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Onsoz

Hemofili ile tanigmam, danismanim Dog¢. Dr. Selmin Senol vesilesiyle hemofili temali
bir egitim sempozyumuna katilarak basladi. Bu sempozyumda hemofiliye ve
hemofilideki hemsirelik bakiminin 6nemine, gelistirilmesi gereken konulara ydnelik
bir¢ok not almigtim. Aldigim bu notlar ile danigsmanimla birlikte gittigim sempozyumun
kritigini yaptik ve degerli Onerileriyle inhibitorlii hemofilik geglerde tedavi uyumu
konusunda ¢aligma yapmaya karar verdik. Arastrma siiresince hemofiliye dair yeni
bilgiler edinmek ve bu konuda hemsirenin ne kadar 6nemli bir yeri oldugunu gérmek
hem motivasyonumu hem de heyecanimi artiran durumlardi. Bu ¢alismada, hemofilide
inhibitorlii genglerin tedavi uyumunu etkileyen faktorlerin neler oldugunu arastirmayi
hedefledim. Bilimsel yolculugumun baslangici olan bu pediatri hemsirelik bakim
uygulamalarmin, hemofilili genglere, ailelerine ve sevgili meslektaglarima katki

saglamasini diliyorum.
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Ozet
12-18 Yas Inhibitérlii Hemofilik Genglerde Tedavi Uyumu ve Etkileyen Faktorler

Amagc: Bu calismanin amaci, 12-18 yas inhibitorlii hemofili grubunda tedavi uyumunu

etkileyen durumlarin neler oldugunu derinlemesine incelemektir.

Yontem: Arastirma, nitel arastirma yontemlerinden biri olan fenomenoloji deseninde
yapilmistir. Arastirma orneklemini, Ege Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Hastanesi
Hematoloji Polikliniginde kayitli 12-18 yas arasinda hemofili tanis1 olan ve inhibitorlii
10 olgu olusturmustur. Arastirma verileri arastirmaci tarafindan hazirlanan bireysel
tanitim formu ve yar1 yapilandirilmis sorularla, derinlemesine goriismeyle toplanmustir.
Yapilan goriismeler ses kaydma alinmis ve sonrasinda yaziya dokiilmiistiir. Veriler
kendi i¢inde kodlanmis, tema ve alt temalar tanimlanmis, igerik analizi kullanilarak
analiz edilmistir. Temalandirma islemi sonrasi, verilerin analizi igin MAXQDA

Analytics pro 2018 (Release 18.1.0) veri analiz programi kullanilmistir.

Bulgular: Arastirma sonucu bulgular, “Inhibitérde Faktor Uygulanmas1”, “Inhibitérde
Faktor Uygulamasmi Zorlastiran Durumlar”, “Inhibitrde Faktér Uygulamasmi
Destekleyen Durumlar”, “Hemofilide Inhibitorlii Olmak” ve “Saglik Profesyonelleri”
olarak bes ana temada toplanmustir. Birinci temada, inhibitorlii hemofilik genglerin
tedavilerini diizenli uygulamadiklari, self-inflizyonu bilmelerine ragmen tedavilerini
kendilerinin yapmadig1 saptanmustir. Katilimcilarin hemofili giinliigiinden haberdar
olduklar1 ancak etkili ve diizenli bir sekilde kullanmadiklar1 saptanmistir. Katilimcilar
faktor uygulamay1 atladiklari zaman tedavilerini giin i¢inde veya bir sonraki giin
uygulayarak telafi ettigi bir baska katilimcinin ise, profilaktik dozunu planlanan tedavi
siiresinde degil, kanama durumunda kullanmak iizere yedekledigi goriilmiistiir. Ikinci
temada yer alan; katilimcilarin karsilastiklar1 damar yolu problemleri, tedavi ile ilgili
olumsuz diisiincelere sahip olmak, tedavinin zaman alici nitelikte olmasi, kanama
semptomlarmin goriilmemesi ve 12-18 yas doneminin getirdigi zorluklarm, tedavi
uyumunu zorlastirdigr saptanmistir. Ugiincii temada; katilimeilarin profilaksi tedavisinin
yararlarm fark etmis olmalari, kanama yasayacagi korkusu, aile desteginin olmasi ve
saglik profesyonelleriyle iyi bir iletisim iginde olmalarmin tedaviye uyumunu

destekledigi goriilmiistiir. Dordiincii temada ise, inhibitor (+) olma durumu spor



aktivitelerine kisitlama getirmistir. Ayrica hemofili tanisina sahip olmanin gelecekteki
meslek se¢imini etkiledigi gergegi de goriilmiistiir. Besinci temada, katilimcilar saglk
profesyonellerinden self-inflizyon egitimini, hastalik hakkinda daha fazla bilgi alma ve

kalic1 tedavinin bulunmasini bekledikleri belirtilmistir.

Sonuc: Inhibitorli hemofilik gengler, tedaviye uyumunda zorlanmaktadirlar. Pediatri
hemsiresinin ~ Ozellikle 12-18 yas inhibitorli  hemofili olgularma  yonelik
bireysellestirilmis bakim uygulamalarimi destekleyici, cesaretlendirici ve motive edici
girisim Orneklerini uygulamasinin tedavi uyumunda katki saglayacagi gorilmiistiir.
Hemofili tedavisi alan gen¢ ve aileye daha etkin bir bakimla, duygusal, zihinsel ve

sosyal destekli hemsirelik bakiminin sunulmasi tedavi uyumunu artiracagi yoniindedir.

Anahtar Kelimeler: Hemofili; Inhibitér; Tedaviye uyum; Geng; Fenomenolojik ¢alisma



Abstract

Treatment Adaptation and Affecting Factors in Hemophilic Youth with 12-18 Age
Inhibitor

Objective: The aim of this study was to investigate the conditions affecting treatment
compliance in the hemophilia group with 12-18 age inhibitor.

Method: This research was carried out in the phenomenology pattern which is one of
the qualitative research methods. The sample of the study consisted of 10 participants
diagnosed as inhibitor (+) hemophilia between 12-18 years of age in Ege University
Faculty of Medicine Pediatric Hospital Hematology Polyclinic. The research data were
collected through an in-depth interview with the individual introductory form and semi-
structured questions prepared by the researcher. Interviews were recorded and then
written out.The data were encoded in itself, themes and sub-themes were defined and
analyzed using content analysis.The data analysis program of MAXQDA Analytics pro
2018 (Release 18.1.0) was used for the analysis of the data.

Results: The results of the study were collected in five main themes “Application of
Factor in Inhibitor”, “Situations Making Obstacle in Factor Application in Inhibitor”,
“Situations Supporting Factor Application in Inhibitor”, “Be Hempohilia with Inhibitor”
and “Health Professionals”. In the first theme, it was determined that the hemophilic
youth with inhibitor did not regularly apply their treatment, although they knew the self-
infusion and did not perform their treatment themselves. It was determined that the
participants were aware of the hemophilia diary, but did not use it effectively and
regularly. Participants were able to compensate for their treatment by applying them
during the day or the next day when they skipped the practice, while another participant
backed up the prophylactic dose to use it in case of bleeding, not the planned treatment
time.In the second theme, vascular access problems faced by the participants, having
negative thoughts about treatment, time-consuming treatment, no bleeding symptoms
and difficulties of 12-18 years of age have made the compliance with treatment difficult.

In the third theme, it was found that the participants had noticed the benefits of

v



prophylaxis treatment, fear of bleeding, family support and good communication with
health professionals supported the compliance with the treatment. In the fourth theme,
the inhibitor (+) state restricted the sports activities. In addition, the fact that having a
diagnosis of hemophilia influenced the choice of future profession was also seen. In the
fifth theme, it was found that health professionals were expected to give self-infusion
training, to be informed more about the course of their illness and to find a permanent

treatment.

Conclusion: It has been observed that the pediatric nurse will contribute to the treatment
to implement examples of supportive, encouraging and motivating interventions to
individualized care practices especially directed patients with hemophilia with inhibitor
of 12-18 years of age. Providing emotional, mental and socially supported nursing care
with a more effective treatment to the young and family receiving hemophilia treatment

will increase treatment compliance.

Keywords: Hemophilia; Inhibitor; Adherence to treatment; Young; Phenomenological

study
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1. Giris
1.1. Arastirmanin Konusu

Hemofili hastaligi, Faktor VIII (FVIII) veya Faktor IX (FIX) eksikligi sonucu meydana
gelen kalitsal kanama bozuklugudur (Balkan ve digerleri, 2011; D. McGahren ve
Wilson, 2002; Ziilfikar ve Bezgal, 2009). Hastalik seyrinde kas ve eklem i¢i kanamalar
goriiliir. Faktor VIII eksikligi sonucu Hemofili A “Klasik hemofili”, Faktor IX eksikligi
Hemofili B “Christmas Hastalig1” olarak isimlendirilir. Hemofili A yaklagik 5.000 erkek
dogumda bir olarak goriilmektedir. Hemofili B ise 25.000°nde bir goriiliir. Hastaligin
prognozu agirlastikca klinik 6nem artmaktadir. Agir hemofililerde daha ¢ok ortaya ¢ikan
inhibitor olusumu, tedavide kullanilan faktor etkinligini azaltarak veya yok ederek klinik
tablo yonetimini zor bir hale getirir. Klinik 6nemi arttiran ve hemofilide en sik goriilen
komplikasyonlardan biri inhibitér olugmasidir (Balkan ve digerleri, 2011; Buchanan,
Journeycake, Yang ve Chan, 2013; Kemahli, 1997). Hemofili hastalarinda eklem igi
(hemartroz), kafa ici, agiz bosluguna olan kanamalar ve iliopsoas kanamasi gibi
kanamalar inhibitér varliginda hayati 6nem tasir (Boggio, 2012; Kemahli, 2010).
Hemofili olgularinda kullanilan tedaviler inhibitérlii grupta kanamayir durdurmada
yetersiz kalmaktadir. Bu durumda inhibitér (+) olgularda, akut kanamalarin
durdurulmasi, 6nlenmesi ve inhibitoriin ortadan kaldirilmasi i¢in inhibitorlii gruba 6zgii

kullanilan tedavilerin dogru zamanda, dogru sekilde yapilmasi zorunludur.
1.2.  Arastirmanin Onemi

Hemofili A ve B hastalarinin tedavisinde kullanilan FVIII veya FIX proteinine karsi
“antikorlar” gelisebilmektedir. Bu antikorlar, faktér aktivitesini inhibe ediyorsa
“inhibitér” olarak adlandirilir. Inhibitor gelisimi, Hemofili A (HA) hastalarindaki en sik
rastlanan (%10-30) ve en 6nemli tedavi komplikasyonudur (Bertamino, Riccardi, Banov,
Svahn ve Molinari, 2017; Kavakli, 2012; Kurnik, Auerswald ve Kreuz, 2014; THD,
2011; Valentino, 2010). Ulkemizde, inhibitdr gelisme oran1 2006’°da tiim HA’da %11.2,
agr HA’da %15.8, Hemofili B (HB)’de ise %1.9 oldugu belirtilmektedir. Tiirk
Hematoloji Dernegi (THD) tarafindan ii¢ yil siiren ve 2010°da sonuglanan ulusal

inhibitdr tarama projesinde, tiim HA grubunda inhibitor gelisme oran1 %10, agir HA’da



ise %13’tiir. HB hastalarindaki risk ise;%3’tiir (Kavakli ve digerleri, 2006; Kavakli,
2012; Kavakli ve digerleri, 2010). inhibitor gelisimi, genellikle tedaviye yeni baslayan
gruptaki ilk 20-50 tedavi uygulama giinii en riskli siire¢ olarak tanimlanmaktadir.
Bununla birlikte, inhibitér gelisimi ileri yaslarda da ortaya ¢ikabilir. Inhibitor, hemofilik
birey ve ailesini etkileyen, yasam kalitesini azaltan dnemli bir bulgudur (Kavakli, 2012;
Kreuz ve Ettingshausen, 2014). Inhibitér (+) olmas: halinde tedavi maliyetinin bes kat
daha arttig1 bildirilmektedir (Balkan, 2014; Culha ve digerleri, 2012; Fischer ve Van
den, 2003). Inhibitdrii olan hastalarda, kanama sirasinda hemostazin saglanmasi zordur.
Bu durum inhibitorlii hemofili grubunda kontrol edilemeyen kanamalarla birlikte yasami
tehdit eden eklem morbiditesi, sekel kalma oran1 ve hedef eklem gelisme riskini de
beraberinde getirir (Bertamino ve digerleri, 2017; Kavakli, 2012). Bu riskleri en aza
indirmek i¢in tedaviye uyum saglamak olduk¢a onemlidir. Tedaviye uyum saglama,
genglik donemindeki bireyler icin zorlayicidir. Tedavi uygulama sorumlulugunun
genglik donemiyle birlikte ebeveynden gence gegtigi goriilmektedir. Geng birey, tedavi
sorumlulugunu almanm yanisira genglik donemiyle iligkili biyolojik, sosyal ve duygusal
degisikliklerle ugrasmaktadir (Brand, Dunn ve Kulkarni, 2015). Birtakim biyo-psiko-
sosyal degisiklikler yasayan gencin, ayni zamanda yasam bi¢imini hemofili hastaliginin
ihtiyaglarma gore diizenlemesi ve tedavisini yoOnetebilecek sorumluluklar almasi
beklenir. Genglerde tedavi sorumlulugunu almaya yonelik karsilasilan zorluklar tedaviye
uyumun azalmasina sebep olmaktadir. Tedaviye uyum eksikligi genellikle tekrar eden
eklem kanamalarma, kronik agriya neden olabilmektedir ve yasam kalitesini diisiirebilir
(Bertamino ve digerleri, 2017; Brand ve digerleri, 2015;Schrijvers, Schuurmans ve
Fischer, 2016).Genglerde mevcut hemofili tedavisinde karsilasilan baslica sorun olarak
goriilen giicliiklerden biri de vendz giristir. Inhibitorlii hastalarda tedavi, ister profilaktik
tedavide olsun ister immiin tolerans tedavisinde (ITT), intravendz (IV) infiizyon
ileuygulanir (Geng, Senol ve Kavakli, 2006; Kavakli, 2016; Senol, 2016; Senol ve
Tavsanli, 2015). Bu durum, damara giivenli ve kolay erismenin gerekliligini ifade eder.
Damar yolunun kolay bulunmasi, dayanikliligi ve korunmasi1 ozellikle yiiksek
yogunluklu faktor tedavisi veya profilaksi tedavisi uygulanan inhibitorlii gengler igin

¢ok onemlidir (Bertamino ve digerleri, 2017; Santagostino ve Mancuso, 2010).



1)
2)

3)

4)

5)

Genglik doneminde hemofili bakimi multidisipliner bir yaklasim gerektirir. Cocuk
hematoloji uzmani, deneyimli cerrah, eczaci, ortopedist, fizyoterapist ve hemsire, bu
ekibin i¢cinde yer almaktadir (Bertamino ve digerleri, 2017; Brand ve digerleri, 2015;
Street, 2012). Hemsirelik bakimindaki amag, gen¢ ve ailesini biitiinciil olarak ele alip,
gencin hastaligimi miimkiin oldugunca bagimsiz yonetebilmesini saglamak ve tedavi
uyumunu artiracak bireysellestirilmis stratejiler gelistirmektir (Bertamino ve digerleri,

2017; Senol, 2016).

1.3. Arastirmanin Sorular
Arastirmanin temel sorulari asagida yer almistir;

12-18 yas grubu inhibitorlii hemofili hastalarinin tedavi uyumlar1 nasildir?

12-18 yas inhibitorlii hemofili hastalarinda tedaviye uyumu zorlagtiran faktorler
nelerdir?

12-18 yas inhibitorlii hemofili hastalarinin tedavi uyumunu kolaylastiran faktorler
nelerdir?

12-18 vyas inhibitorli hemofili hastalarmin tedavi uyumunu giiclendirmek ve
stirekliligini desteklemek icin neler yapilabilir?

Cocugun 6z bakim kalitesini arttirmada pediatri hemsiresinin roliinii etkin kilmak igin

neler yapilabilir?
1.4. Arastirmanin Hipotezleri

Nitel calisma olmasi nedeniyle hipotez kurulmamastir.

1.5. Arastirmanin Varsayimlar

Arastirmada kullanilan aragtirma yontemi, ¢alismanin konusuna, amacina ve problemin
¢Oziimiine uygundur.

Veri toplama araglarmin, goriisleri ortaya ¢ikaracak nitelikte oldugu varsayilmaktadir.
12-18 yas inhibitorlii hemofilik genglerin tedaviye uyumunu etkileyen durumlar yari
yapilandirilmig soru formu ile yapilmistr.

Goriismeye katilan katilimeilarin  goriislerini ve deneyimlerini igtenlikle yansittigi

varsayilmaktadir.



1.6.  Smmrhhiklar ve Karsilasilan Giicliikler

Bu arastrma, Ege Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Hastanesi Hematoloji
Poliklinigi’nde inhibitor (+) hemofili tanisiyla kayitli 12-18 yas grubu hemofilik
genglerle sinirhdir.

Bu arastirma, Olgme araglarindaki maddelerle, yar1 yapilandirilmig sorularla ve
katilimcilarin sorulara verdikleri yanitlarla sinirhidir.

