgretim Okulu, Halil Akgiin IIkdgretim
Okulu, Atatiirk Lisesi, Mine Giinast1 Lisesi’nde yapilmistir.

Mersin Universitesi Saglik Arastirma ve Uygulama Merkezi, Cocuk Hematoloji
Polikliniginde, 0—18 yas grubu ¢ocuklar muayene olmaktadir. Poliklinikte bir muayene
odast, bir labaratuvar, bir kemoterapi hazirlama odasi, bir ayaktan tedavi odasi olup, bir
profesor, bir ¢cocuk saglig1 ve hastaliklari asistani, bir intdrn, bir hemsire, bir labaratuvar
teknisyeni, bir bilim dali sekreteri, bir temizlik gorevlisi ve bir yardimci saglik personeli
gorev yapmaktadir. Cocuk Hematoloji Polikliniginde yogunlukla akut lenfoblastik
I6semi, akut megaloblastik I6semi, orak hiicreli anemi, talasemi, immiin trombositopeni,
herediter sferositoz, anemi hastalar takip edilmektedir. Bu poliklinikte, ortalama olarak
ayda 400 hasta muayene edilmektedir. Orak hiicreli anemi tanisi ile toplam 105 hasta
takip edilmektedir. Bu poliklinik yaklasik olarak giinde 3-5 orak hiicreli anemi hastasi
muayene olmaktadir. Orak hiicre anemili hastalar ayda bir kan kontrolleri ve
muayeneleri i¢in poliklinige basvurmaktadirlar. Hastalar poliklinige dnceden randevu
alarak gelmektedirler. Randevulu olarak gelen hastalarin saat 14:00 - 16:00 arasinda kan
tetkikleri ve muayeneleri yapilmaktadir.

Cavuslu Ilkdgretim Okulu’nda 1450 dgrenci egitim gérmektedir. Bu okulda 70

O0gretmen, bir miidiir, dort miidiir yardimcis1 ve dort temizlik gorevlisi gorev
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yapmaktadir. Sif sayis1 48 olan okulda 07:20-17:20 saatleri arasinda egitim
yapilmaktadir.

Halil Akgiin ilkdgretim Okulu’nda 1170 &grenci bulunmakta olup 45 dgretmen,
bir miidiir, iki midiir yardimcisi, bir temizlik personeli gorev yapmaktadir. Sinif sayisi
32 olan okulda 07:10-17:30 saatleri arasinda egitim yapilmaktadir.

Atatiirk Lisesi’nde 2000 6grenci bulunmakta 125 6gretmen, bir miidiir, bes
miidiir yardimcisi, dort temizlik personeli gorev yapmaktadir. Bu okulun 75 sinmifi
bulunmakta ve 07:00-17:00 saatleri arasinda egitim yapilmaktadir.

Mine Glinast1 Lisesinde 950 6grenci bulunmakta ve 47 6gretmen, bir miidiir, iki
miudiir yardimeisi, bir temizlik personeli gorev yapmaktadir. Sinif sayis1 32 olan okulda

07:00-16:45 saatleri arasinda egitim yapilmaktadir.

3.3. Arastirmanin Evreni

Arastirmanimn evrenini, Mersin Universitesi Saglik Arastirma ve Uygulama
Merkezi Cocuk Hematoloji Poliklinigi’nde orak hiicreli anemi tanisiyla izlenen 105
¢ocuk arastirma grubunun evrenini olusturmaktadir. Mersin ilinde belirlenmis olan,
Cavuslu Ilkdgretim Okulu’nda 1450 grenci, Halil Akgiin ilkdgretim Okulu’nda 1170
ogrenci, Atatiirk Lisesi’nde 2000 6grenci, Mine Giinasti Lisesi’nde 950 6grenci olmak

tizere toplam 5500 6grenci karsilastirma grubunun evrenini olusturmaktadir.

3.4. Arastirmanin Orneklemi

Aragtirmanin  6rnekleminde arastirma grubunu, Mersin Universitesi Saglhk
Arastirma ve Uygulama Merkezi, Cocuk Hematoloji Poliklinigi’nde, orak hiicreli
anemi tanisiyla izlenen 1218 yas arasinda olan 45 gocugun tamami olusturmaktadir.
Arastirmada bu yas grubu, ¢ocuklarda kimlik kavraminin gelisimi, kendilerini algilama
ve ifade edebilme yeteneklerinin gelismislik diizeyiyle ilgili olarak tercih edilmistir.

Arastirmanin Ornekleminde karsilagtirma grubu tabakali rastgele Orneklem

yontemi ile secilmistir. Arastirma grubunu olusturan orak hiicreli anemisi olan
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cocuklarin aile gelir diizeyi genellikle orta ve diisiik olarak belirlenmistir. Karsilastirma
grubuna alinacak c¢ocuklar1 secerken Mersin ilinde orta ve diisikk geliri olan ailelerin
cocuklarinin egitim gordiigi ilkogretim ve liseler belirlenmistir. Bu okullardan basit
rastgele olarak iki ilkogretim okulu ve iki lise (Cavuslu ilkdgretim Okulu, Halil Akgiin
[kogretim Okulu, Atatiirk Lisesi, Mine Giinast: Lisesi) secilmistir.

Arastirma grubundaki ¢ocuklar, 12-18 yas araliginda oldugundan dolay1
karsilastirma grubu, okullarda 6, 7, 8, 9, 10, 11, 12. simfinda olan Ogrencilerden
secilmistir. Son olarak siniflardan Ornekleme alinacak Ogrencileri belirlemek igin,
olusturulmus olan smif listelerinden rastgele sayilar tablosu kullanilarak 48 Kkisi

secilmistir.

3.4.1. Arastirmaya Dahil Edilme Kriterleri

Aragtirma grubunda; goniillii olarak aragtirmaya katilmay1 kabul eden, isitsel ve
gorsel saglik problemi olmayan, iletisim kurmaya istekli, orak hiicreli anemisi olan 12-
18 yas grubu cocuklar alinmustir.

Karsilagtirma grubuna; goniillii olarak arastirmaya katilmayi kabul eden, isitsel
ve gorsel saglik problemi olmayan, iletisim kurmaya istekli, akut ve kronik hastalig
olmayan, annesi ve babasi yasayan, annesi ve babasi ayri olmayan, okumak igin

herhangi bir yakininin yaninda kalmayan 12-18 yas grubu ¢ocuklar alinmistir.

3.4.2. Arastirmaya Dahil Edilmeme Kriterleri

Arastirma grubunda; orak hiicreli aneminin komplikasyonu olan hastaliklar
disinda, akut ve kronik hastaligi olan, isitsel ve gorsel sorunu olan ¢ocuklar,
arastirmaya dahil edilmemistir.

Karsilagtirma grubunda; anne-babasi ayr1 olan, anne veya babasi hayatta olmayan,

akrabasinin yaninda egitim goren dgrenciler arastirmaya dahil edilmemistir.
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3.5. Verilerin Toplanmasi

3.5.1. Veri Toplama Araclarimin Hazirlanmasi

Aragtirmada, orak hiicreli anemisi olan ¢ocuklarin sosyo-demografik-ekonomik
Ozelliklerini belirlemek amaciyla olusturulan “Orak Hiicreli Anemisi Olan Cocuklarda
Benlik Saygisinin Belirlenmesine iliskin Veri Toplama Formu” (Ek- 4), saglikli
cocuklarin sosyo-demografik-ekonomik o6zelliklerini belirlemek amaciyla olusturulan
“Saglikli Cocuklarda Benlik Saygisinin Belirlenmesine iliskin Veri Toplama Formu”
(Ek- 5) kullanilmigtir. Orak {icreli anemisi olan ¢ocuklar ve saglikli ¢ocuklarin benlik
saygilarin1  karsilagtirabilmek igin  “Rossenberg benlik saygist  6lgegi”  (EK-6)

kullanilmistir.

3.5.1.1. Kisisel Bilgi Formu

Orak hiicreli anemisi olan ¢ocuklara uygulanacak olan kisisel bilgi formu, bazi
sosyo-demografik, giinlik yasam aktiviteleri ve hastaliga iligkin baz1 o6zellikleri
belirlemek amaciyla konu ile ilgili literatiir taramasi sonucunda 39 sorudan
olusturulmustur (1, 5, 6, 7, 12, 24, 29, 55, 56). Bu formda “sosyo-demografik
ozelliklere” iliskin (yas, cinsiyet, kilo, oturdugu yer, sosyal giivencesi, kacinci simifta
okudugu, kardes sayisi, kaginci ¢ocuk oldugu, anne-babanin egitim durumu ve c¢alisma
durumu, ailenin ekonomik durumu, aile yapist vb.) 16 soru ve “giinlik yasam
aktiviteleri ile ilgili 6zelliklere” iliskin (kag 6giin yemek yedigi, ne kadar sivi aldigi,
uyku durumu ve aktivite durumu, okul basarisi, arkadaslik iliskileri vb.) 10 soru,
“hastaliga ait baz1 6zelliklere” iligkin olarak (tanmi1 aldig1 yas, hastaneye gelme sikligi,
yatma nedeni, evde kullandigi ilaglar ve hastaliginin ¢evresindeki insanlarin bilme
durumlar1 vb.) 19 soru bulunmaktadir (Ek-4) .

Saglikli  ¢ocuklarin  sosyo-demografik-ekonomik  6zelliklerini  belirlemek
amactyla olusturulan kisisel bilgi formunda (yas, cinsiyet, oturdugu yer, sosyal

giivencesi, kacinci smifta okudugu, kardes sayisi, kaginci ¢ocuk oldugu, anne-babanin
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egitim durumu ve ¢alisma durumu, ailenin ekonomik durumu, aile yapisi, okul durumu,
sosyal faaliyetleri vb.) 23 soru bulunmaktadir (Ek-5). Bu formlarin uygulanmasi 5

dakika surmektedir.

3.5.1.2. Rosenberg Benlik Saygis1 Ol¢egi

Bu 6lgek 1965 yilinda Morris Rosenberg tarafindan gelistirilmistir. Rossenberg
benlik saygist 6lgegi 12-21 yas grubu i¢in gelistirilmis olup, benlik saygis1 kavraminda
bireyin kendini degerlendirmesini saglamaktadir. Toplam 63 maddeden olusan 6l¢egin
12 alt testi vardir (Ek-6).

Rosenberg benlik saygis1 (RBS) 6l¢eginin Tiirkiye’deki giivenirlik ve gegerlik
calismalar1 Fisun Cuhadaroglu (70) tarafindan 205 kisilik 12-21 yas orneklem
grubunda yapilan degerlendirmede Ogrencilerin benlik saygilari, kendilerine iligkin
goriislerine gore, yiiksek, orta ve diislik olarak gruplandirilmistir. Goriiglerden ve benlik
saygisi Olgeginden elde edilen sonuglarin arasindaki iliskiler hesaplanmis ve giivenirlik
orani cronbach alfa (o) a: 0,71 olarak hesaplanmstir. Olgegin test-tekrar test giivenirlik
katsayisinin ise a: 0,75 oldugu saptanmistir. Benlik saygisi alt 6lgeginde alti madde ve
toplam on soru yer almaktadir. Olumlu ve olumsuz anlam yiiklii olan maddelerden
olusmaktadir. Sorular Guttman degerlendirme yontemiyle puanlanmaktadirlar. Buna
gbre her sorunun puan alacak yanitlar1 Olgek lizerinde °*’ isareti ile goOsterilmistir.
Puanlama su sekilde yapilmaktadir: 1., 2. ve 3. sorular , 4. ve 5. sorular, 9. ve 10. sorular
birlikte degerlendirilmektedir. Ilk ii¢ sorudan herhangi ikisinden puan aliyorsa (2/3) bu
kiimeden bir puan almis olur. 4. ve 5. sorudan herhangi birinde puan alan siklardan
birini igaretlemigse yine bu kiimeden de bir puan alir. 9. ve 10. sorular da 4. ve 5. gibi
degerlendirilir. 6., 7. ve 8. sorularin her biri kendi baslarina puan alir. Boylece testi
dolduran kisi tim sorulardan puan aldigi zaman maksimum puani 6 olmaktadir. 0-1
puan yiiksek, 2-4 puan orta ve 5-6 puan diisiik benlik saygis1 diizeyi olarak saptanmistir.
Kendilik kavrammin siirekliligi, insanlara glivenme, elestiriye duyarlilik, depresif
duygulanim, hayalperestlik, psikosomatik belirtiler, kisiler arasi iliskilerde tehdit
hissetme, tartismalara katilabilme derecesi, ana-baba ilgisi, babayla iliski ve psisik

izolasyon alt dlgeklerin degerlendirilmesinde cevap anahtar1t kullanilmakta, her dogru

35



cevaba birer puan verilmektedir (70). Kronik bir hastalik olan orak hiicreli anemi
hastaliginda, ebeveynlerin hastalifindan dolay1 ¢ocuga karsi olan ilgisi ve ¢ocukla
kurduklar1 iliski benlik saygisini etkileyecegi diistintildigi igin Rosenberg benlik
saygist alt olceklerinden ana-baba ilgisi ve babayla iliski kullanilmistir. Olgegin

uygulamasi bes dakika siirmektedir.

3.5.2. Veri Toplama Araclarinin On Uygulamasi

Arastirma uygulamasi i¢in kurumlardan izinler alindiktan sonra veri toplama
formlarinin igeriginin uygunlugu ve anlasilirligini belirlemek amaciyla 6n uygulamasi
Mersin Universitesi Saglik Arastirma ve Uygulama Merkezi Cocuk Saghigi ve
Hastaliklar1 Servisi ve Polikliniginde 12-18 yas aras1 10 ¢ocuga uygulanmistir. On
uygulama sonucunda veri toplama formu yeniden yapilandirilmistir. Bir soru ¢ocuklar
tarafindan anlasilamadig1 i¢in anketten c¢ikarilmistir. Ayrica agik uclu olan iki soru

maddeler eklenerek tekrar diizenlenmistir.

3.5.3. Verilerin Toplanmasi

Gerekli izinler alindiktan sonra ( T.C. Mersin Universitesi Klinik Arastirmalar
Etik Kurulu, T.C. Mersin Universitesi Cocuk Hematoloji Bilim Dali Baskanligr),
Mersin Universitesi Saglik Arastirma ve Uygulama Merkezi dersliklerinde ve Cocuk
Hematoloji ayaktan tedavi tnitesinde saat 14:00-17:00 arasinda orak hiicreli anemi
tanisiyla izlenen hastalara aragtirmayla ilgili bilgi verildikten sonra ve katilmak
isteyenlerden 12-16 yas arasi hastalarin yasal vasilerinden, 16-18 yas arasi hastalardan
yazili onam alinarak Kisisel bilgi formu ve Rossenberg benlik saygisi Olcegi
uygulanmistir. Arastirma verileri toplandiktan sonra OHA cocuklar ve ailelerine
hazirlanan “Orak Hiicreli Anemisi Olan Cocuklarda Benlik Saygis1 ve Onemi” baslikli
egitim kitapgigi, rehberlik etmek amaciyla verilmistir.

Mersin Valiligi 11 Milli Egitim Miidiirliigii’nden gerekli izinler alindiktan sonra

belirlenen ilkogretim ve ortadgretim okullarinda midiir ve ogretmenlerle birlikte
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belirlenmis olan 6grencilere, 13:00-16.00 saatleri arasinda, kisisel Bilgi Formu ve

Rossenberg Benlik Saygis1 Olgegi uygulanmistir.

3.5.4. Verilerin Degerlendirilmesi

Elde edilen veriler arastirmaci tarafindan kodlanarak, bilgisayar ortaminda
SPSS 11.5 (Statiscal package fort he social sciences Windows) istatistik paket
programida degerlendirilmistir. Olgek puanlarindan elde edilen toplam puanlarin
normal dagilima uygunluk kontrolleri Shapiro Wilks testi ile test edilmistir. Dagilim
normal dagilima uygun bulunmustur. Iki grup arasinda ortalama farkliliklarin testinde
Student t testi kullanilmistir. Puanlara ait tanimlayici istatistik olarak ortalama ve
standart sapma degerleri verilmistir. Saglikli ve orak hiicre anemisi gruplarinda, olgek
puanlarmin kategorileri ile kategorik yapidaki 6zellikler arasindaki iligkilere ki kare
analizi ile bakilmistir. Kategorik yapidaki parametreler igin say1 ve yiizde degerleri
verilmistir. Siirekli dl¢iimlere ait iliski icin korelasyon katsayis1 kullanilmstir. Istatistik

anlamlilikta p<0,05 alinmstir (90).
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Bu boéliimde, calisma kapsamina alinan 45 orak hiicreli anemisi olan ¢ocuk
(aragtirma grubu) ile bu gruba benzer 6zellikler gosteren ve herhangi bir kronik hastaligi
olmayan saglikli 48 ¢ocuga (karsilastirma grubu) uygulanan kisisel bilgi formlar1 ve

Rossenberg benlik saygisi 6lgegi ile veriler toplanmistir. Bu veri toplama formlarindaki

4. BULGULAR

sorularla elde edilen verilerin istatistiksel analiz sonuglar1 asagida yer almaktadir.

Cizelge 4.1. Arastirma ve karsilastirma grubunun tanitici 6zelliklerinin dagilimi (n:93)

Arastirma Grubu

Karsilastirma Grubu

Tamtic1 Ozellikler Say1 % Say1 ‘ %
Yas

12-15 27 60 26 54,2
16-18 18 40 22 45,8
Cinsiyet

Kiz 17 37,8 18 37,5
Erkek 28 62,2 30 62,5
Yasamlan yer

Koy 5 11,1 - -
flge 13 28,9 25 53,2
il 27 60 22 46,8
Sosyal giivence

Sosyal giivencesi yok - - 3 6,3
SSK 32 71,1 29 60,4
Bag-kur 8 17,8 8 16,7
Yesil kart 3 6,7 7 14,6
18 yas alt1 1 2,2 1 2,1
Emekli sandig1 1 2,2 - -
Aylik gelir

Gelir < Gider 30 66,7 16 33,3
Gelir = Gider 15 33,3 30 62,5
Gelir > Gider - - 2 4,2
Okula devam etme durumu

Okula devam ediyorum 35 77,8 48 100
Okula devam etmiyorum 9 20,0 - -
Kardes sayisi

Yok 3 6,7 - -
1 15 33,3 4 8,3
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Cizelge 4.1. Arastirma ve karsilagtirma grubunun tanitici 6zelliklerinin dagilim (devamu)

. Arastirma Grubu n: 48 Karsllastl_r;rnsa Grubu
Tamtic1 Ozellikler n.