Goriisme swasinda  katilimcilar  istemeleri  halinde ebeveynlerine katilim izni
verilmistir.

Nitel bir arastirma oldugu igin arastirmadan elde edilen ¢iktilar inhibitorlii hemofili
hastalarinin tiimiine genellenemez.

Hemofili inhibitorlii olgularin goriilme sikliginin nadir olmasmdan dolay1 inhibitorlii

olgularda klinik degerlendirmeler smirlidir.

1.7.  Arastirmanin Amaci

Bu fenomenolojik ¢alismanin amaci, 12-18 yas inhibitérli hemofilik genglerin tedavi

uyumunu etkileyen durumlari derinlemesine incelemektir.



1.8. Tammlar
Faktor VIII (FVIII): Kan pihtilagsmasinda rol alan proteindir (THD, 2011).

Faktor IX (FIX): Kan pihtilagsmasinda rol alan proteindir (THD, 2011).

Inhibitér: Kisilerin immiin sistemi infiizyon yoluyla verilen faktorleri yabanci olarak

tanimasi ve viicudun kendini savunmasi amaciyla antikor gelistirmesidir (THD, 2011).

Hedef Eklem: Hemofili hastasinin ayni eklemi son tig-alt1 ay iginde {i¢ ve ti¢ten fazla
kanamas1 durumudur (THD, 2011).

Radyoaktif Sinovektomi (RAS): Kanayan cklem araligina tedavilerde kullanilan
radyoaktif maddenin (Rhenium 186 veya Yttrium 90) verilmesi islemine denir (THD,
2011).

Sinovit: Eklemlerin i¢ kismimi kaplayan ve kayganlasmayi saglayan doku olan

sinoviyumun hasar1 veya inflamasyonu (THD, 2011).
Artropati: Ekleme tekrarlanan kanama ile olusan eklem hasar1 (THD, 2011).
Hemartroz: Eklem i¢i kanamalaridir (THD, 2011).

Fenomenoloji: Farkinda oldugumuz ama konu hakkinda derinlemesine bilgi sahibi

olmadigimiz olgulara odaklanan bir nitel arastirma desenidir (Yildirim ve Simsek,

2013).



2. Genel Bilgiler
2.1.  Hemofili

Hemofili, spesifik koagiilasyon proteinlerinden faktéor VIII (FVIII) ve faktor IX
(FIX)’un dogustan eksikligi veya yoklugu sonucu olusan kanama bozuklugudur.
Hemofili eksik faktoriin cinsine gore isimlendirilir, FVIII eksikligi sonucu HA, FIX
eksikligi sonucu HB olusur (Boggio, 2012; Bryant, 2015; Kavakli, Sahin ve Demir,
2011). Hemofili C ise faktor XI eksikligi ile yiiz bin kisi de bir kisiyi etkilemektedir
(Buchanan ve digerleri, 2013). Hemofili A 5000 erkek dogumda bir goriliirken,
Hemofili B 20.000-30.000 erkek dogumda bir goriiliir. HA, tiim vakalarm %80-85’ini
olusturur ve farkli wklarda da ayni siklikla goriilmektedir (Boggio, 2012; Friedman ve
Rodgers, 2004; Kemahli, 2010).

Hemofili, nadir olarak kiz ¢ocuklarinda da goriilmektedir. Ornegin, tasiyici hemofili
hastas1 kadin ve hemofilik erkegin cocugunda veya tek X kromozomunun varligi

durumunda goriilebilmektedir (Sonmez, 2018a).

Hemofili, X’e bagh resesif gecis Ozelligi tagir. Kalitsal bir ge¢is olmakla birlikte aile
Oykiisii olmayan bireylerde de cesitli mutasyonlar sonucu hemofili hastaligi %30
oraninda goriilmektedir (Bryant, 2015; D. McGahren ve Wilson, 2002; Friedman ve
Rodgers, 2004; Sonmez, 2018a; Ziilfikar ve Bezgal, 2009). FVIII geninde intron 22 ve 1
inversiyonlar1 goriiliir. Faktor VIII geninde en sik goriilen mutasyon X kromozomunda
intron 22 inversiyonudur ve agir hemofili A olgularinin en az %45’inden sorumludur.
Tek bolgede biiyiik gen delesyonlar1 veya kiiciik nokta mutasyonlari sonucu olusur
(Antonarakis ve digerleri, 1995; Boggio, 2012; Buchanan ve digerleri, 2013). Agir HA’l1
bireylerin yaklagik yaris1 veya %30’unda intron 22 mutasyonu vardir. Inhibitorlii hasta
grubunda ise genellikle biiyiikk delesyonlar, non-sense mutasyonlar goriilmektedir
(Sonmez, 2018a). Hemofilide klinik tablonun ciddiyeti, plazmada bulunan faktor
miktarina gore degisir. Agir, orta veya hafif tipte seyretmektedir (Boggio, 2012).

2.2.  Fizyopatoloji

Damar biitiinliigliniin bozuldugu durumlarda hemostatik sistem devreye girer, pihti

tikac1 olusturarak ekstravazasyonu etkin bir bigimde smirlar ve kan kaybini onler.
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Hemostatik sistemin baglica elemanlar1 damar duvari, trombositler ve pihtilasma
faktorleridir. Damar zedelenmesi olan bolgede ilk reaksiyon vazokonstriiksiyondur.
Bunu trombosit adezyonu ve agregasyonu takip eder ve bu olay saniyeler i¢inde gelisir.
Sekonder hemostaz olarak tanimlanan pihtilagma faktorlerinin olusturdugu sistemin
devreye girmesiyle de saglam bir fibrin tikaci olusur ve kanama durdurulmus olur. Bu
sistemlerde bozukluk oldugunda trombotik veya hemorajik bir takim hastaliklar

olusabilir (Buchanan ve digerleri, 2013; Uniivar ve Uniivar, 2016).

Kanamayr durduran siirece hemostaz adi verilir. Hemostazin ana mekanizmasi
koagiilasyondur (pihtilasma). Hemostaz, kan damarlarinin yaralandigi alanda kani
pihtilastiran, piht1 biiyiikligiinii ayarlayan ve smirlandiran aktif bir siirectir. Pihtilagsma
iic agsamada gergeklesir (Sekil 1): (1) Protrombin aktivatoriiniin olusmasi: Yirtilan damar
veya bizzat kandaki hasara cevap olarak protrombin aktivatorii olusur. (2) Protrombinin
trombine doniismesi: Protrombin aktivatorii protrombinin trombine doniismesini aktive
eder. Trombin, koagiilasyon i¢in esastir, asir1 kan kaybini 6nler. (3) Fibrinojenin fibrine
donlismesi: Trombin bir enzim gibi etki ederek fibrinojeni fibrine doniistiiriip pihtiy1
olusturur (Guyton ve Hall, 2001; Koylii, 2014; Montgomery, Gill ve Scott, 1998). Fibrin
piht1 olusur olusmaz fibrinolitik sistem, damar agikligin1 korumak igin pihtidaki fibrini
yikan 6nemli bir enzim olan plazminin olusumunu artirir. Her durumda enzimlerin direk
veya indirek inhibit6rleri araciligiyla bir denge olusturarak, pihtilasma ve kanama

kontrol alta alinir (Buchanan ve digerleri, 2013).

Protrombin aktivatorii iki yolla olusur (Sekil 2): Damar duvarmmi zedelenmesiyle
baslayan ekstrensek yol ve kanin kendi i¢inde baglayan intrensek yol bulunmaktadir. Her
iki yolda da pihtilasma faktorleri rol oynar. Damar duvarmin yirtilmasindan sonra
pihtilagsma siireci ekstrensek ve intrensek yollar1 ayni anda aktive olurlar. Bu faktorler
aktif sekle doniistiikleri zaman domino taslar1 gibi birbirini izleyen reaksiyonlara neden

olurlar (Koyli, 2014).



Sekil 1: Hemostaz Mekanizmasi

| Doku Hasar1 |

Damar spazmi |

Trombosit tikaci |

]

Koagiilasyon |
@ L @ | Protrombin |
Protrombin aktivatorii i @ Fibrinojen
| Trombin | i
Kan pihtis1
Kaynak: (Koylii, 2014)
Sekil 2: Koagiilasyon (Pihtilasma) Mekanizmasi
INTRENSEK
| Kollajenle temas EKSTRENSEK
Doku tromboplastini (FIII
XI1 Xlla plastini (F1l1)
=T v -~ Xla VII Vlla
o v, IXa
VIIla TPL
VIII - el Gt
e = Protrombin
”n —- Xa -
a V- Va ¢ )
Ca++ Trombin

PL.

Kaynak: (Koyli, 2014)

2.3. Hastahgin Dereceleri

Hemofililerin klinik agirlig1 hastalardaki faktor diizeyi ile iligkilidir. Normal bir insanda

faktor diizeyleri %50-150 IU (internasyonal iinite) arasinda degismekteyken hemofiliye
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neden olan bozukluk, iligkili oldugu faktdriin ozelligini ve miktarini etkileyerek
hastaligin farkli derecelerde goriilmesine yol agar (Tablo 1) (Kemahli, 2010; Ziilfikar ve
Bezgal, 2009).

1. Hafif Tip: Faktor diizeyi %5-40 IU arasindadir. Genellikle sessiz seyreder. Cok

siddetli travmalarda veya biiyiik ameliyatlarda kanama goriiliir.

2. Orta Tip: Faktor diizeyi %1-5 IU arasindadir. Orta derecede darbelerde ve
ameliyatlarda kanama goriiliir. Daha 6nce kanamis olan kas-eklem ve dokularda daha

sonra kendiliginden de kanama goriilebilir.

3. Agr Tip: Faktor diizeyi %11U altindadir. Ciddi kanama riski tasirlar, 6zellikle eklem
ici, mide, beyin kanamasi riski ¢ok yiiksektir. Agir hemofili, tiim hemofili grubunun
yaklasik %60’ 11 olusturur. Travma olmadan veya hafif darbelerde, kiiclik ameliyatlarda
bile kanama gortiliir. Bu hastalarin cogunda kalic1 kas ve eklem hasarlar1 goriilmektedir
(Bryant, 2015; McGahren ve Wilson, 2002; Kemahli, 2010; Karapmar, 2014; Zilfikar
ve Bezgal, 2009).

Tablo 1: Kanama Siddeti Ile Pihtilasma Faktorii Arasindaki Iliski

Hastaligin Ciddiyeti FVIII diizeyi
Asir <1 1U/dL(<0.01 IU/mL) ya da
&l Normalin %1’inden az aktivite
Orta 1-5 1U/dL(0.01-0.05 IU/mL) ya da
Normalin %1-5’1 kadar aktivite
Hafif 5-40 1U/dL(0.05-0.40 IU/mL) ya da
Normalin %5-40’1 kadar aktivite

Kaynak: (Srivastava ve digerleri, 2013a; White ve digerleri, 2001)
2.4. Klinik Bulgular

Hemofili tanili bireyler yenidogan doneminde yaklasik %1-2’lik kisminda kafa ici
kanamalar1 goriilebilir, viicudunda as1 yapilan veya kan alinan bolgede kanamalar ve
stinnet olduklarinda kanama goriilebilir (Buchanan ve digerleri, 2013; Srivastava ve
digerleri, 2013a). Bazen yenidogan doneminde kanamalar fark edilemez, ¢ocuk
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emeklemeye ve yiirimeye basladig1 zaman hareketi artar ve boylece daha ¢ok travmaya
maruz kalir bunun sonucunda kanama sorunlari ortaya ¢ikar. Dig ¢ikarma doneminde de
dis eti kanamalar1 olur (Agaoglu, Anak, Devecioglu ve Saribeyoglu, 2002). Biiyiik
cocuklar ve erigkinlerde de hematomlar, intrakranial, eklem, kas ve agiz igine kanamalar

goriiliir (Buchanan ve digerleri, 2013).

Hemofili A ve B’de kanamanin siddeti kandaki faktor ylizdesiyle iliskilidir. Hafif ve orta
tipteki hastalarda travma ve cerrahi miidahale (dis ¢ekimi, tonsillektomi, siinnet vb.) ile
kanama olusurken, agir tipteki hastalarda herhangi bir travma olmadan spontan
kanamalar meydana gelebilir (Agaoglu ve digerleri, 2002; Uniivar ve Uniivar, 2016).
Travma ya da kesi bolgesine gore her doku ve organda kanama goriilebilir. Travma
sonrasinda olusan intrakranial ve intraabdominal kanamalar hayati 6nem tasir (Agaoglu
ve digerleri, 2002; D. McGahren ve Wilson, 2002; Kemahli, 2010; Ziilfikar ve Bezgal,
2009). Hayat1 tehdit eden diger kanamalar ise agiz i¢i, iliopsoas kanamasi ve géz igine
olan kanamalardir. Gastrointestinal sistemin herhangi bir yerinde olan kanama anemiye
neden olabilir, retroperitonal bosluga olan kanama ile spinal kordda hematom birikimi,

paraliziye neden olacagindan 6zellikle tehlikelidir (Bryant, 2015; Karapimar, 2014).

Hemofili tanis1 alan bireylerde en ¢ok goézlenen ve ilk kanama bulgusu olarak goze
carpan kanama hemartrozdur. Hemartroz en agrili, psikolojik, ekonomik ve fiziksel
olarak biiyiik sorunlara yol acan kanama tipidir. Ikinci en sik goriilen kanama tipi ise
kanamalarin %30’unu olusturan kas i¢ine olan kanamalardir (Boggio, 2012; Karapinar,
2014). Genellikle biiyiik eklemlerde meydana gelen hemartroz diz (%80°1), dirsek, ayak
bilegi, omuz ve ¢l bilegi eklemlerinde gergeklesir (Boggio, 2012). Eklem kanamasmin
temel klinik bulgular1 agri, sislik, batma ve yanma hisleridir. Kanamanin durdurulmadigi

durumlarda, agr1 ve sisme gecinceye kadar eklem fleksiyon durumunda kalir (Karapmar,

2014).

Hedef eklem, alt1 ay icinde {i¢ veya daha fazla ayn1 eklemde kanama meydana gelmisse
olugur. Birka¢ yili agkm siiredir tekrarlayan kanamalarin oldugu kemikte deformite ve

sekeller, eklem araliginda ise dejenerasyon goriiliir (Srivastava ve digerleri, 2013a).
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25. Tam

Kanama diyatezi bulgulariyla bagvuran cocukta trombosit sayisi, kanama zamani,
Protrombin Zamani (PZ) normal degerlerde seyrederken, Aktive Edilmis Parsiyel
Tromboplastin Zamani (APTZ)’nin uzamis olmasi tanitya yonlendiricidir. Ardindan
FVIII ve FIX aktivitelerinin test edilmesiyle HA ya da HB kesin tanis1 konulur (Boggio,
2012; Kavakli ve Bilenoglu, 2014).

2.6. Tedavi

Hemofili bakimmin birincil amaci, kanamay1 onlemek ve FVIII veya FIX’un yeterli
plazma diizeyine gelene kadar tedavi etmektir (Boggio, 2012; Srivastava ve digerleri,
2013a). Kanamasi olan hemofilik bireyde amag, kanamanmn en kisa siirede
durdurulmasidir. Dolayisiyla bulgularin basladigi donemde kanama kontrol altina
almmali ve FVIII/FIX yeterli plazma diizeyine gelene kadar faktdr konsantresinin
intravendz (IV) enjeksiyonlar ile yerine konmasi, tedavide ana ilkedir (Boggio, 2012;
Van Os, Troop, Sullivan ve Hart, 2017). Kanamalarin ge¢ durdurulmasi halinde,
ozellikle eklem i¢i kanamalardan sonra, kalici deformiteler meydana gelebilir. Akut
kanamalar miimkiin olan en kisa siirede tercihen iki saat icinde tedavi edilmelidir

(Ingram ve digerleri, 2008; Srivastava ve digerleri, 2013a).

Bireyler yasamlar1 boyunca kan iiriinlerine maruz kalacaklarmmdan mutlaka hepatit B

asis1 yapilmalidir (Kemahli, 2010).

Hemofili tedavisi su basliklar altinda incelenebilir:

1) Yerel onlemler ile kanamanin durdurulmasina katki saglanmasi

a. Koruma, basing, soguk ve bandaj uygulama, elevasyon, dinlenme (PRICE)

b. Ilgili ekstremite ve eklemin hareketsizlestirilmesi gerekir ancak eklem
hareketsizlestirilmesi 48 saati gegmemelidir. Sonrasinda en kisa zamanda pasif ve aktif

hareketlere baslanmalidir (Kemahli, 1997; Senol, 2016).

2) Eksik olan pihtilagma faktoriiniin yerine konulmasi

11



b)

Hemofili tedavisinde kaybolan pihtilasma faktorii yerine konur. Hemofilide kanamaya
yol acan eksik faktoriin yerine konmasi tedavinin temelini olusturur. Faktor
konsantreleri, genellikle tek plazma pihtilagsma faktorii iceren preparatlardir (Kemahli,
1997). Giiniimiizde ulasilan FVIII konsantreleri ya plazma ya da rekombinant
teknolojiyle iiretilen tirinlerdir. Diinya Hemofili Federasyonu (WFH), hemofili ve diger
kalitsal kanama bozukluklarinin tedavisinde kriyopresipitata veya taze dondurulmus
plazmaya tercihen viral inaktive plazmadan iiretilen ya da rekombinant konsantratlarin
kullanilmasini tavsiye eder (Bryant, 2015; Albert Farrugia, 2008; Srivastava ve digerleri,

2013a).

Kanadikg¢a Tedavi (on-demand): Eksik faktoriin, kanama oldugu zaman gerektigi kadar
yerine koyma (replacement) tedavisidir. Belirgin kanama durumunda uygulanacak tek
tedavi yontemi eksik olan faktér VIII’in yerine konmasi ve bu maddenin plazma
diizeyinin hemostazi saglayacak diizeye ¢ikarilmasidir. Orta derece kanamalarda plazma
faktor VIII diizeyinin 35-40 U/dI’ye ¢ikarilmas1 hedeflenir (Agaoglu ve digerleri, 2002).
Profilaktik Tedavi: Profilaksi tedavisi, spontan ve yasami tehdit eden kanamalari,
beklenen kanamayi1 ve artropatiyi iceren kanama komplikasyonlarini onlemek igin
periyodik bir sekilde intravendz faktor konsantresi enjeksiyonu ile yapilan tedavidir
(Bryant, 2015; Srivastava ve digerleri, 2013a). Profilaksi, kanamayi, eklem yikimini
onler ve normal kas-iskelet sistemi fonksiyonlarini korur (Fischer ve digerleri, 2002;
Srivastava ve digerleri, 2013a). Eklem hasarmni tersine ¢evirmese de kanama sikligimni

azaltarak eklemde olusan hasarin ilerlemesini yavaslatr ve yasam Kkalitesini

iyilestirmektedir (Balkan, 2014).

Primer Profilaksi: Agir Hemofili hastalarinda tani konduktan sonraki siire igerisinde iki
yasina kadar en ¢ok bir eklem kanamasindan sonra baslatilan ve uzun siire devam etmesi
planlanan  uygulamadir.  Dejeneratif  eklem  hastaliklarinin  uzun  donem

komplikasyonlarini 6nleyen tek kanitlanmis tedavidir.

Sekonder Profilaksi: Hasta yasma bakilmaksizin “hedef eklem gelismesinden sonra”
veya Onemli kanama sonrasi baglatilan uzun yillar boyunca devam etmesi beklenilen
uygulamadir (Balkan, 2014; Buchanan ve digerleri, 2013; Tiirk Pediatrik Hematoloji
Dernegi, 2010; Ziilfikar ve Bezgal, 2009).
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Gelismis tilkelerde profilaktik tedavi, faktor diizeylerini %1’in {izerinde tutacak dozlarda

haftada bir-dort kez standart tedavi olarak verilmektedir (Buchanan ve digerleri, 2013).

Tablo 2: Profilaksi Tanimi

Model Tamm

Primer Profilaksi (Yasa gore) Klinik olarak herhangi bir eklem kanamasi
olmadan 2 yasindan 6nce baslanan ve uzun
siireli olarak uygulanan tedavi

Primer Profilaksi (Ilk Kanamaya gére) Hastanin yasindan bagimsiz olarak, eklem
hasar1 gergceklesmeden baslanilan uzun siireli
tedavi

Sekonder profilaksi Primer profilaksi kriterlerine uymayan her
tiirlii uzun siireli tedavi

Kisa-siireli profilaksi Kisa bir siire i¢in kanamanin engellenmesi

amaciyla uygulanan profilaksi

Kaynak: (Balkan, 2014; Berntorp, Astermark ve Bjorkman, 2003)
Profilaksi tedavisinin amact:

Siddetli hemofili grubunda 6nemli bir sakatlik nedeni olan hemofilik artropatide olusan
eklem sekellerini 6nleyebilmek,

Hayati kanamalarin 6niine gegmek ve muhtemel kanama sayisini en aza indirmek,
Hemofilik birey ve ailesinin yasam kalitesini artirmak,

Giinliik yagam ve psikososyal uyumu saglamak,

Kalic1 sekelleri engelleyerek bireylerin igindeki potansiyellerin ortaya ¢ikmasini

saglamak,

Bu amaclar dogrultusunda wuzun siireli toplumsal maliyetlerin azalmasmi

gerceklestirmektir (Balkan, 2014; THD, 2011).

Yeni gelismelere ragmen halen en etkin tedavi damar yolundan eksik faktoriin viicuda
verilmesidir. Tedavide en 6nemli sorun damar yolu ile ilgilidir. Bunun yani sira verilen
faktor konsantrelerine karsi inhibitor gelismesi kanamalarin kontrol altina alinmasini

giiclestiren diger bir sorundur (Ziilfikar, 2018a).
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2.7.  Hemofili Tedavisinin Komplikasyonlar ve Inhibitor

Hemofili tedavisinde sik karsilasilan kas-iskelet sistemi komplikasyonlari; akut/kronik
eklem i¢i ve kas i¢i kanama, kronik sinovit ve kronik hemofilik artropatidir (Karaman,
Akbayram, Garipardi¢ ve Oner, 2015). Hemofili hastalarinin kanadikca veya profilaktik
tedavi ile bir kan iiriinii almalar1 nedeniyle HIV, HBV, HCV bulas riski tasimakta idi.
Giliniimiizde ise rekombinant teknoloji ile iiretilen FVIII ve FIX preparatlar1 bu riski

kaldirmustir (Balkan, 2014; Farrugia, 2008).

Kronik sinovit, sik tekrarlayan kanamayla devam ederse ve baska yollarla kontrol

edilmedigi zaman, sinovektomi diisiiniilmelidir (Yoon, Bae, Sun Kim ve Song, 2005).
Bir diger 6nemli komplikasyon ise inhibitor gelisimidir (Karapimar, 2014).
2.7.1. Inhibitor

Hemofilik bireylerin immiin sistemi infiizyon yoluyla verilen FVIII veya FIX proteinini
yabanci madde gibi gormekte ve viicudu savunmak i¢in antikor-alloantikor
gelistirmektedir. Olusan antikorlarm hemofili tedavisindeki faktér proteininin islevine
engel olmasi “inhibitdr” olarak tanimlanir. Inhibitdr, faktdrii ortadan kaldirmakta,
kanamanin durmasi i¢in gerekli olan tedavinin etkinligini azaltmakta veya tamamen yok
etmektedir (Kavakli ve digerleri, 2011; Van Vulpen, Mastbergen ve Schutgens, 2016;
Zilfikar ve Bezgal, 2009).

Agrr HA’lilarin %30-35’i, HB’lilerin ise %1-4’ti alloantikor inhibitdrleri gelistirir
(Boggio, 2012; Buchanan ve digerleri, 2013; Franchini ve Mannucci, 2012; Srivastava
ve digerleri, 2013a; Valentino, 2010). Ulkemizde, THD tarafindan 2007-2010 yillar1
arasinda yapilan ulusal inhibitor tarama projesinde, inhibitér gelisme orani tim HA
grubunda %10, agir HA grubunda ise %13 inhibitor gelistigi bulunmustur. HB’lilerdeki
risk ise %3 tiir (Kavakli, 2012; Kavakli ve digerleri, 2010). Inhibitdrler agir hemofili
olanlarda orta veya hafif derecedeki hemofili olanlara kiyasla daha sik goriiliir. 2006
yilinda Giineydogu Anadolu Bolgesindeki inhibitdr sikligmmm bulunmasi amaglanan
calismada HA’l1 bireylerin tamaminda %2, agir HA’lilarda ise %11,1 olarak inhibitor
gelistirme sikligr bulunmustur (Minnet, Kog, Soker ve Cekin, 2009). 2014 yilinda
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yayinlanan rapora gore Tiirkiye’de yaklasik 250 inhibitor pozitif tanili hemofilik birey
bulunmaktadir (Ziilfikar ve Kavakli, 2014).

Inhibitorlii grupta klinik, genellikle kanamalarm ¢ok artmasi degil, faktor tedavisinin
etkisiz kalmasiyla goriiliir. Kanama meydana geldiginde 6ncesinde uygulanan ve etkin
oldugu bilinen tedaviden istenilen ve beklenilen sonucun almamadig1 gdoriiliir. Normal
tedavi etkinligini giderek kaybeder ve kanamayi kontrol etmek zorlasir (Karapmar,
2014). Inhibitdrlii grupta, kanama meydana geldiginde hemostazi saglamak kolay
olmadigindan kanamalar, 6nemli ve hayati bir tehlike igerebilir. Ayrica inhibitorli
hastalarm eklem morbiditesi ve sekel olusma oram olduk¢a fazladir. Inhibitor
gelismesinin ardindan, kanamanin siklig1r artmasa da uygun tedavi saglanamadiginda
“hedef eklem” olusma riski artar (Kavakli, 2012). Boylece tedavi maliyeti bes kat artmis
olur (S6nmez, 2018b). Ayrica inhibitdr pozitif olan grup inhibitér negatif olanlar ile
karsilastirildiginda 6liim oranlarmm %70 daha yiiksek oldugu bulunmustur (Walsh,
Soucie ve Miller, 2015).

Klinik olarak pihtilagsma faktorlerine cevap vermeyen herhangi bir hastada, 6zellikle de
daha oOnce yanit vermis olmasi durumunda, yeni bir inhibitoriin varligindan

siiphelenilmelidir. Inhibitor diizeyine su durumlarda bakilmalidir:

Tiim hastalar en az yilda bir kez,

Agir hemofilili bebeklerde her bes FVIII kullanimi1 sonrasi,

20 uygulama giiniinden sonra 10 uygulamada bir,

50 uygulama giiniinden sonra alt1 ayda bir,

Yogun veya uzun siireli FVIII kullandiktan yedi-on giin sonrasinda,

Uygun dozlarda FVIII tedavisine klinik yanit alinamadiginda,
Biitiin cerrahi girisimler 6ncesi inhibitdr diizeyine bakilmalidir (S6nmez, 2018b).
2.7.2. Inhibitér Olusumunun Risk Faktorleri

Cesitli faktorlerin inhibitdr olusumunu etkiledigi bilinmektedir. Bunlar birey ve tedavi

ile iliskili faktorler seklinde ayrilabilir.

Birey ile iligkili faktorler:
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Agir hemofilik bireylerin yaklasik %30-40’inda FVIII genini etkileyen nokta
mutasyonlari, delesyonlar ve biiyiik bir kismin1 intron 1 ve 22 inversiyonlarini igerir. Bu
intron 1 ve 22 inversiyonlar1 inhibitér olusumu riskini artirmaktadir (Buchanan ve
digerleri, 2013; Ghosh ve Shetty, 2009; Saba ve Tran, 2012).

Ailesinde inhibitor olusumu Oykiisii olanlarda inhibitor gelistirme riski iic kat daha
fazladir (Buchanan ve digerleri, 2013; Dargaud ve digerleri, 2016; Gouw, Van Der Bom
ve Van Den Berg, 2007).

Irk veya etnik kdken de inhibitér olusumunda risk faktdrleri arasindadir. Ozellikle
Afrika —Amerikan rkinda beyaz rka gore inhibitor olusumu iki kat daha fazladir (Ragni
ve digerleri, 2009; Van Vulpen ve digerleri, 2016; Viel ve digerleri, 2009; Karapinar,
2014; Zilfikar ve Bezgal, 2009).

Hiicresel T ve B lenfosit tepkisinin artmasi inhibitér gelisim riskinde artisa neden olur
(Dargaud ve digerleri, 2016; Gouw ve digerleri, 2007).

Bireyin hangi tip hemofiliye sahip oldugu da inhibitdér olusturma riski agisindan
onemlidir. Hemofili tiplerinden hemofili B ve C de inhibitor antikoru gelisimi nadir

goriiliir. Ornegin HB’de inhibitdr goriilme oran1 yaklasik %3’tiir (Buchanan ve digerleri,

2013).

Tedavi ile iliskili faktorler:

Faktor tedavisine yeni baslayan c¢ocuklarda tedaviyle karsilastiklari ilk 20-50 maruz
kalma giiniinde inhibitdr gelisme riski yiiksektir. Ilk 20 maruziyet giinii icin her bes
maruz kalma giiniinde, 21-50 maruziyet giinii i¢in her 10 maruziyet giliniinde, 150.
maruziyet giiniine kadar yilda iki kere inhibitér varligi a¢isindan taranmalidir (Gouw ve
digerleri, 2013; Gouw ve digerleri, 2007; Srivastava ve digerleri, 2013). Hastalarin
%70’inde ilk 20 tedavi uygulama giiniinde, %95’inde ilk 50 tedavi uygulama giiniide
inhibitor gelistirmektedir (Gouw ve digerleri, 2013).

Rutin bebek asilamasi veya akut enfeksiyon varliginda FVIII kullanimi1 inhibit6r riskini
artirdigindan onerilmemektedir (Kavakli ve digerleri, 2011).

Cerrahi girisimler ve inflamatuvar durumlarinda yiiksek dozda faktor kullanimi inhibitor
riskini artirir (Gouw ve digerleri, 2007; Van Vulpen ve digerleri, 2016; Karapinar, 2014;
Ziilfikar ve Bezgal, 2009).
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Faktor konsantresinin tipi (plazma/rekombinant) de inhibitér olusmasina etki etmektedir.
Inhibitér riski iizerine calisilan bir arastirmada daha Once faktdér almamis olgular
degerlendirilmistir. Caligmanin sonucunda plazma kaynakli faktor kullanan hastalarda
inhibitor insidans1 rekombinant faktor kullananlara gore daha diisiik oranda inhibitor
gelistirdigi bulunmustur. Plazma kaynakli tirtinlerin %87 oraninda daha diisiik inhibitor
gelistirdigi bilinmesine ragmen calisma sonrast yapilan tartismalar ve diger arastirma
sonuclar1 hematologlarin klinik uygulamalarinda kafa karigikligina sebep olmaktadir
(Balkan, 2018; Kiipesiz, 2018). Yapilan ¢alismalar1 dikkate alarak Ulusal Hemofili Tan1
ve Tedavi Kilavuzunda yeni tani almis hastalar i¢in bireysellestirilmis tedavinin
uygulanmasimi énermektedir (THD, 2017). Gelismis tilkelerdeki hemofili dernekleri ve
WFH faktér konsantrelerinin se¢iminde herhangi bir yonlendirme yapmamaktadir

(Balkan, 2018).

Inhibitériin varligi, mobiditeye ve tedavi maliyetinin artmasma neden oldugu igin

inhibitor gelistirme riskleri dikkate alinarak gerekli 6nlemler alinmalidir (Balkan, 2018).
2.7.3. Inhibitor Tam ve Tedavisi

Inhibitdr tarama testinde (Bethesda Testi) normalde beklenen inhibitdr diizeyi 0.6 BU/ml
den kiigiiktiir. Inhibitdr var olabilmesi i¢in inhibitdr degeri 0.6’dan biiyiik olmalidir.
Inhibitér titresi 0.6-5 araliginda ise diisiik titreli inhibitor vardir (Kavakli ve Bilenoglu,
2014; Kavakli ve digerleri, 2011). Distik titreli inhibitorler genellikle gecicidir ve klinik

Onemi azdir.

Yiiksek titreli inhibitor diyebilmemiz i¢in bes BU’den biiyiik olmas1 gerekir. Bes BU ve
iizerindeki degerler hastanin tedavisinde ve yasam kalitesinde onemli 6l¢iide anlamlidir
ve kalic1 olma egilimindedir. Yiiksek titrelerde inhibitor ile seyreden kanama durumlari,
siklikla yiiksek doz FVIIa veya protrombin kompleks konsantresi (aPCC) tedavisine
geemeyi gerektirir (Buchanan ve digerleri, 2013).

Yiiksek yanit veren inhibitorler kalici olma egilimindedir fakat uzun siire tedavi
edilirlerse, titre seviyeleri diisebilir veya saptanamayabilir, ancak spesifik faktor
iriinleriyle miidahale edildiginde ii¢-bes giin i¢inde tekrarlayan anamnestik bir yanit

olacaktir (Dargaud ve digerleri, 2016).
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Tablo 3: inhibitorli Hemofili Grubunda Inhibitér Diizeyi ve Kanama Tedavisi

Hasta Tipi Kanama Onerilen Tedavi

Diisiik yamth Minér/ major kanama FVIII inflizyonu

(<5 BU) FVIII diizeyi bak

Yiiksek yanith, Minér/major kanama aPCC, rFVlla

diisiik inhibitor Yasamsal tehdit olusturan | Anamnestik reaksiyon goriiliinceye

titreli (<5 BU) kanama dek FVIII inflizyonu ve ardindan
aPCC/ rFVila
Yiiksek yamth, Mindr/major kanama aPCC, rFVlla
yiiksek inhibitor
titreli (>5BU)
Kaynak: (Yilmaz Karapnar, 2014)
Tablo 4: Inhibitorlii Grupta Kullanilan ilaclar
NOVOSEVEN FEIBA
Uretim Sekli Rekombinant Kan iiriinii
Ureten ilag firmasi Novo Nordisk (Danimarka) Baxter (ABD)
Kanamayi durdurma orani %75-85 %70-85
Uygulama dozu ve yolu 90 mcg/kg 50-100 1U/kg damar yoluyla
Infiizyon siiresi 5 dakika i¢inde 15-30 dakikalik  yavas
uygulama
Tedavide tekrar uygulama Her 2-3 saatte 1 gerekir 8-12 saatte 1 miimkiindiir
Tek seferde uygulama sinir1 | Yok 100 1U/kg
Giinlik uygulanabilen st | Yok 200 1U/kg
sinir

Kaynak: (Kavakli, 2014)

Hemofili tedavisinde inhibitor gelisimini ve diizeyini en aza indirmedeki amag, hastanin
risk profilini azaltmak ve bireysel olarak terapotik bir tedavi uygulamaktir (Dargaud ve
digerleri, 2016). Inhibitdr (+) hemofili grubunda kanamanin ve tedavinin ydnetimi,
tecriibeli bir merkez ile birlikte siirdiiriilmelidir (Hay, Brown, Collins, Keeling ve
Liesner, 2006).
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2.7.3.1. immiin Tolerans

Inhibitdrlii grupta sik kullanilan tedavi segenekleri arasinda, yiiksek yogunluklu faktor
konsantre tedavileri de yer alir. Yeni olusan inhibitorleri ortadan kaldirmak i¢in immiin
tolerans indiiksiyonu (ITI), diisiik titreli inhibitorli hastalarin kanamalarini kontrol altina
almak i¢in yiiksek doz faktor uygulanmasi, kanamay1 6nlemek icin bypass ajanlarinin

kullanilmasi gibi tedavi segenekleri mevcuttur (duTreil, 2014a).