Say1 % Say1 %
2-3 19 42,2 18 37,5
4-5 4 8,9 15 31,3
6 ve Ustii 4 8,9 11 22,9
Anne yasityor mu?
Evet 42 93,3 48 100
Hay1r 3 6,7 - -
Annenin egitim durumu
Okuma yazma bilmiyor 4 8,9 19 39,6
Tlkokul 31 68,9 24 50
Ortaokul 5 11,1 5 10,4
Lise 5 11,1 - -
Annenin meslegi
Ev hanmimi 44 97,8 45 93,8
Isci 1 2,2 3 6.3
Babanin hayatta olma durumu
Evet 44 97,8 48 100
Hay1r 1 2,2 - -
Babanin egitim durumu
Okuma yazma bilmiyor 1 2,3 5 10,6
Ilkokul 33 75,0 29 61,7
Ortaokul 3 6,8 9 19,1
Lise 6 13,6 2 4,3
Universite 1 2,3 2 43
Babanin meslegi
Calismiyor 1 2,2 2 472
Isci 23 51,1 28 58,3
Memur 3 6,7 - -
Emekli 4 8,9 2 4,2
Serbest 14 31,1 15 31,3
Aile durumu
Anne baba beraber yastyor 42 93,3 48 100
Boliinmiis (ayrilma, 6liim) 3 6,7 - -
Baba tekrar evlenmis 1 2,2 - -
Aile yapisi
Cekirdek aile 39 86,7 34 70,8
Genis aile 6 13,3 13 27,1
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Tablo 4.1’de arastirma grubu ve Karsilastirma grubuna ait tanitici ozellikler
verilmistir. Arastirma grubunun %60’mnin, Karsilastirma grubunun %54,2°si 12-15 yasinda
oldugu belirlenmigtir. Arastirma grubunun %62,2’sinin, karsilagtirma grubunun %62,5’inin,
erkek oldugu saptanmistir. Arastirma grubundaki cocuklarn %60’1 ilde, karsilastirma
grubunun ise %53,2’sinin ilgede oturdugu belirlenmistir. Sosyal giivenceye bakildiginda
arastirma grubunun %71,1’inin, karsilastrma grubunun ise %60,4’linlin SSK’l1 oldugu
saptanmistir. Calismamiza katilan arastirma grubundaki ¢ocuklarin %66,7’si ailenin gelirinin
giderden az oldugunu belirtirken, karsilagtirma grubundaki cocuklarin %62,5°1 ailenin
gelirinin gidere esit oldugunu belirtmistir. Arastrma grubundaki cocuklarin  %77,8’1,
karsilastrma grubundaki g¢ocuklarin tamami okula devam etmektedir. Kardes sayisina
bakildiginda arastirma grubundaki cocuklarin %42,2’sinin,  karsilagtrma grubundaki
cocuklarm ise %37,5’inin 2-3 kardesi oldugu belirlenmistir. Arastirma grubundaki ¢ocuklarin
%093,3’1iniin, karsilastirma grubundaki ¢ocuklarin tamaminin annesinin yasadigi saptanmustir.
Aragtirma grubundaki gocuklarin %68,9 unun annesi ilkokul mezunu ve %97,8’inin annesi
ev hanmmudir. Karsilastirma grubundaki ¢ocuklarin annelerinin %50’si ilkokul mezunu ve
%93,8’inin annesi ev hammudir. Arastirma grubundaki ¢ocuklarin %97,8’inin, karsilasgtirma
grubunun ise tamaminin babasi yasamaktadir. Arastirma grubunun %75’inin babasi ilkokul
mezunu ve %>51,1’inin babast is¢i olarak ¢alismaktadir. Karsilagtirma grubunun %61,7’sinin
babasi ilkokul mezunu ve %58,3linlin babasi iscidir. Arastirma grubundaki cocuklarin
9%93,3’liniin, karsilastirma grubunu ise tamaminin anne ve babasi beraber yagamaktadir.
Cocuklarm aile yapisi incelendiginde, arastirma grubunun %86,7’s1, karsilastirma grubunun

ise %70,81 ¢ekirdek aile olarak saptanmustir.
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Cizelge 4.2. Arastirma ve karsilastirma grubunun giinliik yasam aktiviteleri ile ilgili 6zellikleri

(n=93)

Arastirma Grubu n: 48 Karsllas:]l_rlr‘rnSa Grubu
Ozellikler '

Say1 % Say1 %

Giinliik beslenme sikhigi
Bir 6gilin - - 1 2,1
Iki 6giin 8 17,8 15 31,3
Ug 6giin 24 53,3 29 60,4
Ugden fazla 13 28,8 3 6,3
UyKu siiresi
8 saatten az 5 11,1 13 28,2
8 saat 13 28,9 21 43,8
9-12 saat 27 60,0 14 29,2
Giinliik siv1 tiiketimi
1 litreden az 5 11,1 9 18,7
1 litre 10 22,2 10 20,8
2-3 litre 31 66,6 26 54,2
4-5 litre - - 3 6,3
Giinliik aktiviteleri
Bilgisayarda oyun oynamak 21 46.7 6 12,5
Futbol oynamak 6 13.3 11 22.9
Ders ¢alismak 1 2.2 11 22.9
Diger* 17 37.7 20 41.7
Kurs veya dernek iiyeligi
Var 11 25,6 19 48,7
Yok 32 74,4 20 51,3
Yapmaktan hoslandigi spor dah
Futbol 4 33,3 1 34
Basketbol 5 41,7 8 27,6
Masa tenisi - - 1 34
Diger** 3 24,9 19 65,4
Okul basarisi
Zayif 5 11,4 - -
Orta 16 36,4 16 33,3
Iyi 18 40,9 22 45,8
Pekiyi 5 11,4 10 20,8
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Cizelge 4.2. Arastirma ve Karsilastirma grubunun giinliik yasam aktiviteleri ile ilgili 6zellikleri (devam)

Arastirma Grubu Karsilastirma Grubu
Ozellikler

Say1 % Say1 %
Arkadashk durumu
Yakin arkadasim var 41 91,1 45 93,8
Yakin arkadasim yok 4 8,9 3 6,3
Arkadag grubum var 29 64,4 40 83,3
Arkadag grubum yok 16 35,6 8 16,7
Arkadag grubu kizlardan oluguyor 8 27,6 9 21,4
Arkadag grubu erkeklerden 11 37,9 20 47,6
olusuyor
Karma grup (kiz-erkek) 10 345 13 31,0
Yapmak istedigi meslek
Bilmiyorum 3 6,7 - -
Ogretmen 5 11,9 11 22,9
Miihendis 6 14,3 7 14,6
Saglik Personeli 9 21,4 13 27,1
Hukuk adami - - 2 4,2
Polis 2 4,8 4 8,3
Diger*** 20 47,6 11 22,9

*Diger (Bulmaca ¢6zmek, yapboz, miizik dinlemek, arkadaglarla gezmek, tiyatroya gitmek)
**Diger (Elisi yapmak, kayak yapmak, snowboard yapmak, yiizmek, kosu, badminton)
***Diger (Spikerlik, oyunculuk, futbolcu, turizmci, kasap, radyo-TV)

Tablo 4.2°de Arastirma ve karsilagtirma grubuna ait giinliik yasam aktiviteleri
ile ilgili Ozelliklere yer almaktadir. Arastirma grubundaki ¢ocuklarin %53,3’ ve
karsilagtirma grubundaki cocuklarin ise %60,4’i giinde li¢ 6glin beslenmektedir.
Aragtirma grubundaki cocuklarin %60,0°1 giinde 9-12 saat uyurken, karsilastirma
grubundaki ¢ocuklarin  %43,8’ti 8 saat uyumaktadir. Giinliikk sivi tiiketimine
bakildiginda aragtirma grubunun %66,6’s1, karsilastirma grubundakilerin ise %54,2’si
2-3 litre sivi aldiklarini belirtmislerdir. Giinliikk yapilan aktivitelere bakildiginda,
arastirma grubundaki cocuklarin %46,7’si, karsilastirma grubundaki c¢ocuklarin ise
%12,5’1nin bilgisayar oyunu oynadigi belirlenmistir.

Arastirma grubunun %74,4’1, karsilastirma grubunun ise %51,3’1i herhangi bir
kurs veya dernek iiyeliginin olmadig1 saptanmistir. Arastirma grubundaki ¢ocuklarin
%91,1’1nin, karsilastirma grubundaki ¢ocuklarin ise %93,8’inin yakin arkadasi vardir.
Arastirma grubundaki ¢ocuklarin %21,4°1, karsilastirma grubundaki g¢ocuklarin ise
%27,’1 gelecekte yapmak istedikleri meslek olarak saglik personeli olmak istediklerini

belirtmislerdir.
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Cizelge 4.3. Arastirma Grubundaki (Orak hiicreli anemisi olan) ¢ocuklarda hastaliga ait baz1 6zellikler

n: 45

ik taniy1 alma zamam Say1 %
3ay-12 ay 28 62,2
1-3y1l 15 33,3
4-5 yil 1 2,2
6 yil ve iistii 1 2,2
Hastalig1 hakkinda genel
diisiincesi
Agrisi ¢cok olan hastalik 10 22,7
Agrisi olan ve genetik bir hastalik 1 2,3
Kansizlik 18 40,9
Bu hastalik beni yoruyor 2 4,5
Kotii bir hastalik 5 11,4
Hastalik kan degigimi gerekli 1 2,3
Hig bilgim yok 6 13,6
Hastalik her seye engel 1 2,3
Orak hiicreli anemisi olan
kardes sayis1
Yok 38 84,4
1 kardes 6 14,3
2 kardes 1 1,3
Hastaneye gelme sikhigi
Ayda bir 41 91,1
3 ayda bir 2 4,4
4-6 ayda bir 1 2,2
Yilda bir 1 2,2
Hastanede en uzun kalma siiresi
1 hafta 6 13,3
ik taniy1 alma zamam Say1 %
8 -15 giin 19 42,2
16-21 giin 11 24,4
lay 2 4,4
1 aydan fazla 7 15,6
Son bir yil icinde agrili krizlerle
hastaneye basvuru siklig1
Hi¢ olmadi 12 26,7
1 defa 4 8,9
2-4 arasi 10 37,9
4 den daha fazla 12 26,5
Hastahk hakkinda saghk
personelinden bilgi alma
durumu
Bilgi aldim 27 60
Bilgi almadim 11 24,4
Kismen bilgi aldim 7 15,6
Ila¢ kullanma durumu
Kullaniyorum 44 97,8
Kullanmiyorum 1 2,2

Diizenli ila¢ kullanma durumu
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Cizelge 4.3. Arastirma Grubundaki (Orak hiicreli anemisi olan) ¢ocuklarda hastaliga ait baz1 6zellikler

(devami)

Diizenli kullaniyorum 44 97,8
Diizenli kullanmryorum 1 2,2
Hastaligin yasam tarzini

etkileme durumu

Hareketlerim kisitlaniyor 31 68,9
ik taniy1 alma zamam Say1 %
Cok su igcmem gerekiyor 9 20
Hig arkadasim olmuyor 1 2,2
Fark etmiyor 4 8,9
Hastaligin ebeveyn ilgisine

etkisi

Daha cok ilgileniyorlar 28 62,2
Fark etmiyor 17 37,8
Yakin ¢evresinin hastaligi bilme

durumu

Ogretmenleri biliyor 38 86,4
Ogretmenleri bilmiyor 6 13,6
Arkadaglar1 biliyor 40 88,9
Arkadaglar1 bilmiyor 5 11,1
Komsular1 biliyor 40 88,9
Komgsular bilmiyor 5 11,1
Ayn1 hastaligi olan arkadas:

olma durumu
Var 29 64,4
Yok 16 35,6

Cizelge 4.3’te Arastirma Grubundaki (Orak hiicreli anemisi olan) cocuklarda
hastaliga ait baz1 6zellikler yer almaktadir. Arastirma grubundaki ¢ocuklarin %62,2’si
orak hiicre anemi tanisin1 3 ay-12 ay arasinda aldiklar1 belirlenmistir. Hastaliginin
kansizlik oldugunu diisiinenler %40,9°dur. Bu c¢ocuklarin %385,7’sinin orak hiicre
anemisi olan kardes sayis1 bir iken hi¢ bu hastaliktan kardesi olmayanlar ise %84,4
olarak saptanmistir. Arastirma grubundaki c¢ocuklarin %91,1’inin ayda bir hastanede
kontrole geldigi belirlenmistir. Bu ¢ocuklarin  %42,2’sinin hastanede en uzun kalma
stiresinin 8-15 giin ve son bir y1l i¢cinde agrili krizlerle hastaneye basvurma sikliginda
ise %37,9’unun 2-4 arasi oldugu saptanmistir. Arastirma grubundaki ¢ocuklart %60°1
hastalik hakkinda saglik gorevlilerinde bilgi aldiklarimi belirtmislerdir. Orak hiicreli
anemili ¢ocuklar hastaliklarindan dolay1 ebeveynlerinin ilgisinin daha fazla oldugunu

(%62,2) belirtmislerdir.

44




Cizelge 4.4. Arastirma Ve Karsilastirma grubunda benlik saygisi ve alt 6lgeklerinin puan ortalamalarinin

dagilimi
Karsilagtirma Grubu Aragtirma Grubu
Toplam Puanlar n: 48 n: 45 p
ortalama=+s.sapma ortalama=+s.sapma
Benlik Saygisi 2.13£1.08 1.87+£0.92 0.220
Anne Baba llgi 1.64+1.38 1.07+0.89 0.018
Babayla Iliski 3.12+1.62 3.96+1.46 0.011
Cizelge 4.4’tc arastirma ve Karsilastirma grubunda benlik saygisi puan

ortalamalarinin dagilimi goriilmektedir. Arastirma grubunda olan ¢ocuklarin benlik
saygilart ¢ogunlugunda orta (2-4 puan: n:29 %64,4) ve yiiksek (0-1 puan: 16%35,6)
bulunmustur. Karsilastirma grubunda c¢ocuklarin benlik saygilar1 %70,8’inin orta
diizeyde (2-4 puan) oldugu saptanmistir. Ayrica, orak hiicreli anemisi olan ¢ocuklar
(AG) ile saglikli ¢ocuklarin (KG) benlik saygisi puanlari arasinda istatistiksel agidan
anlaml1 bir farklilik bulunamamistir (p=0,220).

Arastirma grubu ve Karsilastirma grubundaki ¢cocuklarin benlik saygisi alt 6lgegi
olan ana-baba ilgisine gore puanlarmin dagilimma bakildiginda AG’daki ¢ocuklarin
ana- baba ilgisi puani (0-1:puan, n:32 %71,1) KG’daki ¢ocuklarin ana- baba ilgisi
puanindan daha yiiksek ((0-lpuan, n: 26 %54,2) bulunmustur. Ayrica AG ve KG’daki
cocuklarin ana-baba ilgisi puanlari arasindaki farklilik istatistiksel agidan da anlamli
bulunmustur (p=0,018). Saglikli gruba ait puan ortalamasi orak hiicreli anemisi olan

gruba ait puan ortalamasindan daha fazla oldugu gézlenmistir.

AG ve KG’nun benlik saygis1 alt 6lgegi olan babayla iliskine gore puanlarinin
dagilimi Cizelge 4.7°de gosterilmistir. Cizelge incelendiginde, AG’nun benlik saygisi
alt olgegi olan babayla iliski puanlart (orta: n: 24, %53,3 ve diisiik: n: 18, %40,0)
KG’daki ¢ocuklara gore (orta: n: 31, %64,6, ve yiiksek: n: 9, %18,8) daha diislik olarak
belirlemistir. Bu durum istatistiksel analizde de iki grup arasindaki farkin 6nemli oldugu

sonucunu yansitmaktadir (p=0,011).
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Cizelge 4.5. Arastirma ve Karsilastirma grubunda benlik saygisi puan ortalamalari, benlik saygisi alt

Olcegi ana-baba ilgisi ve babayla iligski puan ortalamalar1 arasindaki farkin dagilimi

Kargilagtirma Grubu Arastirma Grubu
Babayla Iliski | Benlik Saygis1 | Babayla iliski | Benlik Saygisi
. r -0.333 0.387 -0,26 0,261
Anne Baba Ilgi
p 0.021 0.007 0,084 0,083
. r - -0.239 -0,224
Babayla Iliski
p 0.101 0,138

Cizelge 4.5'e gore, saglikli grupta bulanan bireylerin ana-baba ilgisi ile babayla
iliski puanlari arasinda ters yonlii dogrusal bir iliski vardir (r=-0,333, p=0,021). Buna
gore, ana-baba iliski puani arttik¢a babayla iligki puan1 azalmaktadir. Ayrica, ana-baba
ilgi puani arttikga benlik saygist puanit da artmaktadir (r=0,387, p=0,007). Ancak
babayla iliski puani ile benlik saygisi puani arasinda dogrusal bir iliski s6z konusu
degildir.

Cizelge 4.6. Arastirma ve karsilastirma grubundaki ¢cocuklarin benlik saygisi puan ortalamasi

diizeylerinin sosyo-demografik 6zelliklere gore dagilimi

Arastirma Grubu p Karsilagtirma Grubu p
Diisiik | Orta Yiiksek Diisiik Orta Yiiksek
n [% |n | % n | % ni% |n |% n | %
Erkek - |- 113796 [375 [0977 [1]100|12[353[5 [385 |[0,361
Cinsiyet
Kadin - - 18 | 62,1 | 10 | 62,5 0|0 22 | 647 |8 |615
Gelir<Gider | - - 18 | 62,1 |12 | 750 |0378 |00 121353 |4 30,8 | 0,651
Aylik
gelir Gelir=Gider | - - 11 1379 | 4 25,0 1100205889 69,2
Gelir>Gider |- |- |- |- - - 0|0 |2 |59 |0 |O
Okuma - - 3 11031 |63 0,173 (0|0 17 | 50 2 154 | 0,01
Annenin yazma
egitim | piimiyor
dizeyi - (227599 [563 1/100 1750 |6 |462
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Cizelge 4.6. Arastirma ve karsilagtirma grubundaki ¢ocuklarin benlik saygisi puan ortalamasi

diizeylerinin sosyo-demografik 6zelliklere gore dagilimi (Devami)

Arastirma Grubu p | Karsilastirma Grubu p
Diisiik | Orta Yiiksek Diisiik Orta Yiiksek
n |%|n | % n | % n |% |n | % n %
Ortaokul - - 3 1103|2 |125 0 |0 (0 |0 5 38,5
Lise - - 1 (34 |4 |250 - - - - - -
Universite - - - - - - - - - - - -
- - 28 1 96,6 | 16 | 100,0 | 0,34 |1 |10 |33 |97,1 |11 84,6 | 0,508
Ev hanimi
8 0
Annenin |
Isci - - - - - - 0 |0 (0 |0 1 17,7
meslegi
Memur - - 1 (34 |0 |0 0 |0 |1 (29 |1 17,7
Emekli - - - - - - - - - - - -
Okuma - - 1 (36 [0 |0 0280 |0 |4 |118|1 8,3 | 0,407
yazma 1
bilmiyor
Babanin
. - - 23 1821|110 | 625 1 10|23 |676|5 41,7
egitim Ilkokul .
diizeyi
Ortaokul - - 1 |36 |2 |125 0 |0 |6 |176|3 25
Lise - - 3 |10,7|3 | 188 0 |0 (0 |0 2 16,7
Universite - - 0 0 1 6,3 0 0 1 2,9 1 8,3
Serbest - - 8 |276|6 |375 076 |0 |0 [11|324 |4 30,8 | 0,760
9
. - - 16 | 5522 |7 | 438 1 |10|21|618|6 46,2
Babanin sl
meslegi “Calgmiyor |- |- |1 |34 |0 |0 0|0 [1 |29 [1 7,7
Memur - - 2 169 |1 |6,3 - |- - - - -
Emekli - - 2 169 |2 |125 0 |0 |1 |29 |1 17,7

diizeylerinin sosyo-demografik 6zelliklere gore dagilimina yer verilmistir. Arastirmada
orak hiicreli anemisi olan ¢ocuklarin (AG) ve saglikli ¢ocuklarin (KG) cinsiyet, aylik
gelir, annenin egitim diizeyi, annenin meslegi, babanin egitim diizeyi ve babanin
meslegi gibi ozelliklerine gore benlik saygisi diizeyleri incelenmistir. Demografik
ozellikler ile benlik saygist puan ortalamalar1 diizeyleri arasinda istatistiksel olarak

gruplar arasi anlamli fark bulunamamastir (p<0,05)
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5. TARTISMA

Bu béliimde orak hiicreli anemisi olan ¢ocuklarda benlik saygisinin belirlenmesi
amaciyla toplanan verilerden elde edilen sonuglarin bu alanda yapilmis arastirmalarla ve
aragtirmadan elde edilen bulgularin kendi i¢inde 6nem diizeyleri ile ilgili tartismaya yer
verilmistir. Bu tartismanin iceriginde bulgular literatiirdeki diger arastirma bulgularina
benzerlik ve farkliliklar1 agisinda degerlendirilmistir.