ITI, ilk kez Brackmann ve Gormsen tarafindan 1977'de bildirilmistir (Brackmann ve
Gormsen, 2010; Ryu, Park, Yoo, Lee ve Choi, 2015). Pihtilasma faktorlerine antijen
spesifik tolerans saglamak i¢in kanitlanmus tek strateji, ITI 'dir (DiMichele, Hoots, Pipe,
Rivard ve Santagostino, 2007; Ryu ve digerleri, 2015). Agir HA’lillarda, inhibit6rlerin
ortadan kaldirilmasi genellikle ITI tedavisi ile miimkiindiir (Coppola, Di Minno ve
Santagostino, 2010; Ryu ve digerleri, 2015).

ITT, bagisiklik sistemini tolere ederek tekrar eden yiiksek dozda FVIII’in inhibitorlii
hemofilik bireye verilmesine dayanir (Saba ve Tran, 2012; Yilmaz Karapimnar, 2014).
ITT, belirli araliklarla diizenli bir sekilde FVIII uygulayarak birey immiin agidan
FVIII’e kars1 “toleransli” hale getirilmeye ¢alisilir (Kavakli ve digerleri, 2011).

ITI, inhibitor tedavisinin kanitlanmis tek tedavisi olmasia ragmen hastalara ve topluma
vendz erisim ve ekonomik yiik agisindan FVIII konsantratlarmin maliyeti (1 milyon

avroya kadar) oldukga fazladir (Franchini ve Mannucci, 2012; Ryu ve digerleri, 2015).

ITI basarisini etkileyebilecek birkag¢ faktor vardir. Bunlar arasinda inhibitor gelisim yas,
ITI baslangic yasi, inhibitor tespiti ve ITI’ya baslama arasindaki siire, ITI
baslangicindaki inhibitor titresi, ITI Oncesi ve swrasinda en yiiksek inhibitdr titresi

sayilabilir.
2.7.3.2.  Inhibitér Tedavisindeki Yeni Gelismeler

Inhibitérlii hemofili tedavisinde Japon mucizesi olarak bilinen Emicizumab adli
molekiiliin bulunmasiyla artik subkutan (SC) tedavi miimkiin olabilecektir. Kasim
2017°de Amerikan Ila¢ ve Gida idaresi (FDA) onay: alinan ilag, haftada bir kez
subkutan yol ile profilaktik olarak kullanilabilecektir. Tiirkiye’de bir-iki yil sonra

kullanilmaya baslanmas1 beklenmektedir. Ulkemizde kullanilmaya baslayana kadar
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klinik aragtirma projesi dahilinde sekiz hemofili hastas1 kullanmaktadir (Kavakli, 2018).
Normalde FVIII ve FIX proteinleri, faktor X’u aktive ederek pihtilasma olugsmasinin
onilinli agmaktadir. Hemofilide ise FVIII’in bulunmamasi bu yolu aksatmaktadir. Burada
monoklonal antikor (Emicizumab) kullanilarak, FVIII taklit edilmis olur ve hemostaz
mekanizmasi igler (Ziilfikar, 2018b).

Subkutan yolla uygulanabilecek baska ilaglar ise Concizumab ve Fitusuran adli iki
molekiil tizerinde galismalar devam etmektedir. Concizumab molekiilii doku faktorii
inhibit6rii proteinini baskilayarak ¢aligmaktadir. Fitusuran molekiilii ise anti-trombin
proteinlerini inhibe ederek calismaktadir. Bu ilacin en giiglii yonlerinden biri ise ayda bir
derialt1 kullanildiginda kanamalar1 6nlemektedir. Bu yeni ¢ikan ilaglar faktor degildir ve
faktor agigimi karsilamazlar. Etki sekilleri ve etkinlikleri farklidir. Yar1 dmiirleri uzun
oldugu icin mevcut profilaksi dozlarinda kanamalar1 azaltmada olduk¢a umut verici
ilaglardir ve inhibitorlii hemofiliklerde de basarili bulunmaktadir (Ziilfikar, 2018b). Bu
tiir ilaglar pihtilasma sisteminde olusan bozuklugun tekrar dengeye getirilmesi
mekanizmasiyla ¢alismaktadirlar. Deri altma wuygulanan ilaglar hem kolay
uygulanmasiyla hem de uygulama sikliginin haftada veya ayda bir olmasi nedeniyle cok

biiyiik avantajlar1 bulunmaktadir (Unal, 2018).

Hemofili, genetik gegisli bir hastalik oldugu igin kesin tedavisi, genetik tedavidir. Ancak
insanlar {izerinde yapilan genetik caligmalar oldukg¢a yavas ilerlemektedir (Kavakli,
2018). Bozuk olan hedef geni diizelterek veya genom igine yeni bir genetik materyal
gondererek tedavi edilebilmektedir. FIX geni, FVIII geninden daha kii¢iik boyutta
oldugu i¢in ¢alismalar FIX geni {izerinde daha hizli ilerlemektedir (Ozdemir, 2018).

2.7.4. inhibitorden Korunma Yollari

Diinyanin her yerinde inhibitor gelisimi, hemofili bakiminda baslica zorluklardan biridir
(Ghosh ve Ghosh, 2016). inhibitér giiniimiizde en sik rastlanan ve en sorunlu tedavi
komplikasyonu oldugundan, tiim diinyada inhibitor gelisiminin daha baslamadan
engellenmesindeki duyarhlik giderek —artmaktadir. Inhibitdrlii hastalarda tedavi
masraflarmin yaklasik bes kez artmasi nedeniyle, Oncelikle hastalarda inhibit6r

gelismesini engellemek i¢in elden gelen tiim imkanlarin kullanilmas1 gerekmektedir.
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Bunlar1 kisaca agagidaki gibi 6zetleyebiliriz:

Oncelikle erken bebeklik doneminde (<2 yas) gereksiz FVIII tedavisinden
kacinilmalidir. Rutin bebeklik asilamalar1 veya akut enfeksiyonlar siirecinde rutin olarak
FVIII kullanilmas1 6nerilmez. Bebeklerde asilarinin, subkutan olarak yapilmasi gerekir.
Asilarmn intramuskiiler uygulanmasi zorunlu ise uygun ince igneler kullanilmalidir.

Eger siddetli kanama nedeniyle FVIII kullanimi1 zorunluysa, tedavi sonrasi hastanin yeni
bir eklem kanamasi gelistirmesini beklemeden birincil koruma (primer profilaksi)
programina oOncelikle baslanmalidir. Ancak bebeklik doneminde ise diisiik doz ile
haftada bir profilaksi uygulanmasi 6nerilmektedir.

Erken baglanan koruma tedavisinde, ilk aylarda ¢ok diisiik dozlarda FVIII kullanarak
oncelikle immiin toleransin saglanmasi ve daha sonraki aylarda gercek koruma

tedavisine gegilmesi 6nerilmektedir (Kavakli, 2012; Kavakli ve digerleri, 2011).

2.8.  Inhibitérlii Hemofili Bakiminda Hemsirenin Rolii

WFH, hemofilik bireylerin izlenmesi ve tedavisi i¢in hematolog, hemsire, psikolog,
ortopedist, fizik tedavi uzmani, sosyal hizmet uzmani gibi ¢esitli disiplinlerden olusan ve
gerektiginde ek uzmanlara ulasilmasini 6nermektedir (Agaoglu ve digerleri, 2002; Brand
ve digerleri, 2015; Kavakli, 2016). Hemofili bakimin1 en iyi sekilde saglamak igin tiim
saglik ekibinin etkilesimi gereklidir (Saba ve Tran, 2012). Bir pediatri hemsiresi,
adolesan cagin sonuna kadar bireyleri olasi hastaliklardan korumanin yaninda hastalik
yonetiminde, saghigi etkileyebilecek sorunlarm 6nceden saptanmasinda ve ¢dziimiinde
cocuk, aile ve diger ekip lyeleriyle is birligi i¢inde ¢alisan, uzmanlasmis hemsiredir
(Cavusoglu, 2000; Conk, Bagbakkal ve Yardimci, 2013). Pediatri hemsiresi, bakim
verici, savunucu, egitici, arastirict ve yonetici-lider gibi primer rollere sahiptir (Senol,

2018). Bu baglamda pediatri hemsiresi olarak, hemofilili olgularin bakiminda da;

Disiplinler arasi koordinasyonu saglamak,
Bireyin bakimina katilmakla birlikte, bireyi kendi bakimina katilmast ve kendi saglig:
konusunda karar vermesi i¢in cesaretlendirmek,

Bireyin ve ailesinin bilgi ve becerilerini degerlendirmek,
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Saghgi koruma ve gelistirme konusunda sadece birey ve aileye degil saglik personelini
de egitmek,
Taburculuk sonrasi bakimin siirdiiriilmesi ig¢in gerekli olan bakim becerilerini 6gretmek

gibi ¢cok dnemli rollere sahiptir (Senol, 2018).

Hemofili tanili genglerde de kanamanin ve sekellerin dnlenmesi, hastaligin yonetimi
konusunda verilen bakim sayesinde hemsirenin yeri biiyiiktiir. Hemsirelik bakimiyla
ulagilmak istenen nokta hemofilik bireyin yasam kalitesini artirmak ve tipki saglikli
bireylerdeki gibi olagan yasam akisinda olmasi, okul ve sosyal yasama uyum
saglamasmna destek olmaktir (Senol, 2016). Bu dogrultuda hemofilik bireylerin
tedavisinin ve bakiminin aile biitlinlinde izleme diisiincesi “hemofili hemsireligi”
anlayigin1 giindeme getirmistir (Senol, 2014). Hemofili tanis1 sadece bireyi degil
ailesiyle birlikte ¢evresindeki tiim bireylerin yasam kalitesini etkiler. Bunun yaninda
psikososyal iligkilerini olumsuz ydnde etkiler ve icerisinde bir¢cok sorunu ayni anda
barindirir. Bu nedenle tedavisi de tam anlamiyla bir ekip isi gerektirir. Bu ekibinde en
temel bileseni hemofili hemsiresidir. Hemofili hemsiresi, hemofili konusunda rol ve
sorumluluk alabilen, hemofili hastaliginin tanilanmasi, tedavisi, bakim ve izlenmesinden
sorumlu, hemofilik bireyi, ailesini ve ¢evresini hastaligin yonetimi konusunda egitebilen
hemsirelerdir (Biiyiikpinarbasili, 2018). Hemofili hemsiresi, bireyin kanama/tedavi
Oykisiinii, aile Oykdisiinii alip, akut kanama ataklarini degerlendirebilen, tedavi
kararlarinin verilmesinde ekiple isbirligi i¢erisinde olan, faktor tedavisini uygulayabilen
ve birey/ailesine self inflizyon egitimi verebilen bdylece hastaneye olan bagimliligi

azaltarak hastanin izlemini saglayabilen kisidir (Senol, 2014).

Kapsamli bakim fiziksel ve psikososyal saglik ve yasam kalitesini arttirirken, morbidite
ve mortaliteyi de azaltir (Antunes ve digerleri, 2014; Srivastava ve digerleri, 2013a).
Hemofili bakiminda amag, multidisipliner tedavi ve kapsamli yaklasim ile miikemmel
sonuca ulagsmaktir. Bunun i¢in de her kanamayir durdurmak ve kanatmamak esas

olmalidir (Biiyiikpmarbasili, 2018).
Hemofilide kapsamli bakim;

1) Hemofilik bireyde kanama yonetimi (kanamanin ve eklem hasarinin 6nlenmesi),
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2) Ev tedavisi, self-inflizyon,

3) Komplikasyonlarin onlenmesi (eklem ve kas hasar1 ve diger kanama sekelleri,

inhibitor gelisimi, kan {iriinleri yoluyla bulasan viral enfeksiyonlar),
4) Hemofili ile bliylime ve gelismenin stirdiiriilmesi,
5) Saghigm devami

6) Cocugun/gencin ve ailesinin dogal yasam akiginin korunmasi adimlarindan olusur

(Senol, 2016; Srivastava ve digerleri, 2013a).
Kapsamli bakim ekibinin i¢inde olan hemsirenin gorevleri arasinda;

e Bakimi koordine etmek,

e Hastalar1 ve ailelerini egitmek (Bakimin tiim yonleri hakkinda acik ve diiriist
olunmalidir.),

e Akut bir problemi olan veya izlem gereken hastalar i¢in ilk miidahaleyi yapmak yer

alir (Srivastava ve digerleri, 2013a).

Tedavi oncesi periyodik kan testlerinin alinmas1 hemofilide biiyiik dnem tasir. Ornegin
inhibitor testinin biitiin hemofililerde en az yilda bir kez yapilmasi gereklidir. Ayrica,
tedavi degisikligi yapildiginda da inhibitor gelisimi takip edilmelidir. Inhibitor testi gibi
yilda bir kez viral seroloji ve karaciger fonksiyon testlerinin takibi hemsireler tarafindan
takip edilir. Hemofilide herhangi bir eklemde “hedef eklem” gelismis olmasi hemsire
tarafindan kolayca yakalanabilir. Clinkii ayn1 eklemde son ii¢-alt1 ay i¢inde {i¢ ve daha
fazla eklem ici kanamasi olmussa artik o eklem icin “hedef eklem” denir. Ozellikle
inhibitorlii grupta sik goézlenen hedef eklem olusumu, erken saptanarak hastaya
profilaksi baglanmasi ¢ogunlukla hemsirenin dikkati ile olabilmektedir (Kavakli, 2016;
Senol, 2016; Srivastava ve digerleri, 2013b).

Hemgirelerin tedavi ile iligkili birgok konuda dikkat etmesi gereken durum yukarida
belirtilmistir. Ancak tedavi haricinde hemofilik bireyin yas dénemi de hemsirelerin
ayrica dikkat etmesi geren bir durumdur. Hemofilik bireylerin hemsirelik bakiminda aile
iliskilerini de en 1yi sekilde gdzlemlemek, birey ve ailesinin egitimi ve desteklenmesi

onemlidir. Hemgire, ebeveynlere asir1 koruyucu olmadan c¢ocugu travmalardan nasil
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koruyacaklarimi ogretmelidir. Bebeklik doneminde c¢ocugun karyolasi battaniye gibi
yumusak oOrtiilerle kaplanmalidir. Cocugu beslemek i¢in kullanilan aletler kirilmayacak
nitelikte olmali ve oyuncaklarmin yiizeylerinin keskin olmamasina dikkat edilmelidir.
Cocuk vyiirimeye baslaymnca daha aktif olacagi i¢cin oyun alanlarinin gozlenmesi
onemlidir ve evde gilivenli bir ortamda oyun oynamasi saglanmalidir. Ancak ebeveynler
cocuklarmn hareketlerini kisitlarken/korumaya ¢alisirken ¢ocugun kisiligine zarar
vermemeleri i¢cin desteklenmelidir. Ebeveynler solgunluk, yorgunluk, huzursuzluk ve
diger i¢ kanama belirtileri konusunda (eklem ya da kas i¢cinde siddetli agr1, sisme ya da
sertlik, siddetli abdominal agri, idrarda kan goriilmesi vb.) egitim verilmelidir. Kanayan
bolgeye basing uygulayarak, soguk uygulama yaparak kontrol edilebilecegi, acil
durumlarda kullanabilmek i¢in buzdolabinda buz paketleri bulundurmalar1 konusunda
bilgilendirmelidir. Ozellikle bas agris1, kusma ve oryantasyon bozuklugu gibi bulgular
intrakranial kanamay1 gosterebilir. Aileye, aspirin ve tiirevleri kanama egilimini
arttrmas1 nedeniyle kullanmamalar1 gerektigini anlatmak, hastaligin genetik ge¢isini
aciklamak, gerekirse genetik danmismanlik 6nermek, aileye ve ¢ocuga soru sorma ve
endigelerini paylasmasi i¢cin giiven ve firsat vermek gerekir (Tavsanli, 2016; Senol,

2016; Senol ve Tavsanli, 2015).

Hemsirelik rollerimiz ve verilen hemsirelik bakimi bireyin gelisim donemine ve
gereksinimlerine gore farklilik géstermektedir (Senol, 2018). Genglik donemindeki birey
normal fizyolojik, bilissel ve psikososyal siiregten gegmektedir. Genglik doneminde,
digerleri gibi olmak istegi cogunlukla hemofili tedavisinde uyumsuzluga neden olur.
Tedaviye uyumsuzluk da kanama riskini ve artropati riskini artirir (Schrijvers,
Schuurmans, ve digerleri, 2016). Oysa gengler kendi kendine infiizyon iglemini bagimsiz
olarak gerceklestirmeyi, kanama yonetimi ve saglik personelleriyle iletisim gibi
karmasik 0z-yonetim becerilerini Ogrenebilir ve kendi hastaliklarmin belirtileri
konusunda uzman olabilirler. Hemofilik gengler, kanama belirtilerini tanimada,
bildirmede, ilk yardim uygulamalarini baglatmada, buz uygulama, ilaglarini alma ve
pihtilagma faktorii inflizyonunu hazirlamada sorumluluk alabilirler (Bryant, 2015;
Erdemir, 2016; Senol, 2014). Hemsire kanama bozuklugu olan c¢ocugun &zgiin

gereksinimleri yaninda Ozgiin kapasitesini de degerlendirmelidir. Okul cagindaki
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hemofilik birey, kanama belirtileri konusunda bir uzman olabilir. Bireyin 6z bakim

giictiniin gelistirilmesi bakimimn en 6nemli amacidir (Erdemir, 2016).

Inhibitér (+) hemofili tanil1 genglerin yaptiklar1 spor aktiviteleri hastaligin prognozunu
onemli Olgiide etkilemektedir. Gengler futbol gibi asir1 hareketli ve temasa dayali
oyunlar yerine ylizme, tenis ve satrang gibi sporlara yonlendirilmelidir. Bu sporlar,
cocugun rekabet etme duygularini tatmin edebilecek giivenli fiziksel aktivitelerdir.
Hemofili yasam boyu devam ettigi icin bakimin siirekliligi saglanmalidir (Cavusoglu,
2000). Futbol, boks gibi temas sporlar1 ¢ocuklarin cesaretini kirabilir ¢iinkii kisinin
yaralanma riski vardir (Bryant, 2015). Hemofilik bireylerin yapabilecegi baslica sporlar
yiizme, yiirliyls, frizbi, balik¢ilik, golf, bisiklet stirme sporlaridir (Ziilfikar, 2018).

Gelecekte hemofili tanil1 bireylerin gen tedavisi ile iyilesme olasilig1 vardir. Dolayisiyla
0 zamana kadar iyi bir profilaksi tedavisiyle bu hastalarda kronik artropati vb.
komplikasyonlarim gelismesini 6nlemeye c¢alismak olduk¢a Onemlidir (Agaoglu ve

digerleri, 2002).
2.8.1. Genglik Donemi

Biitlinciil hemsirelik bakiminda yas donemlerine gore kuramlar dikkate alinarak
uygulanan bakim Onemlidir. Gelisim kuramlar1 hemsireye ¢ocugun diisiincelerini,
davranislari, c¢ocuktan beklenecek sorumluluklarin belirlenmesi konusunda yon

gosterir (Bak, 2011; Miller, 2008; Toriiner ve Biiyiikgoneng, 2011).

Freud’un psikoseksiiel gelisim kuramina gore; 12 yas ile erigkinlik aras1 donem genital
donem olarak adlandirilir. Fiziksel gelismenin hiz kazanmasiyla birlikte cinsel diirtiilerin
de artmasi ile belirgin bir donemdir. Bu donemde karsi cins arkadaslik iliskileri ve 6zerk
olma istegi 6n plandadir (Bak, 2011). Cocuktan 6ykii alirken akran iligkileri de dikkate
alinarak veri toplanmasi gereklidir. Cocuga hastalik ve tedavisi ile bilgi verirken
alinmas1 gereken kararlarda ¢ocugun da yer almasi saglanmalidir. Ayrica mahremiyetin

korunmasi bu yas donemi i¢in 6nem kazanir (Cavusoglu, 2000).

Erikson’un pikososyal gelisim kuramina gore; 12-18 yas aras1 kimlik kazanmaya kars1
kimlik karmasasi donemi olarak adlandirilir. Bu donem sosyal kimlik olusumuyla

belirgin gelisimsel bir donemdir. Saglikli kimlik kazaniminin gergeklesmesi igin uygun
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rol model alabilecegi drnek kisilerin bulunmasi 6nemlidir. Erikson’a gore bu gelisimsel
donemde kimlik kazanimi basarili bir sekilde gerceklesirse 0zgiivenli bir kisi olarak
yasamini stirdiirebilir. Ancak kim oldugundan ve ne yapmak istedigine dair kararsizlik,
kimlik karmasasiyla sonuglanir. Bu karmasa yasamm gelecek donemlerinde
¢oziimleninceye kadar devam eder (Bak, 2011; Miller, 2008; Toriiner ve Biiylikgdneng,
2011). Bu kuram dogrultusunda hemsire olarak kimlik olusumunun dogru desteklenmesi
icin bireylerin 6zerk olmalar1 saglanmalidir. Ayrica kendi tedavisi ve bakimina yonelik
gereksinimleri karsilamada sorumluluk almalar1 ve secim yapmalar1 saglanmalidir.
Sosyal kimlik olusumunda akran iligkilerinin 6nemi géz oniinde bulundurularak bakim

sureci diizenlenmelidir.

Piaget’in bilissel gelisim kuramia gore; 11 yas ile erigkinlik arasi soyut islemler donemi
olarak adlandirilir. Bu donemde cocuklarm diisiinsel siirecleri eriskinlere benzer.
Problem ¢6zmede sadece somut ¢oziimler degil soyut mantiksal siiregler de devreye
girer. Biligsel siireclerde hayal kurma, genelleme, tiimdengelim ve tiimevarim gibi
zihinsel igslemler gelisir. Mantikli diisiinmenin baglamasiyla gelecege yonelik planlar da
onem kazanir. Bilissel gelisimin diger onemli gostergesi de dil gelisimidir. Bu donemde
kelimelerin farkli anlamlarini kullanmaktan ve konusma sirasinda yapilan tonlamanin
farkli anlamlara gelebilecegini bilir ve bu durumu kullanmaktan hoslanirlar (Bak, 2011;
Miller, 2008; Toriiner ve Biiyiikgoneng, 2011). Bu yas donemindeki bireylere bakim
veren hemsirelerin, iletisim becerilerinin gelismis olmasi son derece dnemlidir. Kurulan

iletisimin gliven verici, yargilamayan, a¢ik uclu sorular {izerine yapilandirilmasi gerekir.

Beden imajindaki degisiklik ne kadar tehdit altindaysa bireyin hissettigi anksiyete
diizeyi o kadar yiikselir, 6zgliveni ve yasami lizerindeki kontrol duygusu da o dlgiide
azalir. Bu nedenle hemsirelerin bu yas donemindeki bireylerin beden imajini
degerlendirmesi gerekir. Beden imajinda benzer degisikligi yasamis ve bu durumla
saglikli bas edebilen baska bir akraniyla tanistirilmasi saglanabilir. Ayrica benzer ilgi
alanina sahip saglkli akranlariyla da uygun aktivitelere katilimi desteklenmelidir

(Cavusoglu, 1994b; Senol, 2014).

Hemofili hemsiresinin 6nemli rollerinden biri de egitimdir. Hemofili hastalig1 ve

genetigi hakkinda bilgi vermek, bireylerin kanamalar1 nasil anlayacaklarini, erken tedavi
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edilmenin 6nemi ve profilaksiye uyum, faktoriin uygulanmasi ile saklama kosullar1 ve
kanamalar1 nasil Onleyebilecegi konusunda bilgilendirme yapmakla sorumludur

(Biiylikpinarbagli, 2018; Senol, 2014).
Geng birey ile goriisiilmesi gereken konular sunlardir:

Erken tedavinin dnemi

Tedaviye uyum ve baghiligin 6nemi

Gencin bagimsizligmin ve sorumlulugunun 6nemi

Faktorleri nereden temin edebilecegi

Fiziksel aktivitenin 6nemi ve saglikl kilo korumasi

Aile, okul ve arkadas ¢evresine ve diger onemli kisilere agiklama yapilmasi

Hastalik yonetimi, kendini savunmak igin hasta sorumlulugunun 6nemi (Srivastava ve

digerleri, 2013a).

Ergenlige gec¢is donemi bircok sebepten oOtiirli en zorlu yillardir. Birincisi, gencgler bir
sekilde medikal tedaviye uymamaktadir. Ikincisi, “normal” algilanmak arzusu
zirvededir. Bu sorunlar dogal olarak gelisen bagimsizlikla birlestiginde tibbi
aksakliklara, daha fazla kanamaya yol acabilmektedir. Profilaktik tedavi alan gengler,
yillardir herhangi bir atak gecirmemis olmalar1 nedeniyle bu yaklasimin degerini
sorgular ve profilaksiyi tamamen siirdiirmeyi reddedebilirler ve tedaviye uyum
saglamayabilirler. Profilaktik tedavi alanlarin kanama konusundaki deneyimleri
smirhidir. Bir kanama meydana geldiginde ciddi tibbi sorunlara doniisiinceye kadar fark
edemeyebilirler. Dolayisiyla bu asamada uyum iizerine vurgu yapilmasi biiyilk dnem
tagir. Kanama tanimi ve erken tedavi ayrintili olarak gézden gegirilmelidir. Bu asamada
genclerin, bakimlarinda tamamen bagimsiz ve sorumlu olmalar1 beklenmektedir. Bu
sadece faktoriin nasil yapildigim1 6grenme degil, nasil tedarik edecegini de icermelidir

(Young, 2012).

Bu donemde tedavilerine uyum saglayan hastalarda, gen¢ligin getirdigi birtakim
problemler disinda herhangi bir sorun ile karsilagmazlar. Dolayisiyla hemsire olarak
genglik donemindeki hemofilik bireyin tedavisine uyumunu goézlemlemeli ve olasi

problemler halinde hasta ile isbirligi icinde olunmalidir (Senol, 2014).
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2.8.2. Evde Bakim

Dogumsal kanama hastaliklarinda birey, ailesi ve toplum iizerindeki hastalik yiiki
oldukca onemlidir. Hemofili gibi kronik kan hastaliklarinda ev tedavisi ¢ok degerli bir
tedavi yaklasimidir. Ev tedavisi, hastanin tedavisinin kendisi veya ailesi tarafindan ev
sartlarinda gergeklestirilmesidir (Kavakli, 2016). Evde bakimin saglanmasi igin
hemsgireler tarafindan birey ve ebeveyne egitim verilir. Tedavinin uygulanabilirligini ve
uygun zamanda yapilabilirligini kontrol etmede hemofili hemsirelerine biyiik is

diismektedir (Geng ve digerleri, 2006; Kavakli, 2016; Senol, 2016).

Evde tedavi, hemofili yasam kalitesini ve 6z yonetim becerilerini biiyiik Olcilide
gelistirmistir. Profilaktik tedavinin evde uygulanabilmesiyle, kanamanin daha hizli bir

sekilde tedavisi miimkiin olur ve agri, sekel kalma orani, hastaneye yatis sayis1 azalir.

Hemofili izlenmesinde 6nemli bir konu da hemofilik bireyi, hastalik psikozuna
sokmadan evinde tedavi etme protokoliidiir. Bu amagla kisinin kendisi veya aile
bireyleri hemofili konusunda egitilmelidir. Gerektiginde kisinin damarma yerlestirilen
0zel perflizyon kaniilleri aracilig1 ile faktor VIII, ebeveynlerin yardimi ile verilmelidir

(Agaoglu ve digerleri, 2002).

Ergenlik donemi sonunda ¢ocuklar self-infiizyon yapabilmelidir (Young, 2012).
Profilaktik infiizyonlar diizenli olarak ventz giris gerektirir. Hemofilik bireylerde de
faktor inflizyon tedavisi ile uyum, kanamay1 durdurmak i¢in gereklidir. Ayrica bu tedavi
ile hem akut hem de kronik olan hayat1 tehdit eden komplikasyonlar 6nlenmis olur (Du

Treil, Rice ve Leissinger, 2007).

Ergenlik siirecinde hemofili tedavisi ile uyumsuzluk, yasam kalitesi lizerinde 6miir boyu
etki olusturacak tekrarlayan eklem kanamalarma yol agabilir (Breakey, Blanchette ve
Bolton-Maggs, 2010). Onerilen tedaviye uyulmamasi durumunda, yasami ve organlari

tehdit eden kanamalar sonucu fiziksel bozukluklar ortaya ¢ikabilir (Sabaté, 2001).

Inhibitérlii grupta kisa siireli uyumsuzluk gosterseler bile genel olarak tedavi rejiminin
etkinliginde biiyiik bir kayba yol acabilir. Eklem kanamasmin Onlenmesinde yarar

gormiis olan giinliik bypass tedavisi ile profilaksi yapilan bir hastada tekrarlayan eklem
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kanamasi ve tedavinin kesilmesiyle birlikte eklemde bozulma goriilebilir (duTreil,

2014a).

Gen¢ hemofilik bireylerin bagskalarina tibbi, fiziksel ve sosyal ihtiyaglarmi ifade
edebilmesini, saglik bakimi i¢in hak ve sorumluluklarmi anlamasini, sagligini saglamak
ve sirdiirmek igin bilgi-hizmet istemesini ve saglik sisteminin kullanimimi anlamasi
hedeflerimiz arasinda olmalidir (Breakey ve digerleri, 2010). Hemsireler, hemofili ve
profilaksinin yararlar1 hakkinda bilgi saglayarak bu ihtiyacin karsilanmasinda yardime1
olabilirler (Khair, 2010). Bireye psikososyal sorunlarda yardimci olacak yaklasimlar
arasinda problem ¢6zme, 6z bakim, 6tke yonetimi teknikleri, daha fazla sosyal temaslar1
tesvik etme, aile ve saglik uzmanlari ile agik bir iletisime gecilebilecegi vurgulanmalidir
(duTreil, 2014a). Ayrica bu yastaki ¢ocuklara uygun depolama kosullar1 ve faktoriin
nasil karistiritlip verilmesi de dahil olmak {izere uygulamanin biitiin yOnleri
ogretilmelidir (Young, 2012). Genglik donemindeki hasta egitimi; kanamay1 tanimlama,
erken tedavinin Onemi, tedaviye uyumun ve baghlhgmn, bagimsizligimin ve
sorumlulugunun, self-infizyon, fiziksel aktivitenin ve saglikli kilonun korunmasinin

onemini igermektedir (Young, 2012).
2.8.3. Agn

Hemofili tanili bireylerde akut ve kronik agri yaygindir. Agrinin sebebinin yeterli

degerlendirmesi, uygun yonetimi yonlendirmek i¢in gereklidir.

WFH, evde meydana gelen akut kanamalara en kisa siirede miimkiinse iki saat i¢erisinde
miidahale edilmesini 6nermektedir. Bu durum 6zellikle inhibitor (+) hemofili grubu i¢in
cok Onemlidir. Bu nedenle bu grupta agriyr en aza indirmek ve kanamayi hizli bir
sekilde gidermek igin tedavi yonetimini optimize etmek gereklidir (Auerswald ve
digerleri, 2016).

Tiim hemofili hastalarinda cerrahi olarak diizeltilmeyen progresif eklem hastaliginin
ciddi bir sonucu kronik agridir; siklikla bu agri, hastanin ve tibbi ekibin eklem
kanamasini ve hastalik ilerlemesini kontrol etmesine ragmen devam eder (duTreil,

2014a).
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Venoz girisime bagli agrilar da olusabilir. Bu durumda bazi ¢ocuklarda vendz giris
bolgesine lokal anestetik sprey veya krem uygulamasi faydali olabilir (Srivastava ve
digerleri, 2013a).

Intramuskiiler analjezi enjeksiyonundan kagmmlmalidir. Intramuskiiler enjeksiyon

verilecekse:

e Bir doz faktor replasman tedavisinden hemen sonra yapilir.
e Enjeksiyon oncesi enjeksiyon alanina buz paketi 5 dakika boyunca uygulanabilir.
e Mevcut en kiigiik igne (genellikle 25-27 gauge) kullanilmalidir.

e Basing, enjeksiyon bolgesine en az 5 dakika boyunca uygulanmalidir.

Hemofilili bireylerin rutin asilarin yapilmasi engel teskil etmemektedir, asilama diizenli
ve zamaninda yapilmahdir. Intramuskiiler asilar1 subkutan olarak yapmaya dikkat
edilmesi ve sonrasinda 10 dakika basi yapilmasi gerekir. Ayrica inhibitoér gelismemesi
icin agmin yapildig: giin faktor konsantrasyonlar1 yapilmamalidir. Hepatit A ve B agilar1
ise mutlaka yapilmasi gerekmektedir (Senol, 2014; Srivastava ve digerleri, 2013a;

Zilfikar ve Bezgal, 2009).
2.8.4. Yasam Kalitesi

Inhibitérlii grupta yasam kalitesi ve psikososyal sorunlar1 inceleyen ¢alismalar azdir.
Inhibitérii olanlar ¢cok sayida zorlukla kars1 karsiya olup, inhibitdr olmayanlara oranla
daha ¢ok hastaneye yatma, ise devam etmede zorluk, daha yliksek tedavi maliyeti ile
yasama olasilig1 vardir (duTreil, 2014b). Biitiin bu faktorler psikososyal saglik lizerinde
etkili oldugu i¢in yasam kalitesinin inhibitorli hemofililerde daha kotii oldugu sasirtici

degildir (duTreil, 2014a; Morfini ve digerleri, 2007).