Bu arastirmada 12-18 yas grubundaki orak hiicreli anemili ¢ocuklarla ayni yas
grubunda olan saglikli ¢ocuklarin bulgular1 karsilastirilmistir. Cocuklarin ¢ogunlugu bir
il ve ilge merkezinde yasamaktadir (AG il: %60, KG ilge: %53,2). Arastirma grubunun
cogunlugunun ailesinin geliri giderinden daha azken, KG’ndaki ¢ocuklarin ailelerinin
geliri giderine denk olarak saptanmistir. Arastirma grubundaki ¢ocuklarin %20,0°1 okula
devam etmemektedir.

Dale ve ark. (1), Teksas’da yaslar1 8-18 yas arasinda olan 124 orak hiicreli
anemisi olan ¢ocuklarla karsilastirmali bir arastirma yapmiglardir. Bu arastirmaya alinan
cocuklarin %352’s1 erkek, annelerinin %50’si ve babalarinin %66°s1 lise egitimi ya da
yiiksek seviyede egitim almiglardir. Dale ve ark.’nin (1) ¢alismasinda oldugu gibi bizim
arastirmamizda erkek hasta daha (%62,2) fazladir. Bizim iilkemizde toplum niifusuna
benzer olarak, anne — babanin egitim diizeyleri ilkokul mezunu iken (Cizelge 4.1), Dale
ve ark.’nin ¢alismasinda hasta ¢ocuklarin ¢ogunlugunun anne babalari lise ve lstiinde
egitim almiglardir. Bu sonuglar dogrultusunda, hasta bakiminda ebeveyn egitim
diizeyinin 6nemli olmasi nedeniyle bizim arastirma grubundaki orak hiicreli anemi
hastalarimin daha iyi bakim ve tedavi almalarin1 olumsuz etkileyebilecegi diislincesini

akla getirmektedir.
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Arastirma grubundaki OHA olan cocuklarin %93,3’ii anne ve babasi ile
yasamaktadir (Cizelge 4.1). Anne baba ile yasamak hastalarin sosyal destek ve bakim
destegi almalar1 agisindan Onemlidir. Ayrica, AG’daki cocuklarin benlik saygisi
puanlarinin KG’ndaki saglikli ¢ocuklarla aralarinda fark da ortaya c¢ikmadigindan,
saglikl kisilik gelisimi ve benlik saygis1 gelisimini de olumlu etkiledigini diisiincesini
akla getirmektedir.

Orak hiicreli anemisi olan hastalarla yapilmis ¢calismalardan biri incelendiginde;
Atkin ve ark. (80), Ingiltere’de 10-19 yaslarinda (¢ogu Giiney Asya ve Afrika-Karayip
kokenli), 26 orak hiicreli anemisi olan ¢ocuklarla bir ¢alisma yapmislardir. Aile yapisi
acisindan 9’u biyolojik anne ve babasiyla yasamakta, 4’li anneleri ve {ivey babalariyla,
biri de livey anne ve babasiyla yasamaktadir. Ebeveynlerinden biriyle yasayan 12 ergen
stirekli anneleriyle yasamis ve 9’unun babalariyla diizenli/siirekli bir iliskileri devam
etmektedir. Aile siiregleri bakimindan Atkin ve ark.’nin (80) calismasi ile AG’ndaki
OHA hastalar karsilagtirildiginda, AG hastalarinin daha iyi aile destegi alabilecegi,

psiko-sosyal olarak daha saglikli gelisim gosterme olasiligi oldugu diisiiniilebilir.

5.1. Orak Hiicreli Anemide Giinliik Yasam Aktiviteleri fle Tlgili Ozellikler

Jacob ve ark. (12), San Francisco’da 5-19 yaslarinda 27 orak hiicreli anemisi
olan cocuklarla bir ¢alisma yapmislardir. Bu ¢ocuklarin %59,3’i erkektir. Bu ¢ocuklar
agrili krizle hastaneye bagvurmuglar ve 5-9 giin hastanede kalmigslardir. Bu siirede
cocuklarin yemek yeme, uyku ve aktivite durumlarini incelemislerdir. Orak hiicreli
anemili hastalarda yapilan bu g¢alismada, cocuklarin %50’den fazlasi agri nedeniyle
gece daha az uyuduklarmi uyku degerlendirme skalasiyla ifade etmislerdir. Ayni
calismada, OHA nedeniyle yasadiklari agri sonrasinda daha az aktivitede bulunma
egilimleri oldugu saptanmistir. Arastirma grubunun bulgular1 (Cizelge 4.2) Jacob ve
ark.’nin (12), calismasiyla karsilastirildiginda; OHA olan ¢ocuklarin aktivitesinde
azalma (bilgisayarda oyun %46,7, bulmaca ¢dzmek, yap boz, miizik dinlemek vb.
aktivite %37,7), ders ¢alisma %2,2), uzun siire uyuma (9-12 saat %60,0) gibi benzer
aktivitelerde azalma yasadiklar1 belirtilebilir. Bu durum hastaligin yasattigi oksijende

azalma, yogun aktivite sonrasi ortaya ¢ikabilen agrili krizler nedeniyle OHA ¢ocuklarin

49



yagsamimda kendilerini  akranlarmna gore  kisitlanmig  hissetmelerine  neden
olabilmektedir. Bu da onlarin benlik saygilarini etkileyebilir. Ayrica, OHA ¢ocuklarin
%75°1 futbol ve basketbol oynamayi sevdiklerini belirttikleri halde (Cizelge 4.2)
yasamlarmin g¢ocugunu pasif aktivitelerle gegirmektedir. Bu durum, orak hiicreli
anemisi olan ¢ocuklarin engellenmis olma duygusu yasamalarina neden olabilir.

Gil ve arkadaglar1 (103), Kuzey California’da yaslar1 13-17 arasinda olan 24’
kiz ve 13’1 erkek olan 37 orak hiicreli anemisi olan ¢ocukla bir arastirma yapmislardir.
Bu arastirmada cocuklarin %13°l agrilar1 nedeniyle okula devam edememistir ve
%181, ders dis1 aktivitelerde bulunamamistir. Bu c¢alismaya benzer olarak yukarida
belirtildigi gibi OHA ¢ocuklar aktif olmay: istedikleri halde, hastaligin onlardaki etkileri
nedeniyle pasif bir yasam siirmektedirler (Cizelge 4.2).

Aktivite konusunda AG ve KG kendi i¢inde karsilastirildiginda OHA hastasi
olan arastirma grubu, karsilagtirma grubundaki saglam cocuklardan daha pasif bir
yasam stirmektedirler (Cizelge 4.2). Bu durum; orak hiicreli anemisi olan ¢ocuklarin,
kendilerini akranlarindan farkli hissetmelerine, kendilerini daha yetersiz ve sinirli olarak

degerlendirmelerine de yol agabilir.

5.2. Orak Hiicreli Anemisi Olan Cocuklarda Hastaliklarina iliskin Baz
Ozellikleri

Brown ve ark. (102), Amerika’da 8-18 yas arasinda 58 orak hiicreli anemi
hastasiyla arastirma yapmislardir. Bu arastirmaya katilan cocuklarin 33’14 kiz, 25’1
erkektir. Bu cocuklar Afrika-Amerika kokenlidir. Bu hastalar 6 ay- 6 yas arasinda
hastaliklarinin ilk tanisini almiglardir. Bu ¢alismaya benzer sekilde OHA hastast olan
AG’ da ilk taniy1 hastaliga 6zgii olarak ilk ii¢ ayda (%62,2) ve ii¢ yas (%33,3) i¢inde
almiglardir ( Cizelge 4.3)

Jacob ve ark. (12), San Francisco’da yaslar1 5-19 olan 27 orak hiicreli anemisi
olan ¢ocuklarla yapmis olduklar1 ¢alismada, orak hiicreli anemi hastalarinin bir yilda
hastaneye basvurma sikligi ortalama olarak 2-3 defa olarak belirlenmistir. Yine bu
calismaya gore hastalar ortalama olarak 13-15 giin hastanede Yyatarak tedavi

gormiiglerdir. Yaptigimiz ¢alismada da, orak hiicreli anemisi olan ¢ocuklar, bir yil
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icinde, agrili krizlerle hastaneye 2-4 defa (%37,9) bagvurmuslardir. Bu calismaya
benzer sekilde yaptigimiz ¢aligmada orak hiicreli anemisi olan ¢ocuklar hastanede en
fazla kalma siiresi olarak 8-15 giin olarak belirlenmistir (%42,2). Bu iki caligmada
goruldiigli gibi OHA hastaliginda agrili krizler nedeniyle hastalar yagsamlarinin uzun bir
stiresini hastanede gegirebilmektedir. Bu da ¢ocuklarin normal yasam siireglerini, akran
ve aile iliskilerini de, kesintiye ugratarak onlari etkileyebilmektedir.

Atkin ve ark. (80) Ingiltere’de yaslar1 10-19 arasinda olan kiz ve erkeklerden
olusan 26 orak hiicreli anemili ¢ocukla yapmis olduklar1 bir ¢alismada ¢ok az ¢ocugun
hastalig1 hakkinda ¢evresindekilerle konusmadigini belirlemislerdir. Yaptigimiz ¢alisma
sonucunda orak hiicreli anemisi olan c¢ocuklart %11,1°’1 hastaligit hakkinda
arkadaglariyla konusmadiklar1 saptanmistir. Bu sonu¢ Atkin ve ark. (80) tarafindan
yapilan bu calisma ile benzerlik gostermektedir. Kronik hastaliklarda aile ve akran
gevresinin  hastaliktan haberdar edilmesi, hastalikta bakim siirecini  olumlu
etkilediginden (%86- 88,9, Cizelge 4.3) AG hasta cocuklarin hastane disinda da

bakimlarini onlarin lehine etkileyebilir.

5.3. Orak Hiicreli Anemi ve Benlik Saygisi

Arastirmada, orak hiicreli anemisi olan ¢ocuklarin benlik saygisi puani ile ayni
yas grubundaki saglikli ¢ocuklarin benlik saygisi puanlar arasinda karsilastirilmis
istatistiksel olarak anlamli bir farklilik bulunmamigtir. Orak hiicreli anemi hastaligi
olan ¢ocuklarda benlik saygisi ile ilgili yeterli arastirmalara ulagilamadigindan ve orak
hiicreli aneminin kronik bir hastalik olmas1 nedeniyle literatiirde kronik hastalig1 olan
cocuklarda benlik saygisini inceleyen, bu arastirma sonucunu destekleyen ve
desteklemeyen arastirmalar incelenmistir.

AG ve KG’nda bulunan ayn1 yaslardaki OHA ve saglikli ¢ocuklarda yapilan bu
calismada, OHA’li ¢ocuklar, saglikli cocuklara benzer bir benlik saygist puan dagilimi
gostermislerdir. Bu sonu¢ hastaligin ¢ocuklarin benlik saygisina olumsuz etkisi
olabilecegi diisiincesine ters, ancak hastalarin kendi gelisimsel 6zellikleri agisindan

olumlu bir durumdur.
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Hastalikla bas etme 6zelligi farkli bir yasam deneyimi sagladigindan, hastalikla
bas etme siirecinde kendilerini akranlarina gére deneyim bakimindan, daha olumlu
algilamanin AG’daki OHA c¢ocuklarin sonucuna bdyle bir yansima yaptigi
diistiniilebilir.

Kronik hastalik siireci kisilik gelisimini olumsuz etkileyebilecegi gibi benlik
saygist gelisimini de olumsuz etkileyebilmektedir. Kronik hastaligi olan ¢ocuklarla
yapilan aragtirmalarin ¢gogunda benlik saygisi gelisimi degerlendirildiginde diisiik olarak
belirlenmistir. Baz1 arastirmalarda ise kronik hastaligi olan ¢ocuklarin benlik saygisi
diizeylerinin saglikli ¢ocuklarin benlik saygis1 diizeylerine gore etkilenmedigi
goriilmistiir. Bu konuda bir kag¢ arastirma sonucu asagida goriilmektedir.

Kogkar ve ark. (94), Ankara’da 8-18 yaslarinda, kronik bobrek hastaligi olan 4
erkek, bir kiz ile yapmis olduklar1 etkilesim grubu calismasinda bu hastalarda diisiik
benlik saygisi saptamiglardir.

Ritchie (72), Amerika’da 45 kanserli ergenle yapmis oldugu ¢alismada, kanserli
cocuklarin benlik saygisi puanlarinin saglikli ¢ocuklara gore anlamli olarak diisiik
oldugunu belirlemistir.

Oz ve ark. (91), izmir’de iki hastanenin ¢ocuk endokrinoloji polikliniklerine bagvuran
150 g¢ocukla yapmis olduklar arastirmada, Tip 1 diyabetli ¢ocuklarin benlik saygisimn,
saglikli cocuklara gore diisiik oldugunu saptamislardir.

Keser ve ark. (81), Ankara’da, obezite, diabet, gelisim geriligi, kardit ve astim
tanisiyla takip edilen 150 ¢ocuk ve herhangi bir kronik hastaligi olmayan 50 ¢ocukla
yapmis olduklar1 aragtirmada, sadece gelisim geriligi olan ¢ocuklarin benlik saygisinin
diisiik oldugu, diger kronik hastalig1 olan ¢ocuklarin benlik saygisi puanlar1 arasinda
anlaml fark olmadigin1 saptamislardir.

Cohen ve ark. (93), Israilde 12-18 yas araliginda konjenital kalp hastalig1 olan
45 ergen ve saglikli 45 ergenle yapmis olduklari bir ¢alismada her iki grupta da benlik
saygist puanlarinda anlamli bir farklilik olmadig saptanmastir.

Olger ve ark. (92), Marmara Universitesi Cocuk Gogiis Hastaliklari
Poliklinigi’nde takip edilen 8-15 yas aras1 65 astimli ¢ocuk ve herhangi bir kronik
hastalig1 olmayan 76 ¢ocugun benlik saygisi puanlarini karsilagtirmislardir. Calismanin
sonucunda astimli ¢ocuk ve ergenlerin benlik saygisi puanlar ile saglikli ¢ocuklarin

benlik saygisi puanlart arasinda herhangi bir farklilik olmadigi saptanmastir.
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2000-2012 yillart arasinda farkli kronik hastaliklara yapilan benlik saygisi
degerlendirmesi sonuglarinda da goriildigi gibi, kronik hastaliklarda benlik saygist ya
diisiik ya da karsilastirilan gruplarda fark olmadigi goriilmiistiir. Bu durum arastirma
grubumuzda benlik saygisinin orta diizey ve iistiinde oldu gibi, KG grubu olan saglam
cocuklarla aralarinda fark bulunmadig1 sonucunu destekler niteliktedir. (71, 81, 91, 92,

93, 94).

5.4. Ana — Baba ilgisi

Bu calismada, orak hiicreli anemisi olan ¢ocuklarda benlik saygisit puani
ortalamasi ile anne-baba ilgisi puan ortalamasi arasindaki farklilik istatistik acidan
anlamlidir. Cocugun ihtiyaglarinin ve gelisim diizeyinin dikkate alindigi, hosgord,
anlayis ve sinirlamanin bir denge i¢inde oldugu aile ortami ¢ocuklarin pek ¢ok
yonden gelisimi i¢in uygun bir ortam olmaktadir. Cesitli arastirmalar anne
babalarin1 demokratik olarak algilayan c¢ocuklarin daha az psikolojik belirti
gosterdiklerini, benlik saygilarinin ve kendilerine gilivenlerinin daha yiiksek
oldugunu, kendilerini daha az yalniz hissettiklerini, sosyal kaygi diizeylerinin daha
disiik oldugunu gostermektedir (95, 96).

Bu aragtirmada hem AG’unda (%71,1) hem de KG’unda (%54,2) ana-baba ilgisi
yiiksek diizeyde oldugu saptanmistir (Cizelge 4.5). Ayrica AG’nun benlik saygis1 puan
ortalamalar1 ile ana- baba ilgisi puan ortalamalar1 arasindaki fark anlamli bulunmustur
(Cizelge 4.6). Bu konuda yapilmis ve yapilan bu arastirma sonucunu destekleyen bazi
calismalar asagida yer almaktadir.

Sezer (97), Malatya’da, 549 ergenle yapmis oldugu ¢alismada, ana-baba
tutumlart ile benlik algist puanlarinin anlamli oldugunu belirlemistir.

Arslan ve Kabasakal (98), Isparta’da yaslari 15-18 olan 332 ergenle yapmis
olduklar1 ¢aligmada ergenlerin problem ¢dzme becerileri ve algiladiklar1 ana baba
tutumlari arasinda pozitif yonde anlamli diizeyde bir iliskinin oldugunu saptamislardir.

Boughton ve Lumley (99), 268 ergenle yapmis olduklart bir ¢alismada, anne baba
tutumlarim algilayisin, psikolojik dayanikliligi olumlu etkiledigini belirlemislerdir.
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Gilman ve Huebner (100), Amerika’da 485 ergenle yapmis olduklart bir
calismada olumlu ebeveyn iligkisi olan ergenlerin, yasam doyumlart ve benlik
saygilarinin yiiksek oldugunu saptamiglardir.