Inhibitorlii bireylerin fiziksel, duygusal ve sosyal statiisiiniin kapsamli, cok disiplinli bir
degerlendirilmesi, hastalarin karmagsik ihtiyaclarni1 karsilamak ve bireysellestirilmis
tedavi stratejilerinin gelistirilmesi i¢in kritik 6neme sahiptir (Auerswald ve digerleri,

2016; duTreil, 2014a).

Inhibitér (+) hemofiliklerde mobilite ile ilgili sorunlarla daha yiiksek oranda

karsilasilmaktadir. Hastaneye yatis, okul ve isteki devamsizliklar daha sik
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goriilmektedir. Bu faktorlere dayanarak inhibitorlillerin yasam kalitesi inhibitdrsiiz
hemofilik bireylere gore daha diisiiktiir ve giinlik yasami yonetmede daha ¢ok zorluk
yasadig1 goriilmistiir (duTreil, 2014a).

Hemofili hemsiresi, faktor tedavisine uyum saglayan hemofilik bireyin akranlari ile
uyumlu, yapabilecegi aktivitelerde daha 6zgilir hareket edebildigini gozlemleyecektir

(Senol, 2014).
2.8.5. Tedaviye Uyum

Kronik hastalig1 olan kisilerin tibbi rejimlerine uyum gostermeleri onemlidir. Tibbi
tedavilerine diisiik uyum gdstermeleri hem hastalar hem de saglik profesyonelleri i¢in
karmasik bir siirecin ¢oziimlenmesini gerektirir (Vermeire, Hearnshaw, Van Royen ve
Denekens, 2001). Regete edilen tedavilere uyum ve klinik kontrollere devamlilik hayati
Oonem tasimaktadir ancak tedaviye tam uyum gostermek hastalar i¢in her zaman kolay
olmayabilir (Debussche, 2014). Kronik hastaligi olan kisiler, tavsiye edilen recetelerine
uymayarak hem diisiik uyum sergilemis hem de tedavilerinin yararlarimi1 smirlandirmis
olurlar (Brod, Rousculp ve Cameron, 2008). Hastalarin diisiik uyum gostermeleri sadece
sagliklarinin kotiiye gitmesine neden olmaz ayni1 zamanda saglik maliyetlerini de 6nemli
Olciide etkiler (Garcia-Pérez, Alvarez, Dilla, Gil-Guillén ve Orozco-Beltran, 2013;

WHO, 2003).

Yapilan c¢alismalar sonucunda kronik hastaliklarda uyumun istenen diizeyde olmadigi
goriilmektedir. Diinya Saglik Orgiitii (WHO), kronik hastalarm uzun siireli tedaviye
uyumunun sadece %50 oldugunu gostermistir (WHO, 2003). Yapilan g¢alismalarda
kronik hastaliga sahip hastalarin %50 sinden fazlasi recete edilen ilaglar1 belirtildigi gibi
almadiklar1 ve ilag rejimine uyumsuzluk gosterdigi bulunmus, bir meta-analiz
caligmasinda ise yiiksek ve diisiik uyum gosterenler arasindaki genel farkin %26
oldugunu gostermistir (Debussche, 2014; DiMatteo, 2004; Sabaté, 2001). Bu oranlar
kronik hastaliklarda tedaviye uyumun/uyumsuzlugun ciddi bir sorun oldugunu
gostermektedir. Kronik hastalarin tedaviye uyumu akut hastalifa sahip olanlara gore
daha azdir. Bu durum kronik hastaliklarin uzun siire tedaviye ihtiyag duymas: ile

iligkilidir (Garcia-Pérez ve digerleri, 2013; Osterberg ve Blaschke, 2005).
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Tedaviye uyum/baglilik, tibbi bakimdaki siire¢ ve sonu¢ arasindaki temel baglantidir
(Vermeire ve digerleri, 2001). WHO kronik hastaliklarda tedaviye bagliligi, kiginin ilact
almasi, uygun diyeti uygulamasi, yasam tarzi ve davranis degisikliginde bulunmasi ve

saglik profesyonelinin tavsiyelerine uyum saglamasi seklinde tanimlamigtir (WHO,
2003).

Tedaviye baglilik, genellikle regete edilen ilaglarin en az %80'ini alan hastalarmn orani
olarak kabul edilse de her durumdaki hasta ve/veya hastalik i¢in bu gecerli degildir.
Ornegin, immiin yetmezlik viriisii (HIV) enfeksiyonuna sahip hastalar igin tedavilerinin
%95°’ten fazlasma uyum saglamalar1 zorunlu oldugu disiiniilmektedir (Caro, Ishak,
Huybrechts, Raggio ve Naujoks, 2004; Osterberg ve Blaschke, 2005). Hemofili
hastaligindaki uyumu arastiran ¢alismalarda ise genellikle uyum, recete edilen dozun
%75-80’inini uygulamak olarak tanimlanmistir ve klinik arastirmalarda kullanilmistir
(Bosworth ve digerleri, 2011;Thornburg, 2008a). Hemofilide uyumu 6lgen baska bir
calismada ise milkemmel baghlik, 6ngoriilen inflizyonlarm %80’den fazlasinin
yapilmasi olarak tanimlanmustir (Thornburg, Carpenter, Zappa, Munn ve Leissinger,
2012). Uyum yayinlarinin odak noktasi agirlikli olarak, klinisyen tarafindan regetelenen
ilacin uygun zaman ve Onerilen siklikta uygulayan kisi uyumludur, bunu yapmayan kisi
uyumsuzdur (Khair, 2014). Profilaksi bagliligimni farkli ¢alismalarda, farkli yontemlerle
degerlendiren degisik ¢aligmalarin olmasi karsilastirmayi gii¢lestirmektedir (Thornburg
ve digerleri, 2012). Pediatrik uyum ¢aligsmalar1 arasinda dogru karsilastirmalar yapmak
zordur ¢iinkii evrensel bir tanim veya uyum 6l¢iisii yoktur (Hacker, Geraghty ve Manco-
Johnson, 2001a).

2.8.6. Tedaviye Uyumun Olgiimii

Kronik hastaliklarda uyumun tam olarak nasil Olgilileceginin altin bir standardinin
olmamasi uyum arastirmalar1 i¢in 6nemli bir engeldir (Vermeire ve digerleri, 2001).
Hastanin tedaviye uyumu dogrudan ve dolayli Olgiim metotlar1 ile anlagilabilir.
Dogrudan olgtimler genellikle bir viicut sivisinda (kan, idrar) bir kimyasalin
saptanmasini igerir fakat bu, tiim ilaglar icin gecerli degildir. Dogrudan yapilan dl¢iimler

en dogru sonucu verirler ancak bireylerdeki farklilik ve ilaglarin farmakokinetik
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faktorlerinin degiskenligi hesaba katilmayabilir. Ek olarak bu o6lgiimlere bakmak

maliyetli olabilir ve her zaman kolay degildir (Vermeire ve digerleri, 2001).

Uyumun dolayli 6l¢iim metotlar1 ise klinik yanitin degerlendirilmesi, ilag sayimlarinin
yapilmasi, ilacin regete edilme sikligi, hasta anketlerinin toplanmasi, elektronik ilag
monitorlerinin kullanilmasi, fizyolojik belirteglerin dlglilmesi, ilag glinliigii tutulmasi,
eczane kayitlari, bakim verenin/6gretmenin/okul hemsiresinin uyumu degerlendirmesi
ve hastaya yoneltilen sorulardir. Dolayli 6l¢iim metotlar1 ile uyumu 6Slgen galigmalar

daha fazladir (Osterberg ve Blaschke, 2005; Vermeire ve digerleri, 2001).

Hemofilide profilaksiye uyumu degerlendirmek igin kullanilabilecek sadece bir 6lgek
gelistirilmistir (Duncan, Kronenberger, Roberson ve Shapiro, 2010). Amerika ve
Hollanda da gecerlik giivenirlik c¢alismalar1 yapilmis ve bu iilkelerde uyumu
degerlendirmek i¢in altin standart olarak kullanilmaktadir. Tiirkiye’de heniiz gegerlik

giivenirlik caligmasi yapilmamustir.

2.8.7. Tedavi Uyumunun Oniindeki Engeller ve Tedavi Uyumunu Destekleyen

Durumlar

Tedaviye uyumu, etkileyen bir¢ok etken vardir. Bunlar kisinin ve hastaligin
Ozelliklerine, uygulanan tedavi yontemine, bireyin hastalikla ilgili bilgi-inang ve
algilarina baghdir (Brod ve digerleri, 2008). Kronik hastaliga sahip bireylerde tedavi
rejimine uyum konusunda bir takim problemler yasandigi bilinmektedir (Khair, Gibson
ve Meerabeau, 2012). Bir hasta i¢in birden fazla tedaviye uyum engeli olabilir. Bu
engeller sunlardir; ¢oklu tedavi uygulaniyor olmasi, psiko-sosyo-ekonomik faktorler,
bilgi ihtiyaci, saglik bakim sistemi, saglik profesyoneli, tedavi sekli (enjekte edilen
ilaglar), tedavinin karmasikligi, doz sikligi, goriilen yan etkiler, semptomlarin azligi ve
yoklugu, tedavi ile ilgili olumsuz algi, hastalik algis1 ve hasta ile ilgili faktorlerdir
(Debussche, 2014; Garcia-Pérez ve digerleri, 2013; Vermeire ve digerleri, 2001).
Hastanin tedavi ile ilgili algiladig: etkinlik, tedaviyi uzun siireli devam ettirmesi i¢in

anahtar bir faktordiir (Brod ve digerleri, 2008).

Oral alman ilaclara kiyasla enjekte edilerek alinan ilaglara uyum daha disiiktiir (Garcia-

Pérez ve digerleri, 2013). Insiilin tedavisinde oldugu gibi kalem ve benzeri cihazlar
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kullanilarak uygulanan tedavilerin uyumu artirdigr goriilmiistiir ancak halen enjekte
edilen tedaviler mevcuttur. Bunun Oniindeki bazi engeller egitim ve danismanlik ile

asilabilir (Garcia-Pérez ve digerleri, 2013).

Uyumun Oniindeki bazi engeller 6rnegin, unutkanlik, bilgi eksikligi, duygusal etkenler

hastanin kontrolii altindadir (Kruse, 1992).

Doktorlar, hastalara tedavileri karmasik regete ederek, ilaglarmn olasi etki ve yan
etkilerini yeteri kadar agiklamayarak, hastanin yasam tarzini dikkate almayarak, hastaya
recete ettigi ilacin maliyetini hesaba katmayarak ve hasta ile yeterli teropatik iletisim
kurmayarak tedaviye uyumsuzluga sebep olurlar. Hastanin ila¢ tedavisini yonetme
kabiliyetini gelistirmek i¢in, uyumda karsilagilacak olasi tiim engeller goz oOniinde

bulundurulmalidir (Osterberg ve Blaschke, 2005).

[lac karmasikhiginin  azaltilmasi, uygulama sikliginin  az olmasi, hastanin
bilgilendirilmesine yonelik egitim diizenlenmesi, hasta motivasyonunun artmasi uyumu
olumlu yonde etkiler. Hasta ve hekim arasindaki iligkinin artmasi, hasta katiliminin
arttirilmasi, is birlik¢i bir yaklasim, tedavinin hastanin yasam tarzma uyarlanmasi,
tedaviyi unutmaya karsm hatirlaticilarin kullanilmasi, aile desteginin tesvik edilmesi,
tedaviye uyumun izlenmesi, hekimlerin ulasilabilirligi ile hasta memnuniyetinin ve
bakim siirekliliginin artirilmasi uyumu artiran diger nedenler arasindadir (Demir Kiireci
ve Ornek Biiken, 2016; Garcia-Pérez ve digerleri, 2013; Osterberg ve Blaschke, 2005;
Vermeire ve digerleri, 2001). Hastanin hastalikla ilgili inanglarmi ortaya ¢ikartmak
onemlidir. Boylece olumsuz algilar diizeltilebilir ve geri bildirime agik tavsiyelerin

sunulmasi uyuma yardimci olur (Vermeire ve digerleri, 2001).

Iyi diizeyde sdzel iletisim veya bire-bir damigmanlik gibi egitimsel stratejilerin tedavi
uyumuna olumlu bir etkisi vardir, ancak sadece yazili bilgi, bilgiyi arttirr ve ilag
kullanma hatalarmni azaltir. Ote yandan, sozlii giiglendirme ile yazilmis yazili bilgiler,

sadece yazili bilgilerden daha fazla uyumu arttirir (Vermeire ve digerleri, 2001).

Hasta ve hekimler, hasta motivasyonunun tedaviyi baglatma ve siirdiirmesi i¢in 6nemli
oldugunu belirtmislerdir (Brod ve digerleri, 2008). Uyumun iyilestirilmesi i¢in tedbirler

alinacaksa, bunlar dncelikle saglik ¢alisanlarmimn algilar1 ve beklentileri yerine hastalarin
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hastaliklar1 ve ilag deneyimleri hakkindaki anlayisa dayanmahidir (Vermeire ve digerleri,
2001). Ilag tedavisine yetersiz uyum gosteren birgok faktdr gdz oniine alindiginda, ¢ok
yonlii bir yaklasim gereklidir, ¢iinkii tek bir yaklasim tiim hastalar i¢in etkili
olmayacaktir (Osterberg ve Blaschke, 2005). WHO, tedaviye uyum miidahalelerinin
etkinligini arttirmanin, belirli tibbi tedavilerdeki herhangi bir iyilesmeden ¢ok, niifusun
saglig1 iizerinde ¢ok daha biiyiik bir etkiye sahip olabilecegini vurgulamistir (WHO,
2003).

Hemofili tanis1 alan bireylerde faktor infiizyon tedavisine uyum saglamak, kanamay1
durdurmak ve onlemek i¢cin gereklidir. Ayrica bu tedavi ile hem akut hem de kronik
olan, hayati tehdit eden komplikasyonlar 6nlenmis olur (Du Treil ve digerleri, 2007).
Bagka tedavilerde de oldugu gibi tedavinin etkinligi, biiyiik 6l¢ide uyum diizeyinden
etkilenmektedir. Bu nedenle uyumun 6niindeki engelleri ve ailelerin bu engelleri asmada

nasil desteklenebileceklerini anlamak ¢ok dnemlidir (Hacker ve digerleri, 2001a).

Hemofilik bireylerin tedaviye uymasi kritik 6nem tasimaktadir. Tedaviye uymamak ve
uyumdaki eksiklik ve aksamalar, tekrarlayan eklem kanamalarma, yasam kalitesinin
azalmasma ve kronik agriya neden olmaktadir (Brand ve digerleri, 2015; Breakey ve
digerleri, 2010; Mclaughlin ve digerleri, 2014). Tedaviye bagl kalmak yasam kalitesini

iyilestirmenin 6nemli bir bilesenidir (Du Treil ve digerleri, 2007).

Ergenlik doneminde olan kisiler i¢cin doneme 6zgii psikososyal gelisim ve yasam tarzi
degisiklikleri goz oniinde bulunduruldugunda tedaviye uyumda daha fazla zorlanirlar.
Tedavi uyumunu engelleyen durumlar yetigkinlerle benzer olsa da genglik doneminde
aile katilimi ek olarak uyumu etkiler (Osterberg ve Blaschke, 2005). Ergenligin fiziksel
ve psikolojik etkileri ile miicadele etmenin yani sira, tedavi rejimlerinin giinliikk
faaliyetlerine sinirlama getirmesi ve tedaviye uyumda azalma ile kargimiza ¢ikmaktadir
(Khair ve digerleri, 2012). Cocukluk doneminde tedavi planinin i¢inde ebeveynin de yer
almasi1 nedeniyle tedaviye uyum genellikle iist diizeydedir fakat genglik doneminde
basglayan ve yetigkinlik doneminde devam eden bir takim sorunlarla karsilagiimaktadir
(Sahin, 2018). Kronik hastaligi olan ¢ocuklarda tedaviye uyum yiiksektir (Kyngis,
2007). Bu yas grubunda tedaviye uyumun yiiksek cikmasindaki sebep ebeveyn
etkisinden kaynaklandig1 diistiniilmektedir (Hacker ve digerleri, 2001a). Tedavide 6z
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yonetim sorumlulugu arttiginda, genglerde tedaviye uyumun azaldigi diistiniilmektedir

(Khair ve digerleri, 2012; Lindvall ve digerleri, 2006) .

Genglik doneminde tedaviye uyum genel olarak diisiiktiir. Genglik doneminde tedaviye
uyum siirecinde de hemsire olarak gencin 6zgiin 6zelliklerin farkinda olup bireyin
potansiyelini desteklemek olduk¢a onemlidir (Demir Kiireci ve Ornek Biiken, 2016;

Geraghty ve digerleri, 2006).