Macit ve ark. (101), Malatya’da 9-17 yas arasi anne babasi bosanmis 185
Ogrenci ve anne babasi bosanmamig 179 6grenciyle yapmis olduklar bir ¢alismada her
iki grupta da 6grencilerin benlik saygis1 diizeyleri arasindaki farkin anlamli olmadigini
belirlemislerdir.

Ana-baba ilgisi benlik saygisini etkileyen bir 6zellik oldugundan AG ve KG’nun
ana-baba ilgisi alt boyutuyla karsilastirildiginda fark her iki grup igin Onemli
bulundugundan (Cizelge 4.8), 12-18 yas grubundaki cocuklarin OHA hastalar1 ya da
saglikli olsalar bile bu bakimdan kisilik gelisimleri siirecinde desteklenmeleri gerektigi

diistiniilebilir.

5.5. Baz1 Tanitic1 Ozelliklerle Benlik Saygis1 Arasindaki Iliski

Arastirmada, orak hiicreli anemisi olan c¢ocuklarin ve saglikli g¢ocuklarin
cinsiyet, kardes sayisi, aylik gelir, annenin egitim diizeyi, annenin meslegi, babanin
egitim diizeyi, babanin meslegi, aile durumu, okul basaris1 6zelliklerine gore benlik
saygist puanlar incelenmistir. Bazi tanitict 6zellikler ile benlik saygisi puan ortalamasi
arasinda istatistiksel olarak gruplar arasi anlamli fark bulunmamustir (Cizelge 4.9).
Aragtirma ve karsilastirma gruplar1 arasinda farkin anlamli ¢ikmamis olmasi, AG ve
KG’nun orneklem seciminde birbiriyle oOrtiisen ozellikleri yansittigini gostermesi
agisindan 6nemlidir. Yine AG ve KG’nun benlik saygis1 puan ortalamalar: arasinda da
genel puanlar kargilastirildiginda fark bulunamamuistir (Cizelge 4.4).

Arastirmamizda baktigimiz tanitict 6zellikler boyutuyla OHA hastalar ile

benzer bir aragtirmaya rastlanmamustir.
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6. SONUC VE ONERILER

6.1. Sonuclar

Calismadan elde edilen sonuglar agagida verilmistir.

1- Aragtirma grubunun % 60’1, karsilastirma grubunun %54,2’si 12-15 yasindadir.
Kizlar arastirma grubunda % 37,8, karsilastirma grubunda 937,5°dir ve erkeklerin
sayisindan daha fazladir.

2- Arastirmaya katilan ¢ocuklarin %42,2’sinin, karsilastirma grubundaki
cocuklarin ise %37,5’inin 2-3 kardesi vardir.

3- Calismamiza katilan arastirma grubundaki ¢ocuklarin %66,7’sinin ailesinin geliri
giderinden azken, karsilastirma grubundaki ¢ocuklarin %62,5’inin ailesinin  geliri
giderlerine esittir.

4- Arastirma grubundaki cocuklarin %68,9’unun annesi ilkokul mezunu ve
%97,8’inin annesi ev hanimidir. Karsilagtirma grubundaki g¢ocuklarin annelerinin
%50’s1 ilkokul mezunu ve %93,8’1 ev hanimidir.

5- Arastirma grubunun %75’inin babasi ilkokul mezunu ve %351,1’inin babasi
is¢idir. Karsilagtirma grubunun %61,7’sinin babasi ilkokul mezunu ve %58,3’iiniin
babasi is¢idir.

6- Arastirma grubunun %86,7’sinin, karsilastirma grubunda ise %70,8’inin aile
yapist ¢ekirdek ailedir.

7- Arastirma grubundaki cocuklarin %40,9’unun, karsilastirma grubundaki
cocuklarin ise %45,8’inin okul basarisi iyidir (Cizelge 4.1).

8- Yapilan istatistiksel degerlendirme sonucunda AG ve KG’ unun tanitict
ozellikleri ile benlik saygisi puan ortalamasi arasinda istatistiksel olarak anlamli fark
bulunmamustir (Cizelge 4.9).

9- Arastirma grubundaki ¢ocuklarin %62,2’si orak hiicre anemi tanisini
yasamlarinin ilk 3 -12 ayinda almiglardir (Cizelge 4.3).

10- Arastirma grubundaki cocuklarin %91,1’i ayda bir hastanede kontrole

gelmektedirler. Bu cocuklarin = %42,2’sinin hastanede en uzun kalma siiresi 8-15
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giindiir. Ayrica bu ¢ocuklarin %37,9’unun, son bir yil i¢inde agrili krizlerle hastaneye
bagvurma sikligi 2- 4 kez olarak degismektedir (Cizelge 4.3).

11- Orak hiicreli anemisi olan ¢ocuklar (AG) ile saglikli ¢ocuklarin (KG) benlik
saygist puanlar1 arasinda istatistiksel agidan anlamli fark bulunmamistir (p=0,368, p
>0,05 (Cizelge 4.4).

12- Orak hiicreli anemili c¢ocuklarin %62,2°si hastaliklarindan dolay1
ebeveynlerinin ilgisinin daha fazla oldugunu belirtmislerdir (Cizelge 4.3).

13- Arastirma grubundaki ¢ocuklarin ana-baba ilgisi puani (0-1 puan, %71,1)
KG’daki ¢ocuklarin ana-baba ilgisi puanindan daha yiiksek (0-1 puan, %54,2)
bulunmustur. Ancak yapilan istatistiksel analizde AG ve KG’daki ¢ocuklarin ana-baba
ilgisi puanlar1 arasindaki fark anlamli bulunmamistir (p=0,091, p >0,05 (Cizelge 4.5).

14- Aragtirma grubundaki g¢ocuklarin benlik saygisi puan ortalamalar1 (1,87
puan) ile ana-baba ilgisi alt 6l¢egi puan (1,07) ortalamalari, karsilastirma grubunun
aynt puan (benlik saygisi puan ort: 2,125, ana-baba ilgisi puan ort: 1,65)
ortalamalarindan daha yiiksek olarak saptanmistir. Yapilan istatistiksel analizde,
yalnizca, AG’nun benlik saygisi puan ortalamalar ile ana- baba ilgisi puan ortalamalari
arasindaki fark Onemli bulunurken (p=0,0001, p<0,05), KG’nun ayni diizeydeki
ortalamalar1 arasindaki fark Onemsiz olarak degerlendirilmistir (p=0,0635, p>0,05
(Cizelge 4.6).

15- Arastirma grubunun benlik saygisi alt 6lgegi olan babayla iliski puanlar
(orta: %53,3 ve diisiik: %40,0) KG’daki ¢ocuklara gore (orta: %64,6, ve yiiksek: %18,8)
daha diisiik olarak belirlenmistir. Bu durum istatistiksel analizde de iki grup arasindaki
farkin 6nemli oldugu sonucuna yansimaktadir (p=0,022, p<0,005 (Cizelge 4.7).

16- Arastirma gurubundaki ¢ocuklarin benlik saygist puan ortalamalart (1,87
puan), KG’dan daha ytiksektir (2,125 puan). Benlik saygis1 alt 6l¢egi olan babayla iligki
puan ortalamalar1 ise her iki gurupta (AG: 3,96 puan, KG: 3,13) orta diizeyde
saptanmistir.  Yapilan istatistiksel analizde AG ve KG’nun benlik saygisi puan
ortalamalar1 ve babayla iligki alt 6l¢eginin puan ortalamalari arasindaki fark anlamh

bulunmustur (AG p=0,0001, p<0,05 ve KG: p=0,0005, p<0,05 (Cizelge 4.8).
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6.2. Oneriler

Bu sonuglar dogrultusunda;

1- Arastirma grubundaki OHA olan cocuklarin 12- 18 yaslarinda olmalarina
karsin, yarisindan fazlasi hastaligin seyrini 6nemli derecede etkileyen beslenme ve sivi
tikketimi konusunda, gerektigi gibi aliskanlik edinmedigi saptandigindan, Bu ¢ocuklarin
evde, okulda ve yakin ¢evrelerinde hastaliklarinin seyrini 6nemli diizeyde etkileyen sivi
ve besin tiiketimlerinin gilinliik gereksinimlerine gore diizenlenmesi,

2- Orak hiicreli anemisi olan ¢ocuklarin anne-babasinin kendilerine hastaliktan
dolay1 asir1 ilgisi saptandigindan, bu durumun ¢ocugun 6zgiiven kazanmasinda sorun
olabilecegi ve akranlariyla sosyallesmesinin engellenebilecegi diisiincesiyle aileye ya da
¢ocugun bakimini iistlenen kisilere asir1 ilginin ¢ocuklarin sosyal gelisimin etkileri
konusunda egitim verilmesi,

3- Orak hiicreli anemisi olan ¢ocuklarin, giinliik aktivitelerinde pasif aktiviteler
yer verdigi saptandigindan; hemsireler, aile, akran ve okul c¢evresinde aktiviteleri
belirlenirken, grup etkilesiminin olacagi ve asir1 yorucu olmayan aktivilere
yonlendirilmeleri,

4- Orak hiicreli anemisi olan ¢ocuklarin ancak %60°1 hematoloji Kkliniklerinde
izlenirken ve hastalik hakkinda bilgi aldigin1 belirttiginden; hastalikta ¢gocuklarin kendi
bakimlar1 ve hastalik siirecinde aktif rol alabilmeleri i¢in tiim OHA hastalarinin,
hastaliklar1 konusunda diizenli ve siirekli egitilmelert,

5- Orak hiicreli anemisi olan ¢ocuklarin hastaliklar1 hakkinda yakin ¢evrelerinin
ve okullarinda 6gretmenlerinin tamami hastaliklarmi bilmedigi i¢in, hastalik siirecinde
bakim, tedavi ve gerekli onlemlere yonelik diizenlemelerin yapilmasi i¢in OHA’si olan
cocuklarin aile, arkadas ve okul ¢evresinde olan, yardim edebilecek bireylerin hastalik
stireci ve etkin bakim ve diizenlemeler konusunda egitimlerle bilgilendirilmesi,

6- Orak hiicreli anemi gibi kronik hastaliklarda sosyal destekler hastaligin seyri,
bakimi, aligkanliklarin diizenlenmesinde etkili oldugundan ve AG’daki OHA olan
cocuklarin hicbirinin, hastalig: ile ilgili herhangi bir dernek iiyeligi saptanmadigindan,
toplum bazinda OHA olan ¢ocuklarin sosyal olarak 6rgiitlenmesinin desteklenmesi,

7- Orak hiicreli anemisi olan c¢ocuklarin kendi bakimlarinda sorumluluk

alabilmeleri igin iist diizeyde benlik saygisi olmasi istendiginden, bu ¢ocuklarin benlik
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saygisinin  gelisimini  O6nemli dilizeyde etkiledigi diisiiniilen, sosyal-entellektiiel
gelisiminin desteklenmesi ve izlenmesi Onerilmektedir. Orak hiicreli anemisi olan
cocuklar ve ailelerine hazirlanan “Orak Hiicreli Anemisi Olan Cocuklarda Benlik
Saygist ve Onemi” baslikli egitim kitapgig, ailelere ve hasta ¢ocuklara rehberlik etmek

amactyla verilmistir.

58



10.
11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

7. KAYNAKLAR

Dale JC, Cochron CJ, Jernigon E., Health-related quality of life in children and
adolescents with sickle cell disease. Journal of Pediatric Health Care, 2010;1-8.

Apak H. Hemoglobinopatiler ve Talasemileri. Anemiler Sempozyumu, Istanbul, 2001; 149-
162

Vergin C. Anormal Hemoglobinler. 5.Uluslararasi Talasemi Yaz Okulu, Antalya, 2008;47-
54.

Miimiisoglu S, Sayal B, Beksa¢ S.Talasemi ve hemoglobinopatilerde prenatal tani
yontemleri. Tiirkiye Klinikleri 2010; 3(1):40-3.

Behrman, RE, Kliegman RM, Jenson BH. Kan Hastaliklar1. Pediatri. Cilt:1. 1. Baski,
Istanbul; Nobel T1p Kitabevleri, 2008; 1624-1629.

Menaa F. Strokei in sickle cell anemia patients: A need for multidisciplinary approaches.
Atherosclerosis. 2013; 229(2):496-503.

Hendricks L.V, Nelson M. Update of the health care management needs of infants with
sickle cell disease. Pediatr Health Care. 1999;13:217-222.

Kiling Y. Orak Hiicre Anemisi: Tani, tedavi, izlem. Tiirkiye Klinikieri 2010;8: 30-34.
Knight-Madden J,Greenough A. Acute pulmanary complications of sickle cell disease.
Pediatric Respiratory Reviews.2013;1-3.

Antmen B. Orak hiicre anemisi. . Tiirkiye Klinikleri 2007, 3(10): 29-33.

Patiroglu T. Orak Hiicre Hastaliginin Fizyopatolojisi ve Tanist. 12. Mersin Pediatri Giinleri
Hemoglobinopati Sempozyumu, Mersin, 2007;62-66

Jacob E, Miaskowski C, Savedra M, Bey, JE, Treadwell, N, Styles C. Changes in sleep,
food intale, and activity levels during acule painful episodes in children with sickle cell
diase. Journal of Pediatric Nursing, 2006; 21(1): 23-33.

Dénbak L. insan hemoglobin varyantlar1. Journal of Science and Engineering 2005; 8(2).
Yoriikoglu A. Genglik Cag1.11. Basim,Ozgiir Yayinlar1.2000;105-109.

Emiroglu F N, Akay A P. Kronik hastaliklar, hastaneye yatis ve ¢ocuk. DEU. Tip Fakiiltesi
Dergisi,2008;22(2):99-105.

Bingol G, Ayanoglu G. Tiirkiye’deki Bazi Hemoglobin Varyantlart ve Bunlarin
Fizikokimyasal Ozelliklerinin Arastirilmasi. Ankara,1976;6(1):88-101.

Yoriikoglu A. Genglik Cag1.11. Basim,Ozgiir Yayinlar.2000;105-109.

Ozkan 1. Benlik saygisi etkileyen etkenler. Diisiinen Adam, 1994, 7(3): 4-9.

Amez Medical Centre. Erisim: http://www.amezatsu.com/category/anemia. Erigim
Tarihi:07-02-2014

Sickle Cell Anemia-Causes. Erigim:http://www.Nhs.Uk/Conditions/sickle-cell-
anemia/Pages/causes.aspx. Erigsim Tarihi:07-02-2014.

59


http://www.amezatsu.com/category/anemia

21,

22,

23.

24,

25.

26.
27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.
34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

Fisher R, Haldane RBS, Wright S. Rasgele Mutasyonlar ve Evrimsel Degisim.
Erisim:http://evrimianlamak.org/e/P1:evrim_tarihi_4 .1 Erisim Tarihi:10-02-2014.

Hatay Halk Sagligi Midiirliigt Erigim:
http://hatay.hsm.saglik.gov.tr/talasemi.php?dil=tr&sayfa=sayfa&no=talasemi-4.Erisim
Tarihi:17-02-2014

Canatan D. Talasemi ve hemoglobinopatilerin diinyada ve Tirkiye’de durumu. Tiirkiye
Klinikleri 2010; 3(1): 1-4.

Tirkiyede Talasemi Dagilimi. Erigim:http://www.bsm.gov.tr/acsap/talasemiOl.asp?sira=20.
Erisim Tarihi:07-02-2014.

Cetin S, Dilmener M. Sitma tedavisi ve yeni antimalaryal ilaglar. Klimik Dergisi. 1995,
8(2): 55-58.

Menevse A .Hastaliklara karsi tutumlarin evrimi. Klinik Psikiyatri 1999;2:117-123.
Hasanoglu E, Diisiinsel R, Bideci A. Temel Pediatri.l. Baski, Ankara: Giines Tip
Kitapevleri, 2010: 991- 992.

Atkin K, Ahmad WIV. Genetic screening and hemoglobinopathies: ethics, politics and
practice. Social Science & Medicine, 1998; 46 (3) : 445-458
Erisim:http://www.hinsdale86.org/staff/kgabric/Disease11/Sickle%620Cell%20Anemia/.
Erisim Tarihi:07-02-2014.

Aha S, Diilger H. Hemoglobinlerin nonenzimatik glikolizasyonu. Van Tip Dergisi 2001; 8
(3).

Giingor A, Demir Y, Demir N. Anormal hemoglobinlerin farklt hemoglobin
elektroforezlerii ile belirlenmesi. SDU Journal of Science (E-Journal) 2011,6(1):40-54.
Smith R W, Coyne P, Simith S V. Temperature changes, temperature extremes and their
relationship to emergency department visits and hospitalizations for sickle cell crisis. Pain
Managament Nursing, 2003;4(3):106-111.

Antmen B. Orak hiicre anemisi. Tiirk Pediatri Arsivi 2009; 44:39-42.

Neyzi O, Ertugrul T. Pediyatri. 4. Basim,Istanbul, Nobel T1p Kitabevleri,2010: 1303-1305.
A Case Study of the Efects of Mutation: Sickle Cell Anemia. Erisim:
http://evolution.berkeley.edu/evolibrary/article/mutations_06. Erisim Tarihi:07-02-2014.
Cope A. Sickle cell disease update on management. Pediatrics and Child Health,
2013;23(11):480-484.

Yaralh N. Orak Hiicreli Anemide Klinik Bulgular. 12. Mersin Pediatri Giinleri
Hemoglobinopati Sempozyumu, Mersin, 2007;67-69.

Unal S. Orak Hiicreli Anemide Komplikasyonlara Yaklasim. 5.Uluslararas1 Talasemi Yaz
Okulu, Antalya, 2008;173-174.

Kiling Y. Hemoglobin Hastaliklari. Orak Hiicre Anemisi. 1. Baski, Istanbul, Istanbul
Medikal Yaymecilik, 2011:1307-314.

Okuyaz C. Orak Hiicreli Anemi ve inme. 12. Mersin Pediatri Giinleri Hemoglobinopati

Sempozyumu, Mersin, 2007;71-76.

60


http://hatay.hsm.saglik.gov.tr/talasemi.php?dil=tr&sayfa=sayfa&no=talasemi-4.Erişim
http://evolution.berkeley.edu/evolibrary/article/mutations_06

41.

42.

43.

44,

45,

46.
47.

48.

49.

50.

51.

52.

53.

54,
55.

56.

57.

58.

59.

60.

Sasmaz I .Orak Hiicreli Anemide Aplastik Kriz ve Sekestrasyon Krizi Tani-Tedavisi. 12.
Mersin Pediatri Giinleri Hemoglobinopati Sempozyumu, Mersin, 2007;71-76.

Delibas A. Orak Hiicreli Anemide Nefrolojik Sorunlar. 12. Mersin Pediatri Giinleri
Hemoglobinopati Sempozyumu, , Mersin, 2007;82-85.

Kuyucu S. Orak Hiicreli Anemide Solunum Sistemi Komplikasyonlar1 ve Pulmoner
Hipertansiyon. 12. Mersin Pediatri Giinleri Hemoglobinopati Sempozyumu, Mersin,
2007;77-80.

Cavusoglu H. Cocuk Sagligi Hemgireligi. cilt:1 8. Baski, Ankara; Sistem Ofset Basimevi,
2004: 206-210.

Giiven¢ B. Hematoloji Uzmanlik Dernegi. Orak Hiicreli Anemide Sik Sorulan Sorular.
Erisim: http://hematoloji.org.tr/content.php?gid=18. Erisim tarihi:17-02-2014.

Agaoglu L. Oral Selator Ajanlar. 30. Pediatri Giinleri, Istanbul,2008: 84-86.

Ozyiirek R. Hemoglobinopatilerde Kardiyak Komplikasyonlar. Talasemi  ve
Hemoglobinopatiler.2008:175-177.

Tiirk Hematoloji Dernegi. Ulusal Tedavi Klavuzu 2011. Erisim: www.thd.org.tr/.. Erisim
tarihi:17-02-2014.

Fisgin T. Orak Hiicreli Anemide Perioperatif Tedavi ve Bacak Ulserlerine Yaklagim. 12.
Mersin Pediatri Giinleri Hemoglobinopati Sempozyumu, , Mersin, 2007;102-104.

Giimriik F. Hemoglobinopatilerin Tan1 ve Tedavisinde Yenilikler. 9.Mezuniyet Sonrasi
Egitim Kursu, Ankara, 2006; 62-64.

Canatan D. Orak Hiicre Anemisi. XXX. Ulusal Hematoloji Kongresi, 6zet Istanbul, 2003:
93-100.

Kiling Y. ORAK Hiicre Anemisi Tedavisinde Yeni Gelismeler. 12. Mersin Pediatri Giinleri
Hemoglobinopati Sempozyumu, , Mersin, 2007;105-107.

Duru F. Orak Hiicreli Anemide Agrili Krizlerin Tedavisi. 12. Mersin Pediatri Gtinleri
Hemoglobinopati Sempozyumu, , Mersin, 2007;90-93.

Stewart M. Sickle cell disorders and physiotherapy. Physiotherapy,1997;83(7):333-339.
Unal S. Orak Hiicreli Anemide Kronik Transfiizyon ve Kan Degisimi Endikasyonlar1. 12.
Mersin Pediatri Giinleri Hemoglobinopati Sempozyumu, Mersin, 2007;98-101..

Ulger H, Coskun A. Cinko:Temel Fonksiyonlar1 ve Metabolizmasi. Diizce Tip Fakiiltesi
Dergisi 2003; 5 (2): 38-44.

Cetinkaya U D. Orak Hiicreli Anemide Hematopoetik Kok Hiicre Transplantasyonu. 12.
Mersin Pediatri Giinleri Hemoglobinopati Sempozyumu, , Mersin, 2007;113-114.

Gribbons D, Zahr K L, Opas R. S. Nursing management of children with sickle cell
disease: An update. Journal of Pediatric Nursing, 1995;10(4):232-242.

Reddin C, Cerrentano E, Tanabe P. Disease management in the emergency department:
what every emergency nurse should know. Journal of Emergency Nursing. 2010;1-4.

Todd HK, Green C, Bonham lv, Haywood C. Sickle cell disease related pain:Crisis and
conflict. The Journal of Pain, 2006;7(7):443-458.

61


http://hematoloji.org.tr/content.php?gid=18

61.

62.

63.

64.

65.

66.

67.

68.

69.

70.

71.

72.

73.

74.

75.

76.

77.

Yildirnm KY. Kanser Agrisinin Nonfarmakolojik Yontemlerle Kontrolii. Kanser ve Palyatif
Bakim. 1.Basim, Meta Basim, 2006:97-121.

Ozyiirek E. Orak Hiicreli Anemili Cocuklarda Ates. 12. Mersin Pediatri Giinleri
Hemoglobinopati Sempozyumu, , Mersin, 2007;86-89

Anisoy ES. Ergenlerde agilama. Cocuk Dergisi. 2014;8(-):33-39.

Otacioglu SG.Miizik 6gretmeni adaylarinin benlik saygisi diizeyleri ile akademik ve calgi
basarilarmin karsilastirilmasi. Dicle Universitesi Ziya Gokalp Egitim Fakiiltesi Dergisi, 13
:2009;141-150.

Toziin M. Benlik Saygisi. Genis A¢1. Actual Medicine, 2010:52-56.

Mxwell EL, Chmielevski JE. Enviromental personalization and elementary school
children’s self esteem. Journal of Enviromental Psychology, 2008; 28:143-153.

Hamarta E, Demirtas E. Lise dgrencilerinin utangaclik ve benlik saygilarinin fonksiyonel
olmayan tutumlar agisindan incelenmesi. Selcuk Universitesi Sosyal Bilimler Enstitiisii
Dergisi,2009;21:239-245.

Eris Y, ikiz FE. Ergenlerin benlik saygis1 ve sosyal kaygi diizeyleri arasindaki iliski ve
kisisel degiskenlerin etkileri. Turkish Studies, 2013; 8(6):179-191.

Giiloglu B, Karairmak O. Universite dgrencilerinde yalmzligin yordayicisi olarak benlik
saygisi ve psikolojik saglamlik. Ege Egitim Dergisi, 2010; 2(11):73-88.

Cuhadaroglu F.Adblesanlarda Benlik Saygisi, Uzmanlik Tezi, Hacettepe Universitesi Tip
Fakiiltesi Psikiyatri Ana Bilim Dali, Ankara,1986.

Oy B. Cocuk ve ergenlerde depresyon epidemiyolojisi ve risk etkenleri. Cocuk ve Genglik
Ruh Saghgi Dergisi, 1995;:40-43.

Ritchie MA. Self-esteem and hopefulness in adolescents with cancer. Journal of Pediatric
Nursing, 2001;1(1):35-42.

Baybek H, Yavuz S. Mugla universitesi 6grencilerinin benlik saygilarinin incelenmesi.
Mugla Universitesi SBE Dergisi,2005;73-94.

Cetinkaya S, Arslan S, Nur N, Ozdemir D, Demir O F, Siimer H. Sivas il merkezinde
sosyoekonomik diizeyi farkli {i¢ ilkdgretim okulu &grencilerinin benlik saygist diizeyi.
Klinik Psikiyatri Dergisi, 2006;9:116-122.

Bayraktar F, Sayll M, Kumru A. Liseli ergenler ve {iniversiteli genglerde benlik saygist:
ebeveyn ve akrana baglanma, empati ve psikolojik uyum degiskenlerinin rolii. Tiirk Psikolji
Dergisi,2009;24(63):48-63.

Serin N B, Oztiirk S. Anne-babasi bosanmis 9-13 yaslarindaki ¢ocuklar ile aym yas
grubundaki anne-babasi bosanmamis ¢ocuklarin benlik saygist ve kaygi diizeyleri. Ahi
Evran Universitesi Egitim Fakiiltesi Dergisi, 2007;8(2):117-128.

Secer i,Ay I, ilbay A Y, Cifci M. Yatili ilkogretim bolge okullarindaki 6grencilerin benlik

saygilarinin incelenmesi. Sakarya Universty Journal of Education,2011;61-69.

62



78.

79.

80.

81.

82.

83.

84.

85.

86.
87.

88.

89.

90.

91.

92.

93.

94.

Cakar F S, Karatas Z. Ergenlerin benlik saygisi, algiladiklari sosyal destek ve umutsuzluk
diizeyleri: bir yapisal esitlik modeli ¢aligmasi. Kuram ve uygulamada egitim bilimleri
Educational Sciences,2012;12(4):2398-2405.

McClure at al. Characteristics associated with low self-esteem among us adolescents.
Academic Pediatrics,2010;10:238-244

Atkin K, Ahmad WIV. Living a ‘normal’ life: young people coping with thalassaemia
major or sickle cell disorder. Social Science & Medicine 2001; 53: 615-626.

Keser N, Kape¢1 E G, Odabas E. Farkli kronik hastalig1 olan ve olmayan ¢ocuklarin benlik
algisi, duygusal-davranigsal sorunlar ve ana-baba tutumlari agisindan karsilastiriimasi.
Cocuk ve Genglik Ruh Sagiigi Dergisi,2012;19(2):57-65.

Er M. Cocuk, hastalik, anne-babalar ve kardesler. Cocuk Saghg: ve Hastaliklart Dergisi,
2006;49:155-168.

Jacob E, Miaskowski C, Savedra M, Bey, JE, Treadwell, N, Styles C. Changes in sleep,
food intale, and activity levels during acule painful episodes in children with sickle cell
diase. Journal of Pediatric Nursing, 2006; 21(1): 23-33.

Durualp E, Kara F N, Yilmaz V,Alaybeyoglu K. Kronik hastaligi olan ve olmayan
cocuklarin ve ebeveynlerinin goriislerine gore yasam Kkalitelerinin karsilastirilmasi. Ankara
Universitesi Tip Fakiiltesi Mecmuas1.2010;63(2):55-62.

Tansella C Z. Psychosocial factors and chronic illness in childhood. eur psychiatry,
1995;10:297-305.

Birol L. Hemsirelik Siireci. 9. Baski, Izmir, 2009;1-47.

Aver A. Kronik hastaligi olan ¢ocuk ve ergene yaklagim. Talasemi ve Hemoglobinopatiler,
Talasemi Fedarasyonu, 2008;227-230

Eser D T,Liman T, Bilge A. Kronik hastalig1 olan ergenlerin 6fke ifade bigimleri. Journal Of
Psychiatric Nursing 2012;3(3):116-120

Beytut D S, Bolisik B, Solak V, Seyfioglu D. Cocuklarda hastaneye yatma etkilerinin
projektif yontem olan resim cizme yoluyla incelenmesi. Maltepe Universitesi Hemsirelik
Bilim ve Sanati Dergisi, 2009;2(3):36-43.

Yildirnm A, Simsek H. Nitel Arastirma Yontemleri. 7. Baski, Ankara; Tipki Basim,
2008:101-115.

Oz R, Yilmaz BH, Ak¢ay N. Tip 1 Diyabetli ¢ocuklarda benlik saygisim etkileyen
faktorler. Uluslararas: Insan Bilimleri Dergisi, 2009;6(1):331-338.

Olger S, Fis PN, Berkem B, Karadag B. Astimli cocuklarin benlik saygilari ve annelerinin
duygu disavurum diizeylerinin degerlendirilmesi. T7irk Pediatri Arsivi. 2010,45:144-149.
Cohen M, Mansoor D, Gagin R Lorber A. Perceived parenting style, self-esteem and
psychological distress inadolescents with heart disease psychology. Health & Medicine,
2008;13(4): 381-388.

Kockar A, Soysal AS, Alparslan S, Senol S, Buyan N. transplantasyon sonrasi yasama
uyum. Cocuk ve Genglik Ruh Saghigi Dergisi, 2000;7(3):182-188.

63



95.

96.

97.

98.

99.

Cecen, R. Ogrencilerin cinsiyetlerine ve anababa tutum algilarina gore yalmzlik ve sosyal
destek diizeylerinin incelenmesi. Tiirk Egitim Bilimleri Dergisi, 2008, 6(3): 415-431.
Keskin, G, Cam O. Ergenlerin ruhsal durumlar1 ve anne baba tutumlari ilebaglanma stilleri
arasindaki iliskinin incelenmesi. Anadolu Psikiyatri Dergisi, 2008;9 (3).139-147.

Sezer O. Ergenlerin kendilik algilarinin anne baba tutumlar1 ve bazi faktorlerle iliskisi.
Yiiziincii Y1l Universitesi EgitimFakiilteDergisi, 2010;6(1): 1-19.

Arslan G, Kabasakal Z. Ergenlerin problem ¢6zme becerileri ve ana-baba tutumlari
arasindaki iligkinin incelenmesi. Turkish Studies, 2013;8(6):33-42.

Boughton K, Lumley M. Parent prediction of child mood and emotional resilience: the
role of parental responsiveness and psychological control. Research article. Depression
Research and Treatment, 2011;2-9.

100. Gilman, R., Huebner, E S. Characteristics of adolescents who report very high

lifesatisfaction. Journal of Youth and Adolescence,2006;35(3): 293-301.

101. Macit ZB, Ath A, Ozalper SH, Kaya A. anne babasi1 bosanmis ve bosanmamis ¢ocuk ve

ergenlerin benlik saygisi, siirekli kaygi ve yalnizlik diizeylerinin incelenmesi. XVIII. Ulusal

Egitim Bilimleri Kurultay1, izmir, 2009.

102. Brown RT, Connelly M, Rittle C, Clouse B. A longitudinal examination predicting

emergency room use in children with sickle cell disease and their caregivers. Journal of
Pediatric Psychology,2006;31(2):163-173.

103. Gil KM, Caison JW, Porter LS, Ready J, Valrie C, Lallinger RR, Daeschner C. daily

stress and mood and their association with pain, health-care use, and school activity in
adolescents with sickle cell diseas. Journal of Pediatric Psychology,2003;28(5):363-373.

64



EKLER

EK-1 16 YASINDAN KUCUK COCUKLARIN YASAL VASILERI ICIN
BILGILENDIRILMIiS GONULLU OLUR FORMU

16 YASINDAN KUCUK COCUKLARIN YASAL VASILERI ICIN
BILGILENDIRILMIiS GONULLU OLUR FORMU

Bu arastirmayr (Orak Hiicreli Anemisi Olan Cocuklarda Benlik Saygisinin
Belirlenmesi), Mersin Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii Cocuk Sagligi ve Hastaliklart
Hemsirelik Ana Dali programi adina tez aragtirmasi olarak yiiriitmekteyim.

Bu veri toplama formlar1 orak hiicreli anemisi olan ¢ocuklarin benlik saygisinin
belirlenmesi amaciyla hazirlanan 71 sorudan olusmaktadir. Sorular arastirmaci ile yiiz yiize
cevaplanacak ve ortalama 15 dakika siirecektir. Bu arastirma ile orak hiicreli anemisi olan
cocuklarin benlik saygisinin belirlenmesi, yliksek benlik saygisinin devam ettirilmesi, diisiik
benlik saygisi bulunanlarin benlik saygisinin olumlu yonde gelismesi ve bu konunun énemine
dikkat c¢ekilmesi amaglanmaktadir.

Aragtirmaya katilim goniilliilik esasina dayalidir. Sizin izniniz olmadan hastaniz bu
aragtirmaya dahil edilmeyecektir. Kararinizdan once arastirma hakkinda sizi bilgilendirmek
istiyoruz. Arastirmanin verileri orak hiicreli anemisi olan ¢ocuklarin tanitici bilgilerini i¢eren
“Kisisel Bilgi Formu” ve benlik saygisin1 belirlemek amaciyla “Rossenberg Benlik Saygisi
Olgegi” kullanilarak toplanacaktir

Bu arastirmaya hastanizin katilmasi dahilinde, sizin ve hastanizin ismi
kullanilmayacak ve kimlik haklariniz korunacaktir. Bu arastirmaya hastanizin katilmasi
durumunda sizden herhangi bir {icret istenmeyecek ve size ek bir 6deme de yapilmayacaktir.

Bu arastirmaya katilmay1 reddedebilirsiniz. Bu arastirmaya katilmak tamamen istege
baghdir ve reddettiginiz takdirde hastaniza uygulanan tedavide herhangi bir degisiklik
olmayacaktir. Bu aragtirmanin herhangi bir asamasinda onayimnizi ¢ekmek hakkina da
sahipsiniz.

Katiliminiz ve desteginiz i¢in tesekkiir ederim.

Arastirmaci
Saghk Bilimleri Enstitiisii
Hemsirelik Ana Bilim Dal
Yiiksek Lisans Ogr. Siireyya CELIK
Ad-Soyad Tarih

Imza
Katilimcinin yasal vasisi:
Tamk

Arastirmaci:
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EK-2 ORAK HUCRELI ANEMIiSI OLAN COCUKLAR iCiN BILGILENDIRILMIS
GONULLU OLUR FORMU

ORAK HUCRELI ANEMISi OLAN COCUKLAR ICIN BILGILENDIRILMIiS
GONULLU OLUR FORMU

Bu aragtirmay1 (Orak Hiicreli Anemisi Olan Cocuklarda Benlik Saygisinin Belirlenmesi),
Mersin Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii Cocuk Sagligi ve Hastaliklar1 Hemsirelik Ana
Dal1 programi adina tez arastirmasi olarak yiiriitmekteyim.

Bu veri toplama formlar1 orak hiicreli anemisi olan ¢ocuklarin benlik saygisinin
belirlenmesi amaciyla hazirlanan 71 sorudan olusmaktadir. Sorular arastirmaci ile yiiz yiize
cevaplanacak ve ortalama 15 dakikanizi alacaktir. Sorulan sorulara cevap vermeniz orak
hiicreli anemisi olan ¢ocuklarin benlik saygisinin belirlenmesi, yiiksek benlik saygisinin
devam ettirilmesinde, diisiik benlik saygisi bulunanlarin benlik saygisinin olumlu yonde
gelismesinde, bu konunun 6nemine dikkat ¢ekilmesi agisindan 6nem tasimaktadir.

Sizin de bu arastirmaya katilmanizi diliyoruz. Ancak bu arastirmaya katilip
katilmamakta serbestsiniz. Arastirmaya katilim goniilliiliik esasina dayalidir. Kararmizdan
Once aragtirma hakkinda sizi bilgilendirmek istiyoruz. Arastirmanin verileri orak hiicreli
anemisi olan ¢ocuklarin tanitict bilgilerini iceren “Kisisel Bilgi Formu” ve benlik saygisini
belirlemek amaciyla “Rossenberg Benlik Saygis1 Olgegi” kullanilarak toplanacaktir

Bu arastirmaya katildigmizda isminiz kullanilmayacak ve kimlik haklariniz
korunacaktir. Bu aragtirmaya katilmaniz i¢in sizden herhangi bir {icret istenmeyecektir.
Arastirmaya katildiginiz i¢in size ek bir 6deme de yapilmayacaktir.

Bu aragtirmaya katilmayr reddedebilirsiniz. Ailenizin onay1 olmasi durumunda bu
calismay1r kabul etmediginiz takdirde calismaya dahil edilmeyeceksiniz. Bu arastirmaya
katilmak tamamen istege baglidir ve reddettiginiz takdirde size uygulanan tedavide herhangi
bir degisiklik olmayacaktir. Yine aragtirmanin herhangi bir agamasinda onaymizi ¢ekmek
hakkina da sahipsiniz.