Tedavi uyumunu zorlastiran durumlar; tedavideki potansiyel faydalar1 anlamada
yetersizlik, hastaligi inkar etme, vendz erisimde yasanan problemler, aileye olan
baghligin azhi§1 ve tedaviye zaman ayiramama gibi durumlar seklinde siralanabilir
(Geraghty ve digerleri, 2006). Bireyler ve ebeveynleri bu tedavileri uygulamak i¢in
onemli bir zamana ihtiya¢ duyarlar ve tedaviye bagli kalma ihtiyaclarindan dogan bir
takim dnemli zorluklar ile karsilasmaktadirlar (duTreil, 2014a). Inhibitdr (+) olan birgok
hastada kullanilan ITT ve profilaksi gibi yiiksek yogunluklu tedavi rejimlerinin zorlu
dogasi, IV yolla tedavinin uygulaniyor olmasi inhibit6rlii grubun uyum oranlarmi 6nemli

Olciide etkileyebilir (duTreil, 2014a; Senol ve Isim, 2014).
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3. Gere¢ ve Yontem

3.1.  Arastirmanin Tipi

Bu arastirma, inhibitorlii pediatrik hemofili grubunun tedavi uyumunu etkileyen
faktorleri incelemek amaciyla nitel aragtirma yontemlerinden olan fenomenoloji

deseninde yapilmistir.
3.2. Arastirmanin Yeri ve Zamani

Arastirma, Ege Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Hastanesi Hematoloji Poliklinigi’nde
Ocak-Mayis 2018 tarihleri arasinda goriismeye 6zel hazirlanmis zemin katta, 2 nolu
odada (penceresi olan, giin 15181 alan, lavabosu bulunan, kapisi tam olarak kapanabilen,

giiriiltii odagindan uzak, giysi askisi, bir masa ve ii¢ sandalyesi olan) yapilmustir.
3.3.  Arastirmanin Evreni ve Orneklemi
3.3.1. Arastirmanin Evreni

Arastirma evrenini Ege Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Hastanesi Hematoloji
Poliklinigi’nde inhibitér (+) hemofili tanisiyla kayith 12-18 yas grubu cocuklar

olusturmustur.
3.3.2. Arastirmanmin Orneklemi

Nitel arastirmalarda tipik durum, maksimum g¢esitlilik, kartopu, aykir1 durum, kolay
ulagilabilir durum, benzesik ve Olciit 6rnekleme gibi 6rnekleme yontemleri vardir. Bu
yontemlerin amaci farkliliklar1 ve benzerlikleri dikkate alarak arastirmaya uygun bir
orneklem se¢mek, arastirmanin konusu, sorusu ve problemine iligkin biitiinciil tabloya
ulagsmaktir (Seggie ve Bayyurt, 2015; Yildirim ve Simsek, 2013). Bu baglamda,
calismamizda 6lciit drnekleme yontemi kullanilmistir. Olgiit 6rnekleme ilkelerine gore
orneklem secimine gidilmis, bu &lgiitleri karsilayan durumlar incelenmistir. Orneklem
biiyiikliiglinde belirli bir smir yoktur. Ancak nitel arastirma desenine ve arastirma
amacia gore farklilik gosterebilir. Elde edilen verilerde kavramlar ve siiregler birbirini

takip ettigi zaman, veriler doygunluga ulastiginda, yeterli 6rneklem biiyilikligiine
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ulasilmis olur. Orneklem grubu cogaldiginda toplanan verilerin derinliginde azalma
olabileceginden kiiciik 6rneklem gruplari onerilir (Erdogan, 2014; Seggie ve Akbulut
Yildirmis, 2015). Kendi dogal yapilarinin bir sonucu olarak yorumlayici fenomenolojik
anlatim caligmalar1 genellikle az sayida katilimer igerir, her katilimcinin deneyimlerine
fazlaca vakit ayrilarak ve her durum arasindaki benzerlikleri ve farkliliklar1 bulmak i¢in
caligthr (Sart, 2015). Yorumlayici fenomenolojik arastirmalar, bireylerin yasam
deneyimlerinden yola ¢ikarak ortaya ¢ikan temalari1 yorumlayarak bu davraniglari

anlamaya calisir (Erdogan, 2014).
Bu ¢aligmada pediatrik hemofili 6rneklem grubunda dikkate alinan 6l¢iitler sunlardir;

1. 12- 18 yas araliginda olmasi,

2. Inhibitdr (+) varhigy,

3. Caligma katilimina goniillii olan ebeveyn ve ¢gocugun yazili onam vermesi,

4. Psikiyatrik hastalik tanis1 almamis olmasi,

5. Entelektiiel acidan iletisime agik olmasi,
Ege Universitesi T1p Fakiiltesi Cocuk Hastanesi Hematoloji Poliklinigi’nde bu &lgiitleri
karsilayan 10 katilimci tanimlanmistir. Katilimcilarla 6n goriisme yapilarak calisma
hakkinda bilgilendirme yapilmig ve uygunluklart sorulmustur. Katilimcilarin ikisi
aciklamalar sonrasinda gorlismelere zaman ayiramayacagini belirtmistir. Bir diger
katilmc1 Izmir disindan gelip gittigi icin randevular1 arastirmaci tarafindan
ayarlanamamistir. Goriismelerin ilerleyen adimlarinda verilerin tekrar etmeye baslamasi
ile veri doygunlugu noktasina gelindiginin goriilmesiyle arastirma, alt1 katilimci

sonrasinda tamamlanmistir.
Dislama Kriterleri:

Calismada pediatrik hemofili olgularmin inhibitér (-) olmasi ilk diglama kriteridir.
Ayrica, yas aralig1t uygun olmayanlar, ¢alismaya katilimda goniilsiiz olan ve iletisime

acik olmayan olgular ¢aligma kapsami disinda tutulmustur.
3.4. Arastirmanin Bagimh ve Bagimsiz Degiskenleri

Bu ¢aligmanin nitel arastirma yontemlerinden fenomenoloji yontemi ile yapilmis olmasi

nedeniyle bagimli ve bagimsiz degisken kavramlar1 yer almamustir.
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3.5. Veri Toplama Yoéntemleri

Bu arastirma, inhibitorlii hemofilik genglerin tedaviye uyum durumlarini etkileyen
faktorler ve bu siliregte yasadiklar1 psikososyal giicliiklere iliskin durumlarin
goriinmeyen yliziine 151k tutmasi amaciyla kendi goriislerinden yola ¢ikarak ayrintili bir

anlayisla inceleyen fenomenolojik desende bir ¢calismadir.

Olgularin ve durumlarin incelenmesinde nitel arastirma kavraminin Husserl ile basladigi
belirtilir (Christensen, Johnson ve Turner, 2015). Olguculuk (pozitivizm), nesnel bir
gercekligin yalnizca bilimsel bilgi, algilar yoluyla edinilmis veriler veya deneysel veriler
yoluyla 6lgiilebilecegini belirtirken Husserl bundan farkli olarak, deneyimin 6nemini ve
bir seyi anlamak i¢in onun nasil deneyimlendiginin anlasilmasi gerektiginin ne denli

onemli oldugunu vurgulamistir (Sart, 2015).

Fenomenolojik arastirmalar insan davranislarini, olguya iliskin yasadigi deneyimleri,
bulundugu durumu nasil algiladigi ve bu durumdan nasil etkilendigini ¢ok yonlii bir
sekilde ortaya c¢ikarmayi saglamaktadir. Giinliik hayattaki dinamiklerin ¢esitlenmesi ve
dezavantajli  gruplarin daha goriiniir olmasiyla bu olgularn  derinlemesine
arastirilmasinda fenomenolojik yOontem kullanilmaktadir. Bu yontem farkinda
oldugumuz fakat derinlemesine bir anlayisa sahip olmadigimiz durumlara
odaklanmaktadir (Patton, 2014; Seggie ve Bayyurt, 2015; Sevencan ve Cilingiroglu,
2007;Y1ldirim ve Simsek, 2013). Fenomenolojik ¢alismalar bireylerin deneyimledikleri

olayin onlar i¢in ne anlam ifade ettigini ve nedenini arastirir (Erdogan, 2014).

Nitel arastrma yOnteminde; kisilerin davranislar1 i¢inde bulundugu durum(lar)
icerisinde incelenir. Arastirmaci katilimeilarla yiiz yiize olur ve olgular biitiin olarak ele
alinir. Bireylerin algilarini, deneyimlerini ortaya ¢ikarmasi, arastirma deseninde esneklik
olmasi, tlimevarimci yontemle probleme iliskin temel temalar1 ortaya ¢ikarmasi da nitel
arastrmanm diger ozellikleri arasmdadir (Ozdemir, 2010; Yildirim ve Simsek, 2013).
Bu aragtirmalar katilimcilarin kendi evlerinde, hastanede veya okul vb. gibi dogal
ortamlarinda yapilir boylece daha gergekei verilere ulagilmis olur. Arastirmaci boyle bir

ortamda biitiinii inceleme firsat1 bularak karsisina ¢ikan degiskenlerin ne anlam ifade
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ettigini ve daha baska hangi degiskenlerden etkilendigine anlam kazandirir. Elde edilen
nitel veriler, fikir, duygu ve deneyimleri yansitir dolayisiyla veriler sayi ile ifade
edilemez. Arastirmaci katilimcilarin yagam deneyimlerini, kendilerinin ve etrafindaki
kisilerin davranislarmi nasil algiladiklarini anlamak i¢in oldukga ayrintili veri toplamast
gerekir. Toplanan veriler timevarimci bir analiz ile incelenerek ana temalar olusturulur

(Erdogan, 2014).

Nitel arastirmanin amaci, kuramlar1 derinlemesine incelemektir. Bu sekilde arastirmay1
daha da giiclendirerek yeni kuram ve olgular1 tanimlar. Nitel arastirma degisen ve
gelisen diinyanin beraberinde getirdigi sorunlarin detaylica anlasilmasini saglayarak
farkli bakis agilar1 kazandirmaktir (Seggie ve Bayyurt, 2015). Bu nedenledir ki, pediatrik
hemofili grubunda, tedavi seceneklerinin sinirlilig1 ve yasam kalitesinin korunmasidaki
zorluklarla dezavantajli boyutuna 151k tutmasi amaciyla bu arastirmada nitel yontem

tercih edilmistir.
3.6. Kullanilan Geregler

Nitel arastirmalarda veri toplama ii¢ farkli sekildedir: (1) derinlemesine, agik uglu
goriismeler; (2) dogrudan gézlem ve (3) yazili dokiimanlar. Bu segeneklerin kendine
Ozgii giiclii ve kisitlayic1 yonleri olmakla birlikte, goriismeler kisilerin deneyim, fikir,
duygu, bilgi ve algilart ile ilgili dogrudan alintilar yapilmasina firsat tanir (Patton, 2014;
Seggie ve Akbulut Yildirmis, 2015).

Bu ¢aligmada, bireylerin deneyim, tutum, sikdyet ve duygularmna iliskin bilgi edinmek
icin nitel aragtirmalarda sik kullanilan derinlemesine goriisme yapilmistir. Derinlemesine
goriisme, konuyla ilgili davraniglarin gercek kaynaklarma ulasmasma firsat tanimmstir

(Sevencan ve Cilingiroglu, 2007).

Goriisme, tic farklh sekilde gergeklestirilebilir; yapilandirilmis goriisme, yari
yapilandirilmig goriisme, yapilandirilmamis gériisme. Yari yapilandirilmis gériismelerde
ele alman konu baslklar1 bellidir (Buran, 2015). Inhibitér (+) pediatrik hemofili
olgularin tedaviye uyum durumlarini ayrintili arastirmak ve ortaya koymak igin
literatiire dayali yar1 yapilandirilmig sorular sorularak derinlemesine goriisme teknigi

kullanilmistir. Bu teknik onceden planlanan ve bir amaca goére sorulan sorulara verilen
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yanitlar dogrultusunda konuyu derinlestiren, katilimcinin anlatmak istegi seyin ic
yiizline 6nem veren nitel goriisme seklidir (Akmehmet Sekerler, 2015; Yildirim ve
Simsek, 2013). Acik uglu sorulara verilen yanitlar dogrultusunda tekrar yapilandirilarak

yeni acik uclu sorular sorulmustur.

Yar1 yapilandirilmig goriisme formu; inhibitdr (+) hemofili durumunun yasami etkileme
alanlari, faktoriin nasil uygulandig1 ve tedavi kosullarmna iligkin toplam ii¢ alandan
olugsmustur. Goriisme sorular1 i¢in alan uzmanina danisilmis, goriisleri almarak sorular

son halini almistir.

Arastirmada iki form kullanilmustir; ilki katilimcilarin sosyo-demografik 6zellikleri (yas,
egitim durumu, kardes sayisi) ile ilgili 3 soru ve hastalik siireciyle ilgili (profilaksi
kullanim siiresi, tedaviyi kimin uyguladigi, komplikasyon wvarligi, son bir yilda
hastaneye yatma deneyimi, faktor ve inhibitor diizeyi vb.) 15 soru olmak {izere toplam
18 soruyu igeren bireysel tamtim formudur (Inhibitdrli hemofili cocugun

sosyodemografik 6zellikleri tanimlamak i¢in Bireysel Tanitim Formu EK-1).

Ikincisi ise; Inhibitorlii Hemofilide Tedavi Uyum Siireci Goriisme Soru Formu (EK-
2)’dur. Bu form goriismecilerin duygu, deneyim, diisiincelerini ve sosyal yonlerini ifade
etmelerine firsat veren yar1 yapilandirilmis sorulardan olusmaktadir. Thtiya¢ duyulan ek
sorular, ilgili sorunun altinda yonlendirici olmasi amaciyla rehber olarak formda yer

almustir.
3.7.  Verilerin Toplanmasi

Arastirma verileri arastirmaci tarafindan Ocak- Mayis 2018 tarihleri arasinda, segilen
olgularla yiiz yiize goriisiilerek toplanmistir. Bu siiregte EK I ve EK II veri toplama
araglart kullanilmistir. Goriismeden Once Bireysel Tanitim Formu, goriisme sirasinda
arastrmanin amacina yonelik hazirlanan yar1 yapilandirilmis sorulardan olusan
Inhibitérli Hemofilide Tedavi Uyum Siireci Gériisme Soru Formu kullanilmustir.
Verilerin toplanmasi, fenomenolojik yontemin 6n kosuluna uygun sekilde hazirlanmus,
Ege Universitesi Cocuk Hastanesi Hematoloji Poliklinigi igerisindeki 2 nolu penceresi

olan, giin 15181 alan, lavabosu bulunan, kapis1 tam olarak kapanabilen, giiriiltii odagindan
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uzak, giysi askisi, bir masa ve ii¢ sandalyesi olan gériismecinin rahat ettirildigi giivenli

bir ortamda goriisiilmiistiir.

Aragtrmanmm 6n uygulamasinda arastirma kabul kriterlerine uygun bir hemofili
hastasiyla goriisme yapilmistir. Yapilan goriigme nitelik ve nicelik agisindan uzman
tarafindan kontrol edilip geri bildirim alindiktan sonra katilimcilar ile goriismeler

baslatilmistir. Bu goriigme verileri arastirma kapsamina dahil edilmemistir.

Goriismeler katilimcr ve ebeveynin sozlii ve yazili onayr alindiktan sonra ses kaydmna
alinmigtir. Goriisme sirasinda katilimcilar duygularmi agik bir sekilde ifade etmeleri igin
cesaretlendirilmistir. Goriismeler yaklasik 30-60 dakika stirmiistiir. Gérlisme sonrasinda

arastirmaci ses kaydini yazili metne doniistiiriilmiistiir (desiftre).

Cocuklarla yapilan calismalarda sozlii iletisim kadar sozsiiz iletisim de oldukca
onemlidir. Yapilan ¢alismalarda ¢ocuklarin viicut dilini de dikkate aldiklar1 goriilmiistiir
(Akmehmet Sekerler, 2015). Veri kayb1 yasanmamasi icin yiiz yilize goriisme sirasinda
“beden dili” okumasi1 da kayda gegirilerek veri okumasi sirasinda nitel arastirmalar i¢in

terminoloji dikkate alinarak degerlendirmeye alinmistir.
3.8.  Verilerinin Analizi ve Degerlendirme Teknikleri

Nitel arastirmalarin nitelikli ¢aligmalar olmasi i¢in 6zgiin ve inandirict olmasmin
yaninda gecerli ve giivenilir de olmalidir. Nitel arastirmalarda gegerlik kavramu,
arastirilan olguyu biitiin gercekligiyle ve tarafsiz sekilde ortaya koymaktir (Yildirim,
2010). Arastirmaci, problemi arastiran kisi olarak nitel arastirmanin merkezindedir. Bu
nedenle, arastirmacmin yorumunu arastrmanin sonuglarmi etkileyebilir (Erdogan,
2014). Arastirmanin dis gecerliligini (aktarilabilirligi) artirmak adina alan uzmani da
verileri arastirmacidan bagimsiz olarak ayrica kodlamistir. Veri toplama asamasi,
verilerin dokiimantasyonu ve raporlastirma asamasi da dahil olmak iizere nitel arastirma
slirecinin basamaklarinda arastirmaci tarafsizligini ortaya koymus ve yanliligi en aza
indirmistir. Arastirma silireci ve basamaklar1 Sekil 3’te ac¢iklanmistir. Arastirmanin ig¢
gecerliligini (tutarliligini) artirmak i¢in katilimcilarin gériisme sirasindaki sozel ifadeleri

yorum yapilmadan oldugu gibi yaziya aktarimistir.
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Giivenirlik kavrami ise nicel arastirmalarda, elde edilen sonuglarin farkli kosullarda ve
farkli aragtirmacilar tarafindan tekrar elde edilmesi olsa da nitel arastirmalar icin farkl
bir anlami1 vardir. Nitel aragtirmalarda gergeklerin i¢cinde bulunan kosul ve bireylere gore
stirekli degisim gostereceginden farkli gruplar lizerine yapilan bir arastirmada farkli
sonuclar elde edilebilecegi géz Oniinde bulundurulmalidir (Yildirim, 2010). Bireylerin
karmasik ve degisken diinyasi geregi farkli zamanlarda farkli verilerin elde edilebilecegi
gibi farkli iki arastrmacinin da ayni verileri yorumlarken farkliliklarin olabilecegi
dikkate almmalidir (Erdogan, 2014). Bu nedenle giivenirligi saglamak i¢in birtakim
onlemler almmas1 gerekir. Arastirmaci ¢aligma boyunca nasil bir yol izledigini hangi
islem basamaklarindan gectiginin ve karar verme basamaklarinin bir semasini veya
Ozetini ¢ikarip en 1iyi sekilde ortaya koyarak maksimum diizeyde giivenilir olabilir

(Yddirim, 2010).