Katiliminiz ve desteginiz igin tesekkiir ederim.
Arastirmaci

Saghk Bilimleri Enstitiisii
Hemsirelik Ana Bilim Dal
Yiiksek Lisans Ogr. Siireyya CELIK

Adi-Soyadi Tarih
Imza
Katihmer:
Tamk:
Arastirmaci:
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EK-3 KONTROL GRUBU OLAN SAGLIKLI COCUKLAR IiCiN
BILGILENDIRILMIiS GONULLU OLUR FORMU

KONTROL GRUBU OLAN SAGLIKLI COCUKLAR iCIiN
BILGILENDIRILMIiS GONULLU OLUR FORMU

Bu aragtirmayr (Orak Hiicreli Anemisi Olan Cocuklarda Benlik Saygisinin
Belirlenmesi), Mersin Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii Cocuk Saglig1 ve Hastaliklari
Hemsirelik Ana Dali programi adina tez ¢alismasi olarak yiiriitmekteyim.

Bu veri toplama formlar1 orak hiicreli anemisi olan ¢ocuklarin benlik saygisinin
belirlenmesi amaciyla hazirlanan 51 sorudan olusmaktadir. Sorular arastirmaci ile yiiz yiize
cevaplanacak ve ortalama 10 dakikanizi alacaktir. Sorulan sorulara cevap vermeniz orak
hiicreli anemisi olan c¢ocuklarin benlik saygisinin belirlenmesi, diisiik benlik saygisi
bulunanlarin benlik saygisinin olumlu yonde gelismesinde, yiiksek benlik saygisinin devam
ettirilmesinde ve bu konunun énemine dikkat c¢ekilmesi agisindan 6nem tasimaktadir.

Sizin de bu arastirmaya katilmanizi diliyoruz. Ancak bu arastirmaya katilip
katilmamakta serbestsiniz. Arastirmaya katilim goniilliiliik esasina dayalidir. Kararmizdan
once arastirma hakkinda sizi bilgilendirmek istiyoruz. Arastirmanin verileri, “Kisisel Bilgi
Formu” ve benlik saygisini belirlemek amaciyla “Rossenberg Benlik Saygist Olgegi”
kullanilarak toplanacaktir

Bu arastirmaya katildigmizda isminiz kullanilmayacak ve kimlik haklariniz
korunacaktir. Bu aragtirmaya katilmaniz i¢in sizden herhangi bir iicret istenmeyecektir.
Aragtirmaya katildiginiz i¢in size ek bir 6deme de yapilmayacaktir.

Bu aragtirmaya katilmayr reddedebilirsiniz. Ailenizin onay1 olmasi durumunda bu
caligmayr kabul etmediginiz takdirde calismaya dahil edilmeyeceksiniz. Bu arastirmaya
katilmak tamamen istege baglidir. Yine arastirmanin herhangi bir asamasinda onayinizi
cekmek hakkina da sahipsiniz.

Katiliminiz ve desteginiz i¢in tesekkiir ederim.
Arastirmaci
Saghk Bilimleri Enstitiisii
Hemsirelik Ana Bilim Dah
Yiiksek Lisans Ogr. Siireyya CELIK

Ad1 - Soyadi Tarih
Imza
Katilhhmer:
Tamk:
Arastirmaci:
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EK-4 ORAK HUCRELI ANEMIiSi OLAN COCUKLARDA BENLIK SAYGISININ
BELIRLENMESINE ILISKiN VERI TOPLAMA FORMU

Form no:

Orak Hiicreli Anemisi olan Cocuklarda Benlik Saygisinin Belirlenmesine iliskin Veri
Toplama Formu

Bu veri toplama formu, 12-18 yas orak hiicreli anemisi olan ¢ocuklarda benlik
saygist diizeylerini belirlemek amaci ile diizenlenmistir. Sizin vereceginiz cevaplar,
caligmanin basaris1 agisindan 6nemlidir. Verdiginiz cevaplar ¢alismanin amaci disinda higbir

yerde kullanilmayacaktir. (Bilgiler hasta ve/veya yakinindan alinacaktir.)
Ilginiz ve katkiniza tesekkiir ederiz.
Arastirmaci

Saghk Bilimleri Enstitiisii

Hemsirelik Ana Bilim Dah

Yiiksek Lisans Ogr. Siireyya CELIK

Goriisme tarihi: Goriisme saati:

Protokol no:
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BOLUM I

1.Kag yagindasimiz? ....... Kag kilosunuz? .......

2. Cinsiyetiniz nedir? Kadin( ) Erkek( )

3. Nerede oturuyorsunuz? Koy () flge () ¢ )

4.Sosyal giivenceniz nedir?

- Sosyal glivencesi yok ()
-SSK ()

- Bag-Kur ()

-Yesil kart

-18 Yasalti ()

- Emekli sandig1 ()

- Ozel sigorta ()

5. Okula devam ediyor musunuz?...............

Evet ( ) Kaginct simiftasiniz? Belirtiniz..............

Hayir () Okula devam etmemenizin nedenini belirtiniz..................

6. Kag kardesiniz var? .........

7. Kaginct ¢cocuksunuz? ..........

8. Anneniz yastyor mu? Evet( ) Hayir ()

9. Annenizin egitim durumu nedir?
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- Okuma yazma bilmiyor ()

- {lkokul ()

- Ortaokul ()

- Lise ()

- Universite ()
10. Annenizin meslegi nedir? ...................

11. Babaniz yasiyor mu? Evet () Hayir ()

12. Babanizin egitim durumu nedir?

- Okuma yazma bilmiyor ( )

- flkokul ()

- Ortaokul ( )

- Lise ()

- Universite ()

13. Babanizin meslegi nedir? ....................
14. Anne-baba beraber mi yasiyor? :  Evet () Hayir ()

Cevabiniz hayur ise;

Bosanmis () Baba tekrar evlenmis () Anne tekrar evlenmis ()

15. Ailenin geliri ile ilgili olarak asagidakilerden hangisi size uymaktadir? Belirtiniz.
Gelir giderdenaz () Gelir gidere denk () Gelir giderden fazla ()

16. Sizinle beraber yasayan akrabaniz var mi1? Evet () Hayir ()

Varsa yakinlik derecesi nedir? .....................
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BOLUM II

17. Giinde kag 6giin yemek yiyorsunuz? Ogiin sayisin1 belirtiniz .........

18. Giinde kag saat uyuyorsunuz? Siire belirtiniz ..........

19. Giinde ne kadar s1v1 tiiketiyorsunuz? Su bardagi veya mililitre olarak
belirtiniz...................

20. En c¢ok ne yapmay1 seviyorsunuz? Belirtiniz.............ooooviiiiiiiiiiiiiniinnn.

21. Diizenli olarak katildiginiz ev dis1 ya da okul dis1 aktiviteleriniz var m1? (Grup
aktiviteleri yada kurs) Belirtiniz.

22. Evinizde size ait bir odaniz var mi1? Belirtiniz...............

23.Size ait odaniz varsa odaniz1 kag kisi ile paylasiyorsunuz? Belirtiniz.......................

24. Ne tiir sporlart seviyorsunuz? Yapmak istediklerinizi ve yapabildiklerinizi belirtiniz

Yapmak istedikleri sporlar Yapabildikleri sporlar

25. Okul basariniz nasildir? Belirtiniz
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Zayif( ) Orta( ) Iyi( ) Pekiyi ()

26. Basaril1 oldugunuz dersler hangileridir? Basar1 durumunuz nedir?
27. Yakin arkadasiniz var mi1? Evet () Sayis1 ve cinsiyetlerini belirtiniz.
Hayir ()

28. Arkadas grubunuz var m1?

Evet () Hayir ()

Cevabiniz evet ise;

a. kiz grubu b. kiz-erkek karigik c. erkek grubu

29. Arkadas grubunuz varsa birlikte yapmaktan hoslandiginiz faaliyetler nelerdir? Belirtiniz
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BOLUM I11

31. Orak hiicreli anemi tanisim1 kag yasinda aldiniz? Belirtiniz ................

32. Orak hiicreli anemi nasil bir hastaliktir? Belirtiniz

34. Orak hiicreli anemisi olan kardesiniz var mi1?

Evet () Sayisi belirtiniz

Hayir ()

35. Su an hastaneye gelme sebebiniz nedir? Belirtiniz.......................

36. Hastaneye gelme sikliginizi nedenleriyle belirtiniz.................

37. En son ne zaman hastanede yattiniz? Belirtiniz........................

38. Hastaneye yatis sebebiniz nedir? Belirtiniz.......................

39. Hastanede en uzun yatma siireniz nedir? Siire olarak Belirtiniz.......................

40. Bu y1l iginde agrili kriz nedeniyle ka¢ kez hastaneye basvurdunuz? Belirtiniz
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41. Hastanede yattiginiz stirelerde agrili krizlerden korunma konusunda hangi konularda
bilgi aldiniz? Belirtiniz................

42. Evde stirekli kullandiginiz ilag var m1?

Evet ( ) Belirtiniz..............oooiiiiiiiiiiinn.. Hayir ()

43. Ilaglariniz1 énerilen siklikta alabiliyor musunuz? Belirtiniz ...............

44. Orak hiicreli anemi hastalig1 nedeniyle yasam tarzinizda ne tiir degisiklik yapmaniz
gerekmektedir? Belirtiniz........................

45. Hastaliginiz annenizin ve babanizin size olan ilgisini nasil etkiliyor? (Kardeslerinize
gore kendinizi kargilagtirarak belirtiniz).

46. Ogretmeniniz Hastaligimzi biliyor mu? :

Evet () Neler yapiyor Belirtiniz .........................

Hayir ()

47. Arkadaslariniz hastaliginizi biliyor mu?

Evet () Neler yapryorlar/diigiiniiyorlar. Belirtiniz...........................

Hayir ()
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48. Komsularimiz hastaliginizi biliyor mu?

Evet () Neler yapiyorlar/diisiiniiyorlar. Belirtiniz .....................
Hayir ()
49. Orak hiicreli anemi hastaligi olan arkadaslarin var mi?
Evet ( )a. Ne siklikla goriistiyorsunuz? Belirtiniz............
b. Birlikte neler yapiyorsunuz? Belirtiniz............
Hayir ()

50. Hastaliginiz ile ilgili diislinceleriniz nelerdir? Belirtiniz.......
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EK-5 SAGLIKLI COCUKLARDA BENLIK SAYGISININ BELIRLENMESINE
ILISKIN VERi TOPLAMA FORMU

EK-1. Saghkh Cocuklarda Benlik Saygisinin Belirlenmesine iliskin Veri Toplama
Formu
Bu veri toplama formu, 12-18 yas Orak hiicreli anemisi olan ¢ocuklarda benlik

saygisi diizeylerini belirlemek amaci ile diizenlenmistir. Orak hiicreli anemisi olan gocuklarin
verileriyle karsilagtirma yapabilmemiz igin, sizin verilerinize gereksinim duymaktayiz. Sizin
vereceginiz cevaplar, ¢alismanin basarisi agisindan nemlidir. Verdiginiz cevaplar ¢alismanin

amac1 diginda higbir yerde kullanilmayacaktir.(Bilgiler hasta ve/veya yakinindan alinacaktir ).

Ilginiz ve katkiniza tesekkiir ederiz.

Arastirmaci

Saghk Bilimleri Enstitiisii
Hemsirelik Ana Bilim Dali

Yiiksek Lisans Ogr. Siireyya CELIK

Goriisme tarihi: Goriisme saati:
BOLUM I
1.Kag yasindasiniz? ....... Kag kilosunuz? .......

2. Cinsiyetiniz nedir? Kadin( ) Erkek( )
3.Nerede oturuyorsunuz? Kéy () Iige () ¢ )
4.Sosyal giivenceniz nedir?

- Sosyal gilivencesi yok ()
-SSK( )

-Bag-Kur ()

-Yesil kart

-18 Yasalti ( )

- Emekli sandigi ()

- Ozel sigorta ()

5. Okula devam ediyor musunuz?...............

76



Hayir ( ) Okula devam etmemenizin nedenini belirtiniz..................
6. Kag kardesiniz var? .........
7. Kagine1 gocuksunuz? ..........
8. Anneniz yasiyor mu? Evet( ) Hayir ()
9. Annenizin egitim durumu nedir?
- Okuma yazma bilmiyor ( )
- Tlkokul ( )
- Ortaokul ()
-Lise ()
- Universite ()
10. Annenizin meslegi nedir? ...................
11. Babaniz yagiyor mu? Evet () Hayir ()
12. Babanizin egitim durumu nedir?
- Okuma yazma bilmiyor ( )
- Tlkokul ( )
- Ortaokul ( )
- Lise ()
- Universite ( )
13. Babanmizin meslegi nedir? ....................
14. Anne-baba beraber mi yagiyor? :  Evet( ) Hayir ()
Cevabiniz hayir ise;
Bosanmig () Baba tekrar evlenmis () Anne tekrar evlenmis ()
15. Ailenin geliri ile ilgili olarak agagidakilerden hangisi size uymaktadir? Belirtiniz.
Gelir giderden az () Gelir gidere denk ( ) Gelir giderden fazla ( )
16. Sizinle beraber yasayan akrabamz var mi? Evet () Hayir ()

Varsa yakinlik derecesi nedir? .....................

BOLUM II
17. Giinde kag 6§iin yemek yiyorsunuz? Ogiin sayisin belirtiniz .........

18. Giinde kag saat uyuyorsunuz? Siire belirtiniz .......

i
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19. Giinde ne kadar s1v1 tilketiyorsunuz? Su bardag: veya mililitre olarak
belirtiniz.......coovuveninns

20. En gok ne yaprayy sevivorsummz? Belirtiniz. .. c.ovo covumomms svmmesnmnsmsmssemns sevse s

21. Diizenli olarak katildigimz ev dis1 ya da okul dis1 aktiviteleriniz var nm? (Grup
aktiviteleri yada kurs) Belirtiniz.

.............................................................

22, Evinizde size ait bir odaniz var mi? Belirtiniz...............
23.Size ait odaniz varsa odamz: kag kisi ile paylagiyorsunuz? Belirtiniz.......................
24. Ne tiir sporlar1 seviyorsunuz? Yapmak istediklerinizi ve yapabildiklerinizi belirtiniz

Yapmak istedikleri sporlar Yapabildikleri sporlar

................................................................................

25. Okul bagariniz nasildir? Belirtiniz

Zayif () Orta( ) Iyi( ) Pekiyi ()
26. Basarili oldugunuz dersler hangileridir? Basar1 durumunuz nedir?
27. Yakin arkadasiniz var m1? Evet () Sayisi ve cinsiyetlerini belirtiniz.
Hayir ()

28. Arkadas grubunuz var mi1?

Evet( ) Hayir ()

Cevabiniz evet ise;

a. kiz grubu b. kiz-erkek karisik c. erkek grubu

29. Arkadas grubunuz varsa birlikte yapmaktan hoglandiginiz faaliyetler nelerdir? Belirtiniz

.................................................................
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EK-6 ROSENBERG BENLIK SAYGISI OLCEGI

D

2)

3)

4)

3)

6)

7)

&)

2)

ROSENBERG BENLIK SAYGISI OLCEGT

Kendimi en az diger insanlar kadar degerli buluyorum.
a) Cok dogru
b) Dogru

c) Yanlis

d) Cok yanlis %

Baz1 olumlu ézelliklerim oldugunu diisiintiyorum.

a) Cok dogru

b) Dogru

c) Yanls *

d) Cok yanlis *

Genelde kendimi basarisiz bir kigi olarak gérme egilimindeyim.

a) Cok dogru *

b) Dogru *

c) Yanlis

d) Cok yanlis

Ben de diger insanlarin birgogunun yapabildigi kadar birseyler yapabilirim.
a) Cok dogru
b) Dogru

c) Yanlis

d) Cok yanlis L

Kendimde gurur duyacak fazla bir sey bulamiyorum.
a) Cok dogru *

b) Dogru *

c) Yanlis

d) Cok yanlig

Kendime kars: olumlu bir tutum i¢indeyim.

a) Cok dogru
b) Deogru

c) Yanlis

d) Cok yanlis *

Genel olarak kendimden memnunum.
a) Cok dogru
b) Dogru

c) Yanlis

d) Cok yanlis %

Kendime kars: daha fazla saygi duyabilmeyi isterdim.

a) Cok dogru &

b) Dogru %

c) Yanls

d) Cok yanlis

Bazen kesinlikle kendimin bir ige yaramadigimi diistiniiyorum.
a) Cok dogru %

b) Dogru by

c) Yanlis

d) Cok yanhs

#*

5

E S

S

10) Bazen kendimin hig¢ de yeterli bir insan olmadigini diistiniiyorum.

a) Cok dogru *
b) Dogru &
c) Yanlis

d) Cok yanlis
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D — 2:Ana-baba llgisi
11. Siz 10 — 11 yaslariizdayken anneniz arkadaslarinizi tanir miydi ?
a. Hepsini tanirdi
b. Cogunu tanirdi
c. Bazilarmi tanirds *
d. Hemen hemen higbirini tanimazdi *
12. Bu donemde babaniz arkadaslarinizi tanir miydi ?
a. Hepsini tanirdi
b. Cogunu tanirdi
c. Bazilarin1 tanirdi *
d. Hemen hemen higbirini tanimazdi ~ *
13. 5. — 6. simiflardayken karneniz iyi oldugunda anneniz ¢ogu zaman ilgilenmezdi.
a. dogru *
b. yanlis
14. 5. — 6. smiflardayken karneniz iyi oldugunda babaniz ¢ogu zaman ilgilenmezdi.
a. dogru *
b. yanlis
15. 5. — 6. siniflardayken karneniz kétii oldugunda anneniz ¢ogu zaman ilgilenmezdi.
a.dogru *
b. yanlis
16. 5. — 6. siniflardayken karneniz kétii oldugunda babamiz ¢cogu zaman ilgilenmezdi.
a.dogru *

b. yanlis
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17. Sizce diger aile bireyleri sizin soylediginiz seylerle ne kadar ilgilenirler ?
a. Cok ilgilenirler
b. Oldukga ilgilenirler

c. llgilenmezler *

D — 3:Babayla iliski

18. Biiylimekte oldugunuz dénemde babanizin en ¢ok tuttugu ¢ocugu kimdi ?
a. Ben *

b. Agabeyim

c. Ablam

d. Erkek kardesim

e. Kiz kardesim

f. Bildigim kadariyla ¢ok tuttugu birisi yoktu

19. Bu dénemde babaniz arkadaslarinizi tanir miydi ?

a. Hepsini tanird1  *

b. Cogunu tanirdi ~ *

c. Bazilarmi tanirdi

d. Higbirini tanimazdi

20. Anne ve babanizin hangisi ile daha rahat konusabiliyorsunuz ?
a. Babamla ¢ok daha fazla *

b. Babamla biraz daha fazla *

c. Her ikisi ile esit oranda *

d. Annemle biraz daha fazla
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e. Annemle ¢ok daha fazla

21. Anne ve babanizin hangisi sizi daha ¢ok over ?

a. Babam c¢ok daha fazla *

b. Babam biraz daha fazla *

c. Her ikisi esit oranda *

d. Annem biraz daha fazla

e. Annem ¢ok daha fazla

22. Anne ve babanizin hangisi size daha ¢ok sefkat gosterir ?
a. Babam ¢ok daha fazla *

b. Babam biraz daha fazla *

c. Her ikisi esit oranda *

d. Annem biraz daha fazla

e. Annem ¢ok daha fazla

23.Anne ve babaniz anlasamadiklar1 zaman siz genellikle hangisinden yana olursunuz ?
a. Cok daha fazla olarak babamdan yana *

b. Biraz fazla olarak babamdan yana *

c. Esit oranda her ikisinden yana *

d. Biraz fazla olarak annemden yana

e. Cok daha fazla olarak annemden yana
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Rosenberg Self-Esteem Scale (Benlik Saygisi Olgepi) 1965 yilinda Morris Rosenberg

tarafindan ergenlere yonelik benlik saygisi 6lgiim araci olarak gelistirilmigtir (1). Dr.

Fiisun Cetin Cuhadaroglu 1985 yilinda 6lgegi Tiirkge’ye cevirmis, geri ¢evirisi ve lise

sgrencilerinde gegerlik giivenirlik ¢alismalarimni yaparak Tiirkiye’deki ergenlerde de

kullanilabilecek hale getirmistir (2). Rosenberg A.B.D.’deki ergenlerde yaptigi caligmada

benlik saygisini gesitli bagka dzelliklerle birlikte degerlendirmek amaciyla bagka kiiglik

alt 6lceklerden de yararlanmistir. Gegerlik ve giivenirlik ¢aligmasina bunlar da alinmistir.

Ama her bir alt 6lcegin 8lgtiigii 6zellikler ve degerlendirmeleri farklidir.

Benlik saygisi 6lgegi ekte sunulan 10 sorudan olusmaktadir. Sorular Guttman

degerlendirme ydntemiyle puanlanmaktadirlar. Buna gore her sorunun puan alacak

yanitlari 8lgek iizerinde “** isareti ile gosterilmistir

Puanlama su sekilde yapilmaktadir:

1., 2. ve 3. sorular , 4. ve 5. soru, 9. ve 10. sorular birlikte degerlendirilmektedir.

Ik ti¢ sorudan herhangi ikisinden puan aliyorsa (2/3) bu kiimeden bir puan almis olur.

4. ve 5. sorudan herhangi birinde puan alan siklardan birini isaretlemigse yine bu

kiimeden de bir puan alir.

9. ve 10. sorular da 4. ve 5. gibi degerlendirilir.

6., 7. ve 8. sorularin herbiri kendi baslarina puan alir.

Boylece testi dolduran kisi tiim sorulardan puan aldig1 zaman maksimum puani 6

olmaktadir.

0-1 puan yiiksek , 2-4 puan orta ve 5-6 puan diisiik benlik saygisi diizeyi olarak
saptanmigtir.

Grup uygulamalarinda, her bir denegin toplam puani bu sekilde hesaplanarak puan

ortalamastyla grubun benlik saygisi diizeyi belirlenebilir.

1) Rosenberg M. (1965) Society and the Adolescent Self-Image. Princeton
University Press, Princeton.

2) Cuhadaroglu F (1986) Adolesanlarda Benlik Saygisi. Uzmanlik Tezi, Hacettepe
Universitesi Tip Fakiiltesi Psikiyatri Anabilim Dali, Ankara.

Olgek kullanildiginda yukarida belirtilen 2 no’lu referans kaynak gosterilmek zorundadir.
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EK-7 ARASTIRMANIN UYGULAMA PLANI

UYGULAMA PLANI

1-Mersin Universitesi Saglik Arastirma ve Uygulama Merkezi Cocuk Hematoloji ve

Onkoloji Poliklinigi ¢aligma takvimi: 03-01-2012/15-02-2012

Calisma Giinii: Hafta i¢i her giin, 08-16 saatleri arasinda

2- Mersin 11 Milli Egitim Miidiirliigii’ne bagli Cavuslu ilkdgretim okulu, Halil Akgiin
ilkogretim okulu, Atatiirk lisesi, Mine Gilinast1 lisesi ¢alisma takvimi: 16-02-2012/21-02-2012

Calisma Giinii: Hafta i¢i her giin, 08-16 saatleri arasinda
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EK-8 TURKIYE COCUK VE GENC PSiKiYATRIiSi DERNEGI iZiN YAZISI

iziN YAZISI

“’P:lé/"”* e & - ° e ; s e - w .
fﬁ‘ % Tiirkiye Cocuk ve Geng Psikiyatrisi Dernegi
AN & Turkish Association of Child ancd Adolescent Psychiatry

28.09.2011

Siireyya Gelik’in "Mersin ydresinde orak hiicre anemili gocuklarda benlik saygisi" isimli
tezinde “Cocuklar Igin Depresyon Olgegini” kullanmasi uygundur.

ey

Prof. Dr. Fiisun Cuhadaroglu
Tiirkiye Cocuk ve Geng Psikiyatrisi Dernegi
Bagkani
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EK-9 MERSIN UNIVERSITESI TIP FAKULTESI COCUK HEMATOLOJi BiLiM
DALI iZiN YAZISI

IZIN YAZISI
ﬁ MERSIN UNIVERSITESI REKTORLUGU
Vv Tip Fakiiltesi Dekanlig

Dahili Tip Bilimleri Béliimii
Cocuk Saghg! ve Hastaliklari Anabilim Dali
Cocuk Hematolojisi Bilim Dali Baskanhg:

Say1 :B.30.2.MEU.0.20.11.03-06/'\O Tarih a4/ 1§ /2011
Konu : Tez Caligmasi

SAGLIK ARASTIRMA VE UYGULAMA MERKEZi BASHEKIMLIGINE

ILGI: 27.10.2011 tarih ve B.30.2.MEU.0.HI.70.02-774/11062 sayil1 yazimiz. ’

Ilgi yazida sézkonusu anketin poliklinigimizde tedavisi siiren gocuklara yapilmasi
uygundur.

Bilgilerinize arz ederim.

Dog. Dr. ONAL
Bilim askani
Prof.Ipra<e YUCU
Anabilim Datr Baskam
Prof. Dr. Ahmet ILVAN
Dahili Tip Bilimleri Bsliim Bagkan1
Form No: CSH-FR-62 Form Yay. Tarihi: 21.10.2005 Form Rev. Tarihi: 28.04.2006 Form Rev. No: 01
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EK-10 MERSIN VALILIiGi iL MiLLi EGITIM MUDURLUGU iZiN YAZISI

TIC, o
MERSIN VALILIGI
i1 Milli Egitim Miidiirligii

Sayr : B.08.4.MEM.4.33.00.05.010/ (5(1 % I 01 Suat 2012

Konu : Uygulama {zni
MUDURLUK MAKAMINA

ilgi : Mersin Universitesi Rektorliigii Genel Sekreterliginin, 10/01/2012 tdnhll B. 1() 2 MI {5
0.70.03.00-605.01-46/561 sayili yazisi. .

Mersin Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii Hemgirelik Anabilim Dali ylksek lisans
ogrencisi Siireyya CELIK; “Orak Hiicreli Anemisi Olan Cocuklarda Benlik Saygisimim
Belirlenmesi” konulu yiiksek lisans tez ¢alismasina veri top]amak amaciyla  Cavuslu
[I'6gretim Okulu, Halil Akgiin Ikdgretim Okulu. Atatiirk Lisesi ve Mine Glinastt Lisesinde
Ogrenim 20ren 6grencilere uygulanmasi ile ilgili izin talebi incelenmis olup. 01/02/2012 tavihli
komisyon karari ve anket ¢aligma programi ilisikte sunulmustur.

Mersin Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii Hemsirelik Anabilim Dali yiiksek lisans
ogrencisi Siireyya CELIK’in, Cavuslu [lkégretim Okulu, Halil Akgiin ilkégretim Okulu.
Atatlirk Lisesi ve Mine Giinagti Lisesinde dgrenim gdren 6grencilere goniilliiliik esasina davals
olarak uyguiarnast uygun goriilmektedir.

Makamlarimizea da uygun gorildiigi takdirde olurlarimza arz ederim.

OLUR
@; /02/2012“

Hasan GUL
Vali a.
11 Milli Egitim Miidiiri

EKLER:

I- Kom gorusu

2- Unv. Yazis1 ve ekleri (5 Sayfa.)
3- Anket sorulart ( 7 Sayta)

Mersm {f Milli Egitim Midirligi Dumlupinar Mahallesi GMK. Bulvari Yenigehir / MERSIN Bilgi i

icin :./ :Saniye PARLAK./ Sef  Canan YASA / VHKI Arastirme. Planlarna Istatistik Hizmetleri i

Birimi  Telefon. 0 (324) 329 14 81- 84 Dahili Tel' 120 Faks: 0 /324} 327 35 18 - 19 W e i

E-i“osta:mersinmem@meb.gov.tr — istatistik33@toimicil.com Elektronik Ag: !
- ; iy

1
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RS/
WNES 7@&4

S o TE, o ®

;“ m, E MERSIN UNIVERSITESI REKTORL UG oo
>, Saghk Bilimlex:i Enstitiisii Miidiirliigii

Say1 - B.30.2.MEU.0.42.00.00.302-14-01/ 3% 2.3/08 /2011

Konu : Siireyya CELIK

HEMSIRELIK ANABILIM DALI BASKANLIGINA

ILGI : 16/08/2011 tarih ve 113 sayili yaziniz.

Anabilim Dalinz yiksek lisans Ogrencilerinden Streyya CELIK' in teg Onerisinin
kabul edildigi hakkindaki; 22/08/2011 tarih ve 2011/294 sayili Enstitlimiiz Yonetim Kurulu

Karar ekte gnderilmistir.
Prof.Dr.Ulkii CO@LEKOGLU

Geregini rica ederim.
Enstitii Miidiirii.

EKLER
Ek-1 Karar (1 adet)

o Bl AL B
srivees i AR BILI BALLBS
o D T

T TARI
KAYHT Tﬂn : - _.{{_M:'D' .............

KAYIT NG

59

227

33343 Yeni

MEU Yenisehir Kampiisii sehir / MERSIN Ayrmtili bilgi i¢in irtibat: 0-324-

34128 151906
Tel Faks : 0-324-341 24 08

-posta: saglikbilimleri@mersin.edu.tr. Elektronik Ag: www.mersin.edu.tr

VIEU.ID.FR-001/00 e
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WERSITe 1.0 g &
é =T e

o EE%E = MERSIN UNIVERSITESI K-Q
= = < - : T T aa FaES@-EN
'% M SAGLIK BILIMLERI ENSTITUSU MUDURLUGU 9000
& ENSTITU YbNETiM KURULU KARARLARI
Karar Tarihi Toplanti Sayist Karar Sayisi
22/08/2011 16 2011/294

Hemsirelik Anabilim Dali Baskanligindan gelen 16.08.2011 tarih ve
B.30.2.MEU.0.42.00.00.304.99/113 sayili yazi lizerinde goriisildd.

Enstitimiiz Hemsirelik Anabilim Dali yiiksek lisans 6grencisi Stireyya GELIK’ in “Orak Hiicreli
Anemisi Olan Cocuklarda Benlik Saygisinin Belirlenmesi” bagshkll yiliksek lisans tez onerisinin
Enstitimtz Esaslarinin 19/1.maddesi uyarinca; kabul edilmesine; durumun Anabilim Dali Baskanli§ina
bildiriimesine oy birligi ile karar verildi.

. (imza) )
Prof. Dr. Ulki GOMELEKOGLU
(Enstitd Maduara)

(imza) (imza)
Prof. Dr. Tulin BAYKAL Prof. Dr. Hakan OZTURK
(Uye) (Uye)
(Imza) (izinli)
Dog. Dr. Ebru BALLI Dog. Dr .Serap YALIN
" (Mud.Yrd.) (Mud.Yrd.)
(imza)
Dog .Dr. Sabire YURTSEVER
(Uye)

A

-nStitl] Sekreteri V.

SLININ AYNIDIR
» T, gelimszivLAN

MEU.ID.FR-004/00 Sayfa 2/3 Yayin Tarihi: 14/05/2010
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W oTe
. /w MERSIN UNIVERSITESI

KLINIK ARASTIRMALAR ETiK KURULU

Sayt :B.30.2.MEU.0.05.06.00/ 35 I 4 2012

Konu : Kurul Karari

Saymn Do¢. Dr. Hacer CETIN
Mersin Universitesi Salik Yiiksekokulu
Hemsirelik Anabilim Dali Ogretim Uyesi

Sorumlulugunuzda yapilmas: tasarlanan "Orak Hiicreli Anemisi Olan Cocuklarda Benlik
Saygisi" adl ¢alismaya iligkin 22/12/2011 tarihli ve 2011/101 sayii Kurul Karari ile Klinik
Arastirmalar Etik Kurulu Karar Formu ekte sunulmustur.

Bilgilerinizi arz/rica ederim.

”[\ - \/\_
PrOf. Dr. Bahar TUNCTAN
Kurul Bagkani

EKLER:
1- Kurulun 22/12/2011 tarihli ve 2011/101 say1li karar1 (1 sayfa)

2- Klinik Arastirmalar Etik Kurulu Karar Formu (2 sayfa)

*

Form No: MEU.BA.FR-006/00 Form Yay. Tarnhi: 03/10/2011 Form Rev. Tarihi: Form Rev. No: 00
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EK-11 MERSIN UNINIiVERSITESi REKTORLUGU KLiNiK ARASTIRMALAR
ETiK KURUL ONAYI

T.C.
MERSIN UNIVERSITESI REKTORLUGU
KLINIK ARASTIRMALAR ETiK KURULU

Karar Tarihi Toplant: Sayisi
22/12/2011 06

Karar Sayisi
2011/101

Mersin Universitesi Saghk Yiiksekokulu Hemsirelik Anabilim Dali Ogretim Uyesi Dog.
Dr. Hacer CETIN'in sorumlulugunda yapilmasi tasarlanan "Orak Hiicreli Anemisi Olan
Cocuklarda Benlik Saygisi" adli arastirma i¢in hazirlanmis olan ve 16/12/2011 tarihinde sunulan
Girisimsel Olmayan Klinik Arastirmalar I¢in Basvuru Formu ile ilgili belgeler arastirmanin
gerekce, amag, yaklasim ve vontemleri dikkate alinarak incelenmis, arastirmanin yiiriirlitkte olan

ilgili yasal dlzenlemelere uyularak yurltiilmesi ve sonuglandinlmast kogulu ile
gergeklestirilmesinde etik sakinca bulunmadigina toplantiva katilanlarin oy birligi ile karar
verilmistir.
Imza
Prof. Dr. Bahar TUNCTAN
Baskan
Imza Imza Imza
Dog. Dr. Olgun HALLIOGLU KILING Yrd. Dog. Dr. Giiigin YAPICI Prof. Dr. Liiliifer TAMER GUM
Baskan Yrd. Raportsr Uye
Imza Imza Imza
Dog. Dr. Irfan AYAN Dog. Dr. Aylin ERTEKIN YAZICI Dog. Dr. Mehmet Sami SERI
Uye Uye Uye
imza » Imza Imza
Dog¢. Dr. Bahar TASDELEN Dog. Dr. Sabire YURTSEVER Yrd. Dog. Dr. Nimet KARAGU
Uye Uye Uye
imza . imza o (Katilamad)
Yrd. Dog. Dr. Oya OGENLER Yrd. Dog. Dr. Nalan TIFTIK Uzm. Dr. Oguz KARDAS
Uye Uye Uye
imza imza
Hiirrem Betiil LEVENT Lale DAGLI
Uye Uve

=L

94. Dr. Bahar TUNGTAN
Baskan
ASLI GIBIDIR

91



T.C

MERSIN UNIVERSITESI

KLINIK ARASTIRMALAR ET{K KURULU KARAR FORMU

———

ARASTIRMANIN ACIK ADI Orak Hiicreli Anemisi Olan Cocuklarda Benlik Saygist
ARASTIRMA PROTOKOL | ____
KODU )
KOORDINATOR/SORUMLU )
ARASTIRMACI Yrd. Dog. Dr. Hacer CETIN
UNVANI/ADI/SOYADI
KOORDINATOR/SORUMLU
ARASTIRMACININ UZMANLIK | Hemsirelik Cocuk Saghgi ve Hastaliklari Hemgireligi
ALANI
KOORDINATOR/SORUMLU )
o} ARASTIRMACININ Mersin Universitesi Saglik Yiiksekokulut
{B; BULUNDUGU MERKEZ
<
= .
= DESTEKLEYICI |-
&
=
) DESTEKLEYICiNiN YASAL |
Q TEMSILCIST
ey
=
= FAZ | O
&
FAZ 2 O
ARASTIRMANIN FAZI
FAZ3 Od
FAZ 4 O
Yeni Bir Endikasyon Od
ARASTIRMANIN TURU Yiiksek Doz Aragtirmast O
Diger ise belirtiniz: Yiiksek Lisans Tezi
ARASTIRMAYA KATILAN TEK MERKEZ COK MERKEZLI ULUSAL ULUSLARARASI
MERKEZLER O O 0O
Belge Adi Tarihi YERRITON Dili
g Numarasi .
z 3 Y
= ARASTIRMA PROTOKOLU ;
5 Tirkge [ ] Ingilizce [] Diger []
= BILGILENDIRILMIS GONULLU OLUR ]
Z FORMU Tirkge []  Ingilizee (] Diger []
= =
£ OLGU RAPOR FORMU Tirkee ] Ingilizee [J Diger []
0 5
= = =
ax ARASTIRMA BROSURU Tarkee [ ingilizce [] Diger []
Belge Adt Aciklama
TURKG ETIKET ORNEGI O
~ SIGORTA [
= ARASTIRMA BUTCESI [
= BIYOLOJIK MATERYEL TRANSFER O
> FORMU
= HASTA KARTI GUNLUKLERI O
= ILAN J
=2 . YILLIK BILDIRIM O
4%  [SONUCRAPORU m
== GUVENLILIK BILDIRIMLERI O
as DIGER:GIRISIMSEL OLMAYAN KLINIK
24 ARASTIRMALAR ICIN BASVURU FORMU | K

\
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KLINIK ARASTIRMALAR ETiK KURULU KARAR FORMU

TLEC
MERSIN UNIVERSITESI

ARASTIMACILARIN OZGECMISI X

ANKET FORMLARI X

3 ADET LITERATUR &

Karar No: 2_c31X _ v L Tarih: D0 N2 0 o\\
& 5 Yukarida bilgileri verilen klinik arastirma basvuru dosyast ile ilgili belgeler aragtirmanmn gerekge, amag, yaklagim ve yontemleri dikkate alinarak
< ﬂ_ incelenmis galigmanin bagvuru dosyasinda belirtilen merkezlerde gergeklestirilmesinde etik ve bilimsel sakinca bulunmadigina toplantiya katilan
ﬁ = Etik Kurul tiye tam sayisinin salt gogunlugu ile karar verilmistir.
M3

MERSIN UNIVERSITESI KLINIK ARASTIRMALAR ETIK KURULU

CALISMA ESASI

Klinik Arastirmalar Hakkinda Yénetmelik, Iyi Klinik Uygulamalar1 Kilavuzu

BASKANIN UNVANI/ADI/SOYADI:

Prof. Dr. Bahar TUNCTAN

Aragtirma ile

Unvani/Adi/Soyadi Uzmanhk Alant Kurumu Cinsiyet iliski Katilim * imza
o MEU Eczacilik Fakiiltesi Meslek Bilimleri
Prof. Dr. Bahar TUNGTAN Farmakoloji Bslum Farmakoloji Ab.D. EQO KX EO (§@ ;g HO /\ =
Cocuk Saghgs ve MEU Tip Fakiltesi Dahili Tip Bilimleri v
Dog. Dr. Olgu HALLIOGLU KILING K18 Bolimi Cocuk Saghg ve Hastaliklart EOQ |K® [EO | H H N
Hastahklart AbD o
il 2 MEU Tip Fakiiltesi Dahili Tip Bilimleri - o » - Z
Yrd. Dog. Dr. Gilgin YAPICI Halk Sagh@ Boliimi Halk Saghigt Ab.D. EE] KX EO H & EEL | HO ‘/g/)
7
s AT e MEU Tip Fakiiltesi Temel Tip Bilimleri ¢
Prof. Dr. Liiliifer TAMER GUMUS$ Biyokimya Bolimi Tibbi Biyokimya Ab.D. EO | KK EO H EB\ g
\
Ortopedi ve MEU Tip Fakiltesi Cerrahi Tip Bilimleri - ” ) o
Deg: B Irfan-AYAN Travmatoloji Boliimi Ortopedi ve Travmatoloji Ab.D. EW kO EO W F/q HO }
MEU Tip Fakilltesi Dahili Tip Bilimleri bl T
. 3 — 1p Fakiltesi Dahili Tip Bilimleri Cl ;
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EK-12 ORAK HUCRE HASTALIGI OLAN COCUKLARDA BENLIK SAYGISI VE
ONEMIi (HASTA VE YAKINLARI iCiN EGIiTiM KiTAPCIGI)
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Sunus;
Degerli Aileler ve Orak Hiicreli anemisi (OHA) olan ¢ocuklar,

Orak Hiicre Hastalig1 ailesel gecisli ve yasam boyu siiren bir hastaliktir. Hastaligin
yarattig1 agrili kriz ataklar1 ¢ocugun dengesini sarsar ve gilinlilk yasam akisina engel olur.
Cocuk bu duruma uyum saglamaya c¢alisir. Uyum cabalar1 zaman zaman yetersiz kalabilir ve
bu durum agir psikolojik sorunlara neden olabilir.

Elinizdeki bu kitap¢ik, Orak Hiicre Anemisi olan ¢ocuklarin karsilasabilecekleri
sorunlarla bas edebilmelerinde etkili olacagini diisiindiigiimiiz benlik saygisinin Snemini
vurgulamaktadir. Ayrica benlik saygisin1 korumak ve gelistirmek i¢in neler yapilabilecegi
konusunda yol gostermektedir. Dilegimiz, orak hiicre anemisi olan ¢ocuk ve ailelerinin
hastaligin yaratacagi saglik sorunlarini daha az yasamasi ve kendilerini yeterli ve mutlu
hissetmesidir.

Cocuk Yasadigini 6grenir
Eger bir cocuk hosgoriiyle yetistirilmisse,
"Sabirh olmay1 6grenir"
Eger bir cocuk desteklenip, ylireklendirilmisse,
""Kendine giiven duymay1 6grenir"
Eger bir cocuk oviilmiis ve begenilmisse,
"Takdir etmeyi 6@renir
Eger bir ¢cocuk kabul ve onay gérmiisse,
"Kendini sevmeyi 6grenir"
Eger bir cocuk aile icinde dostluk ve arkadaglik gérmiisse,
"Bu diinyada mutlu olmay1 6grenir"

hep mutlu ve saglikli giinler dilegivle
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Orak Hiicreli Anemi Nedir?

Anemiye ve belirli araliklarla tekrarlanan agriya neden olan bir kan bozuklugudur.
Orak hiicreli anemisi olan kisilerde kirmizi kan hiicrelerinde, oksijeni akcigerlerden viicudun
diger boliimlerine tasiyan molekiil olan hemoglobinin bir bdliimii uygun bigimde is géremez.
Normal olmayan hemoglobinler, kirmiz1 kan hiicrelerinin orak sekline donligmesine neden
olur. Orak seklindeki kirmizi kan hiicreleri kii¢iik kan damarlarini tikayarak organlarin yeterli
oksijen almasini engeller. Bu durum siddetli agr1 ataklarina neden olabilmektedir.

Sekil 1:Normal kan hiicresi Sekil 2:Oraklasmis kan hiicresi

Orak hiicreli anemi ailesel gecisli bir hastaliktir. Hem anneden hem babadan orak
hiicreli genin gegmesiyle orak hiicre anemi hastaligi olan ¢cocuk dogar. Orak hiicre anemisi
Omiir boyu siiren bir hastaliktir. Bu nedenle kronik hastalik grubunda yer almaktadir.

Kronik hastalik: Uzun, belki de 6miir boyu siirebilen, sik incelemeler ve hastaneye yatislar
gerektiren hastaliktir.
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Benlik Saygis1 Nedir?

Benlik saygisi, bireyin kendini kabul etmesi, saygi
duymasi, kendine giivenmesi ve inanmasi bi¢giminde ifade
edilen diislince, duygu ve davraniglarin bir biitiiniidiir.
Birey kendini kabul ettiginde kisiliginin giiclii yanlar1 ve
elestirdigi  zayifliklarimin  ikisiyle de uyum iginde
yasayabilir. Kendine saygi duydugunda, insan olarak
kendi kiymet ve degerini kabul eder. Saygi duyulan bagka
birine davrandigi sekilde kendine davranir.

Yiiksek Benlik Saygisi; Kisi kendini degerlendirmede olumlu bir tutum igindeyse
benlik saygis1 yiiksek olmaktadir. Yiiksek benlik saygisina sahip ¢ocuklar gergek¢i hedefler
koyabilmekte ve kendilerini yetenekli bir birey olarak algilamaktadir. Yasamin olumsuz
etkilerinden kendilerini korumay1 basarabilmekteler ve stresi kendi i¢ diinyalarinda daha az
tehlikeli olacak bi¢imde tolere edebilmektedirler.

Bazi1 cocuklarin yiiksek benlik saygist gelistirmesine engel olabilen tibbi ve ¢evresel olumsuz
durumlar vardir. Bunlar

<> Cocukta fiziksel engelin olmasi

<> Cocukta kronik hastaligin olmasi (Orak hiicre anemisi gibi)
<> Cocukta akademik alanlarda sorunlarin yasanmasi

<> Cocugun ihmal ve istismart.

Yiiksek Benlik Saygisi Olan Kisilerin Ozellikleri sunlardir;
X Kendilerini iyi ve olumlu tanimlarlar

> Genel olarak hayatlarindan memnundurlar,

> Kendilerini kontrol edebilirler

<> Pozitif bakis agisina sahiptirler

<> Gergekei hedefler koyabilir ve basarilarin1 biiyiik 6l¢iide kendi emegi ve

becerisi olarak goriirler

<> Kendi ile uyum i¢inde yasayabilirler
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X/

<> Kendi yetenekleri hakkinda gergekei diisiinebilirler

<> Ileriye atilim yapmasina, denemesine imkan veren i¢giidiilere sahiptirler

X/

<> Olaylar karsisinda daha az hayal kirikligina ugrarlar

<> Giglii yanlarina, yeteneklerine ve olumlu 6zelliklerine odaklasirlar

<> Gelecekten timitli, iyimser ve timitlerini ger¢eklestirme oranlar1 yiiksektir.

Diisiik Benlik Saygisi; Kisi kendini degerlendirmede olumsuz bir tutum ic¢indeyse benlik
saygisi diislik olmaktadir.

Diisiik Benlik Saygis1 Olan Bireyin Ozellikleri sunlardir;

MATEMATIK SOZLUSU

. KOTU GECTIL

ivi gALI$MADIGtM YERLERDEN
ELDI. GELECEK SINAVA

DAHA IYI CALISIR GECERIM

s Kendilerine saygilar1 azdir

% Genel olarak hayatlarindan memnun degildirler
% Zayif bir sosyal destek sistemleri vardir

+»+ Dastan kontrol edilirler

+ Kendini suglama egilimi gosterirler

+ Kendisine diisiik deger bicerler

¢ Yaptigi iyi seyleri kiiglimserler

« Performanslarin1 gercekei olarak degerlendiremezler

MATEMATIK SOZLUSU
VINE KOTU GECTL.
SORUMLUSU HEP OERETMEN.
BANA TAKTI BIR KERE
HEP ZOR
SORULAR SORUYOR

* Gozlemlendiklerinde diisiik performans sergilerler
% Elestirildiklerinde savunmaya gecerler ve pasif davranirlar
* Kat1 ve degismez olurlar

% Dogalliktan yoksun olurlar
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Orak Hiicreli Anemisi Olan Cocuk ve Benlik Saygisi

Cocukluk ve genglik doneminde, bireyler pek ¢cok bedensel ve psikolojik degisimler
gecirmektedirler. Bu durumlara kronik hastaligin (Orak Hiicreli Anemi gibi) eklenmesi
cocuk ve genglerin giinliik yasam aktivitelerinin engellenmesine, bireysel bas etme
kapasitesinin azalmasina, en ¢ok ©nem verdigi hedeflerinden vazgegmesine, g¢ocugun
bagimlhilik diizeyinin ve endiselerinin artmasina neden olabilmektedir. Hastaneye yatan
cocuklarin bazi kisilik 6zelliklerinin gelisiminde aksakliklar olabilmektedir. Cocugun kisilik
gelisiminde dnemli bir yer tutan benlik saygisi da olumsuz yonde etkilenebilmektedir.

Benlik saygisi bir ¢ocugun yasaminda mutlu,
huzurlu ve basarili olmasi i¢in ihtiyaci olan ¢ok 6nemli
bir dzelliktir. Cocugun benlik saygisinin gelismesi aile
icinde baslamakta okul ve ailedeki tutarli egitimle
yogunlagsmaktadir.  Yapilan arastirmalar, benlik
saygisinin,  kisinin  ruh  saghig, basart  ve
mutlulugundaki 6nemini 6n plana c¢ikartmistir.
Cocugun kendisi ve i¢inde yasadigi ¢evresi ile barisik,
uyumlu ve kurdugu iligkilerinde basarili olmasinda
benlik saygisi ve Ozgliven diizeyinin 6nemli bir yeri

vardir.

Yiiksek benlik saygisinin bireylerin stresleriyle basa ¢ikmasinda olumlu bir etkisi
vardir. Bilindigi lizere orak hiicre anemi hastaliginda stres agrili kriz ataklarina neden
olmaktadir. Orak hiicre anemi hastas1 ¢ocuklarin benlik saygilarini gelistirmeleri ve yiiksek
benlik saygisina sahip olmalar1 herhangi bir stresli bir durumla bas etme kolaylig:
saglayacaktir. Dolayisiyla; orak hiicre anemi hastaliginda stresin neden oldugu agrili kriz
ataklarinin siklig1 azalacaktir. Bunun yani sira sagliyla ilgilenir ve saglhigini gelistirmek i¢in
caba harcar. Cocuk gelecege umutla bakar ve hayatiyla ilgili planlar yapar.

Benlik Saygisin1 Olumsuz Etkileyen Ana-Baba Tutumlar

Kronik hastalikli gocuklarda (Orak Hiicre Anemisi gibi) saglik sorunlarinin stirekliligi
nedeni ile yakinlarinin gelistirdigi yanlis tutumlar sonucunda, davramis bozukluklar
gozlenmektedir. Hastali§i nedeni ile annenin ¢ocuga yardimi ona haz verebilir ya da
yetiskinler ¢ocugu rahat ettirebilmek i¢in asir1 ilgi gosterebilirler. Boylece siirekli lizerine
titrenen cocuk; kendine bakmakla yiikiimlii kisiye asir1 bagimli hale gelebilir. Ayrica cocugun
iizerine asir1 diisme, var olan endiseyi artirabilir. Bunun sonucunda da kronik hastalikli
cocukta endiseli, i¢ine kapanik, bagimli kisilik 6zelliklerinin gelisme olasilig1 artabilir. Bu
yastaki ¢cocuklar gelisimlerinin daha 6nceki donemlerinin 6zellikleri olan bebeksi davraniglar
(yeniden biberonla siit igmeyi istemek gibi) sergilemektedirler.
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Bu donemde sorumluluk verilmeyen,
asirt koruyucu ve kollayic1 tutumla yetistirilen
cocuklarin psiko-sosyal uyumlar1 zorlagsmakta bu
durum ¢ocuklarin yasitlariyla iliskilerini olumsuz
yonde etkilemektedir. Hastaligin yarattigi sikinti
karsisinda tipki  kiigiik cocuklar gibi okul
cocuklari da biling dist savunma
mekanizmalarina sigmabilirler. Bunlarin  en
yaygini beklenen davraniglar yerine daha kiiciik
yaslardaki cocuklar gibi davranma egiliminde
olmalaridir.

Kronik hastaligi olan ¢ocuklar i¢in 6nemli
problemlerden birisi, anne ve babalarin onlarin yerine karar vermesidir. Cocugun kiyafetine,
ne zaman karninin doyduguna veya sececegi kitaba cocuklarinin yerine “o g¢ocuktur,
dogrusunu secemez veya bilemez” diye diislinerek kendileri karar verirler.

Anne ve babalar hastalifin alevlenmesini ve tekrarlamasini Onleyeceklerini
zannederek ¢ocuklarin aktivitelerini sinirlandirabilirler. Bu durum gocuklarin korkak, pasif ve
bakim veren kisilere, saglik personellerine daha bagimli ve /veya 6fkeli yapar.

Bu tutumlar, ¢cocugun hastaliga uyum saglamasini zorlagtirtr. Unutulmamaldir ki;
cocuklarin olumlu tutum gelistirmelerinde yetiskinlerin olumlu tutumlarimin énemi ¢ok
biiyiiktiir.

Orak Hiicreli Anemisi Olan Cocuklarda Benlik Saygisim1 Nasil Yiikseltebiliriz?

R/

¢ Kronik hastalik nedeniyle cocugun hareket etme, konusma ve cevreyi kesfetmeleri
kisitlanabilir. Bu nedenle ¢ocugun giinliik bakimina katilmasina ve kendisi ile ilgili
kiigiik kararlar vermesine (Ornegin: ilacinm1 kendisinin kagsikla igmesi, yemegini
kendisinin yemesi, pantolonunu, ayakkabisini ¢ikarip giyme gibi) izin verilebilir.

K/

% Orak hiicre anemili ergen ve ¢ocuklarin ¢cogu fiziksel aktivite kisitliligr ile bas etmek
zorundadirlar. Genelde bu ¢ocuklarin fiziksel yetileri ile uyumlu sporlar1 yapmalaria
izin verilebilir, ancak asir1 zorlamalar, viicudun susuz kalmasi ve sicaklik artislarindan
kacinmalar1 gerekmektedir. Yorgunlugun ilk belirtilerinde yaptiklar1 aktiviteyi
birakmalar1 gerektigi anlatilmalidir.

L)

» Kronik hastaligi olan ¢ocuklarin okullari ile ilgili sorunlar yasadiklar1 goriilmektedir.
Ayrica kronik hastaligi olan ¢ocuklarin bir cogu geleneksel egitim programlarinda
basarili olamamaktadirlar. Cocuklarin hastaliklar1 nedeniyle okula gidemedikleri
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zaman Ozel dersler ya da etiitlerle eksiklerini tamamlamalarina olanak saglanmalidir.
Bu konuda hastane okullarinin gelistirilmesi gerekmektedir.

<> Saglik personelleri tarafindan
Ogretmenlerin hastalik konusunda
bilgilendirilmeleri saglanarak zorunlu olmadik¢a
cocugu eve gondermemeleri gerekmektedir.
Ayrica 6gretmenlerin sinifta hasta cocuga diger
cocuklardan farkli davranmamasi gerekmektedir.
Cocugun fiziksel saglik durumunun ve psikososyal
sorunlariin 6gretmen, aile, doktor ve hemsirenin
ortak c¢alismalar1 ile bilinmesi ve ¢oziimlenmesi,
cocuklarin derslerinde basarili olmalarina yardimci
olacaktir.

®,

X Hastalik ve hastaneye yatma c¢ocuk i¢in ¢ok
degerli olan bagimsizligini, arkadaglar1 ile olan
iligkilerini engeller. Bu durum bazi ¢ocuklarda ice
kapanma ve arkadaslarmdan ayrilma  stresi *

yasamasina neden olabilir. Bu nedenle miimkiin
oldugunca ¢ocugun kaldig1 hastane odasi sevdigi
oyuncaklar ve esyalarla tasarlanabilir. TV, kitap
okuma ve resim yapmasi i¢in olanaklar sunulabilir.
Sevdigi arkadaslarinin ziyaretine izin verilmelidir.

®,

<> Kiiciik ¢cocuklarin duygu ve diisiincelerini konusma diline doniistiirme
yetenekleri gelismemistir. Bu nedenle duygularint  kelimelere dokerek ifade
edemeyebilirler. Ancak davraniglartyla, ¢izdigi resimlerle veya oyunlartyla duygularini
aciga vurabilirler. Bundan dolay1 ¢ocugun hastanede yattig siirede belirli siirliliklar
icinde oyun oynamasina ve diger ¢ocuklarla bir arada olmasi ve resim ¢izmeleri i¢in
desteklenmelidirler.

R/

> Orak hiicreli anemisi olan cocuklar sik hastane ziyaretleri ve
incelemelerle biiyiiyecekleri i¢in Oncelikle kendi hastaliklari ile ilgili tibbi incelemeler
ve yapilacaklar hakkinda bilgi edinmek isterler. Hastaliktan, yapilan tedaviden ve
hastaligin kendi viicuduna zarar vereceginden korkarlar. Saglik personeli ¢ocuklarin
hastalikla ilgili duygularini dile getirmesine olanak saglamali ve soru sormalari i¢in
cesaretlendirmelidirler. Agr1 ve diger fiziksel rahatsizliklar hakkinda verilen gercekgi
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bilgiler cocuk ve saglik personeli arasinda giiveni artirir. Bu giiven duygusu ile ¢ocugun
benlik saygisi ve basa ¢ikma yetenekleri artar.

X Cocuklarin benlik saygisini yiiksek tutmak i¢in sadece ¢ocugun
ele alinmasi yeterli degildir. Cocuga dogru destek vermeye cabalayan
ebeveynlerdeki kaygi ve diger ruhsal sorunlar da mutlaka ele alinmali, tiim
aileye her hastalikta oldugu gibi biitiinciil olarak bakilmalidir.
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“’Hep birlikte gelecege giivenli adimlarla ilerleyelim’’
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