Bu calismadan elde edilen veriler nitel veri analizi yontemi olan “Igerik Analizi”
kullanilarak degerlendirilmistir. Igerik analizi nitel c¢alismalarda sik kullamilan bir

yontemdir. Calismanin degerlendirme siireci basamaklar1 asagidaki gibidir:

Yapilan goriismeler ses kaydina almistir. Ses kaydindaki verilerle birlikte goriisme
esnasinda alinan sozsliz ifadeler, heyecan duyulan durumlar gibi arastirmacimin aldigi
notlar da eklenerek desifre edilmistir. Yaziya aktarilan veriler tekrar g6zden
gecirilmistir. Veriler tamamlandiktan sonra kodlama islemine gecilmistir. Literatiirdeki
bilgiler 1s131nda tema ve alt temalar belirlenerek bir taslak olusturulmustur. Kodlama
islemini yaparken farkli tema ve alt temalar eklenmis, kodlama-alt temalar-kategorize
etme-temalastirma islemleri dongiisel bir siire¢ islemistir. Bu siirecte objektifligin
korunmasi i¢in alan uzmani arastrmact da, farkli bir géz olarak, bagimsiz, verileri
okuma ve kodlama yapmistir. Aragtirmacinin ¢éziime kavusturamadigi durumlarda alan
uzmanina danisarak ortak kodlamalara gidilerek ve kodlayicilar aras1 uzlasma saglanmis
olup veri kodlamasi son seklini almistir. Biitiin kodlamalar tamamlandiktan sonra
aralarindaki iliskiyi agiklayan temalandirma islemi yapilmistir. MAXQDA Analytics Pro
2018 (Release 18.1.0) Nitel Veri Analizi Programi kullanarak temalar arasi iligkiye

bakilmistir. Ayrica temalandirma islemi tablolar ile belirtilmis ve katilimcilardan alinan
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dogrudan sdylemlerle desteklenerek analiz edilmistir. Bu arastirma siireci basamaklari

asagidaki resimde gorsellestirilmistir.

Sekil 3: Arastirma Siireci Basamaklan

Gorusmeler ses kaydina
alindi ve desifre edildi.

Tema-alt tema-kategorize etme islemi
dongusel bir streg izledi.

L T— MAXQDA Nitel veri analizi programi

kullanilarak temalar arasi iliskiye bakildi.

Arastirma
raporu
yazildi.

Arastirmaci yar1 yapilandirilmis goriisme formunun olusturulmasi ve analizini
yapabilmek i¢in, 01-04 Subat 2017 tarihleri arasinda Antalya’da diizenlenen 2.
Arastirma Yontemleri Semineri’ne katilarak “Nitel Veri Toplama Siireci ve NVivo”
egitimi ve 29-30 Nisan 2017 tarihlerinde Izmir’de diizenlenen 12 saatlik “MAXQDA ile

Nitel Veri Analizi” egitimlerini almistir.
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3.9.  Siire ve Olanaklar

Tablo 5: Siire ve Olanaklar Tablosu

Yapilan Subat- | Haziran | Temmuz- | Kasim- | Ocak- | Haziran- Eyliil- | Ocak
Cahismalar Mayis | 2017 Kasim Aralik Mayis | Agustos Ekim | 2019
2017 2017 2018 | 2018 2018
2017
Literatiir Inceleme
ve Konu Segimi
Tez Onerisi e
W o—
Genel Bilgiler )
Yazimi /
Etik Kurul Karar1
' (3 X
ve Kurum Izni H

Alinmasi

Veri Toplanmasi

Verilerin
Degerlendirilmesi

ve Analizi

Tartisma ve Sonug
Yazimi

-
\(

Tez Savunmast

iz
\

3




3.10. Etik Aciklamalar

Arastirmaya baslamadan 6nce, Ege Universitesi Tip Fakiiltesi Klinik Arastirmalar Etik
Kurulu’ndan Etik Kurul Onay1 (30.11.2017/Karar Nu: 17-11.1/79) ve Ege Universitesi
Hastanesi’'nden kurum izni (14.12.2017/322460) almmistir (Ek-3 ve Ek-4). Ege
Universitesi Cocuk Hastanesi Hematoloji Poliklinigi’nde kayitli, dahil olma kriterlerine
uygun hemofili hastalarina telefon yoluyla ulasarak ¢alismanin amaci hakkinda bilgi
verilmis ve goriismeye davet edilmistir. Bu daveti kabul eden goniillii katilimcilarla
goriisme i¢cin ayrilmis 0zel odada on goriismeler yapilmistir. Calisma amaci, nasil
yapilacagi agiklanmis ve sonrasinda oOlgiitleri karsilayan 10 katilimci tanimlanmistir.
Katilmay1 kabul ederek 6rneklemde yer alanlar ile sozlii ve yazili olarak onam alinip,

goriismelere baglanmustir.
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4. Bulgular

Bu boliim Bireysel Tanitim Formu (EK-1) ve derinlemesine yapilan goriismeler (EK-2)

sonucu olgulardan elde edilen nitel verilerden olusur.

Calisma veriler doygunluga ulastiginda, alt1 katilimer ile tamamlanmistir. Alt1 inhibitorli

hemofilik gencin asagida ayr1 ayr1 olgu sunumu yapilmistir;

Olgu 1

Tan1 Alma: 14 yasindaki olgu, vakum yardimli dogum sonucunda ciddi beyin kanamasi

sonrasinda Hemofili A tanis1 almistir.
Aile Oykiisii: Annesinin tasiyici oldugu bilinmektedir. 11 yasinda bir kiz kardesi vardr.

Inhibitér Tamsi: Dort yasinda (2008) inhibitér (+) saptanan olguda, by pass edici

ajanlar doniisiimlii olarak kullanilmaya baslanmistir.

Siinnet OyKiisii: Inhibitdr pozitif oldugu icin siinnet operasyonu 4 yil ertelenmis, 2015
yilinda inhibitér (-) olmast ve 4 yildir kanamasmin ilimli seyretmesi nedeniyle Ege
Universitesi Hastanesi’nde siinnet operasyonu yapilmistir. Operasyondan bir hafta sonra
sizint1 seklinde kanama olmasi nedeniyle hastane yatis1 yapilmis, bu siire igerisinde
yogun faktér uygulamasina maruz kalmistir. Operasyon sonrasi yapilan inhibitor

testinde 11 yasinda tekrar inhibitor (+) olarak bulunmustur.

Kanama OyKiisii: Son bir yilda bir kere diisme sonucu dirsek kanamas1 nedeniyle bes

giin hastane yatig1 olmustur. Hedef eklem gelismemistir.

Laboratuvar Bulgulan ve Tedavisi: Faktor diizeyi %0,7 ve inhibitor titresi 24,9
BU/ml’dir. Yedi senedir profilaksi tedavisi alan olgu, haftada iki giin faktor alip,

tedavisinde Aktive Protrombin Kompleks Konsantresi kullanmaktadir.
Faktor Uygulama Durumu: Profilaksi tedavisini annesi uygulamaktadir.

Faktorii Uygulama Kosullarindan Memnuniyet: Damar yolu agilarak tedavi

gerceklestigi i¢in, memnun olmadigini ifade etmistir.
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Tibbi Atik Atimi: Faktor uygulama sonrasi tibbi atiklar1 pet siseye biriktirdiklerini,

¢cope atmadiklarini belirtmistir.

Olgu 2

Tam1 Alma: 13 yasinda olan olgu, sol ayak bilegi hemartrozu nedeniyle bir yasinda

Hemofili A tanis1 almistir.

Aile Oykiisii: Dayis1 ve dedesinde hemofili tanis1 olup olgunun biri ikizi olmak iizere

iki erkek kardesi vardir. Ikizi saglikli diger erkek kardesi Hemofili A tanis1 almistir.

Inhibitér Tams1 ve Siinnet Oykiisii: Ug yasinda inhibitor tanis1 almus, siinnet 6ykiisii

yoktur.

Kanama Oykiisii: Son bir yilda kanama veya diger nedenlerle hastaneye yatisi

olmamistir. Hedef eklem gelismemistir.

Laboratuvar Bulgulann ve Tedavisi: Faktor diizeyi %0,1 ve inhibitor titresi 2,7
BU/ml’dir. Sekiz yildir IV yolla profilaksi tedavisi alan olgu son bir yilda profilaksi

tedavisini subkutan yolla, haftada bir kez uygulanmaktadir.
Faktor Uygulama Durumu: Faktorii babasi tarafindan yapilmaktadir.

Faktorii Uygulama Kosullarindan Memnuniyet: IV yolla uyguladigi profilaksi

tedavisi i¢in faktorii saklama kosullarindan memnun olmadigin1 belirtmistir.

Tibbi Atik Atimi: Faktor uygulama sonrasinda atiklar1 kesici delici tibbi atik kovasina

atmaktadir.

Olgu 3

Tan1 Alma: 17 yasindaki olgu, dilini 1sirmasi ve sik dis kanamalarinin olmasi nedeniyle

bir yasinda Hemofili A tanis1 almistir (2001).

Aile OyKkiisii: Aile dykiisiinde annesi tastyici, abisi (29 yas) ise Hemofili A tanis1 almus,

bir donem inhibitdr pozitif olmasina ragmen yaklasik 15 yildir inhibitér negatiftir.

Inhibitér Tamsi ve Siinnet Oykiisii: Olgu, 2010 yilina kadar bagka bir Egitim ve

Aragtirma Hastanesi’'nde takip edilmis, siinnet olmak istemesi nedeniyle Ege
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Universitesi Tip Fakiiltesi Hastanesi’ne basvurmustur. 2010 yilinda olusan sag ayak
bilegi ve sol dirsekteki hedef eklemlere radyoizotop sinovektomi uygulanmistir.
Siiregelen kanamalar1 durdurmak i¢in yogun faktor tedavisi aldigi, sonrasinda yapilan
inhibitér testinde pozitif saptanmigtir. Bu nedenle talepte bulunduklar1 silinnet
operasyonu ertelenmistir. 2016 yilinda ise sol ayak bileginde hedef eklem gelistigi icin

radyoizotop sinovektomi iglemi yapilmistir.

Laboratuvar Bulgularn ve Tedavisi: Faktor diizeyi %0,1 ve inhibitor titresi 5,2
BU/ml’dir. Tedavisinde Aktive Protrombin Kompleks Konsantresi kullanmaktadir. Yedi

yildir profilaksi tedavisi kullanmaktadir.

Kanama Oykiisii: Son bir yilda iki kere spontan bir sekilde iliopsoas kasinda kanama
nedeniyle sekiz giin hastane yatis1 olmustur. Ayrica iki kere sag dirsek ekleminde
kanama meydana gelmis fakat profilaktik doz ile tedavi edildiginde kanama durmus,

hastaneye gitmeye gerek kalmamustir.

Faktor Uygulama Durumu: Faktoriinii bazen kendisini yaptigi ifade etse de genelde
annesi uygulamaktadir. Haftada iki giin olarak verilen profilaksi tedavisini, kendini iyi

hissettiginde sadece bir giin olarak aldigmni1 belirtmistir.

Faktorii Uygulama Kosullarindan Memnuniyet: Tedavi damar yolundan uygulandigi
icin faktor uygulama kosullarindan memnun olmadigini, tablet veya insiilin ignesi

seklinde uygulama yollar1 olsa daha memnun kalacagmni belirtmistir.
Tibbi Atik Atimi: Faktor uygulama sonrasi tibbi atiklarmi evsel ¢ope atmaktadir.

Olqu 4

Tan1 Alma: 16 yasinda olan olgu, 1,5 yasinda koltuktan diisme sonrasi dis kanamasi

sonucunda Hemofili A tanisi almistir.

Aile Oykiisii: Annesi tastyic1 olan olgunun, bir erkek ikizi ve bir abisi (21 yas) vardur.

Ailede sadece olguda hemofili tanis1 mevcuttur.

Inhibitér Tamsi: 2010 yilindan beri inhibitdr pozitif olan olgu, profilaktik tedavi

almaktadir.
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Siinnet Oykiisii: 2013 yilinda inhibitdr pozitif oldugu bilinen ve doktoru tarafindan da

uygun goriilen olgu, siinnet operasyonu gecirmis, iki gece hastane yatisi olmustur.

Kanama Oykiisii: Sag dirsek, sag ve sol diz eklemine radyoizotop sinovektomi
uygulanmistir. Sol dirsek de dahil olmak iizere toplam dort ekleminde hedef eklem

geligmistir.

Laboratuvar Bulgular ve Tedavisi: Faktor diizeyi %0,1 ve inhibitor titresi 0,6 BU/ml
olan olgu haftada ii¢ giin profilaktik tedavi almaktadir. Tedavisinde yiiksek yogunluklu
FVIII almaktadir. Daha 6nce kanadik¢a tedavi alan olgu ii¢ yildir profilaksi tedavisi

almaktadir.

Faktor Uygulama Durumu: Faktor uygulamasi hastanede hemsireler tarafindan

yapilmaktadir.

Faktorii Uygulama Kosullarindan Memnuniyet ve Tibbi Atik Atimi: Faktor
uygulama kosullarindan memnun olan olgu, evde tedavisinin uygulandig1 zaman faktor
uygulama sonrasi atiklarmi ¢dp posetinin i¢inde biriktirip hastaneye verdiklerini

belirtmistir.

Olgu 5

Tam Alma: 16 yasindaki hemofili A tanili olgu, bebeklik doneminde goriilen dis eti ve

dil kanamalariyla tan1 almstir.

Aile Oykiisii: Ailede hemofili tanist alan yoktur. Tastyicilik durumu saptanmayan 24

yasinda evli bir ablas1 vardir.

Inhibitér Tamsi ve Siinnet Oykiisii: 1,5 yasinda inhibitdr tanis1 almustir. Inhibitr

varligindan dolay1 siinnet olmasi uygun goriillmemistir.

Laboratuvar Bulgulan ve Tedavisi: Faktor diizeyi %0,1 ve inhibitor titresi 27,5
BU/ml olan olgu, 2013 yilindan beri haftada iki giin profilaktik tedavi almakta ve

tedavisinde Aktive Protrombin Kompleks Konsantresi kullanmaktadir.

Kanama Oykiisii: Son dort- bes yilda sikhikla hematiiri goriilmiistiir. Son bir yilda sag

iliopsoas kasinda kanama ve hematiiri nedeniyle alt1 kez hastaneye yatis1 yapilmis ve 16
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giin boyunca hastanede kalmistir. Ayrica bir kez de sag diz ekleminde kanama goriilmiis
fakat doktoruyla haberlesip doz belirlenerek hastaneye gelmeye gerek kalmamistir.

Olguda hedef eklem yoktur.

Faktor Uygulama Durumu: Tedavisini kendisi yapabilse de genelde annesi

uygulamaktadir.

Faktorii Uygulama Kosullarindan Memnuniyet ve Tibbi Atik Atimi: Faktor
uygulama kosullarindan memnun olan olgu, faktér uyguladiktan sonra igne uclarini

plastik kutuda biriktirerek saglik ocagna verdigini belirtmistir.

Olgu 6

Tam Alma: 13 yasinda ortaokula devam eden olgu, alti aylikken emeklemeye

baslamasiyla dizlerinde olusan morluklar sonucunda hemofili tanis1 almistir.

Aile OyKkiisii: Ailesinde hemofili tanis1 alan olmasa da ikinci dereceden akrabalarda (iki
day1) hemofili tanis1 alan vardir. Dort kardes olan olgunun bir abisi (16 yas), iki kiz
kardesi (19 ve 12 yas) vardir.

Inhibitér Tamsi: Dort yasinda engelli raporu almak igin hastaneye basvurulmus ve

yapilan rutin taramalar sonucunda inhibitor pozitif oldugu saptanmastir.
Siinnet Oykiisii: Inhibitor varligi nedeniyle siinnet operasyonu ertelenmektedir.

Kanama Oykiisii: Sag diz ve sag ayak bileginde hedef eklem olusmustur. Son bir yilda
iic kez hematiiri nedeniyle toplam sekiz giin hastanede yatmistir. Kanama disinda

sirtinda kasilma nedeniyle bir hafta boyunca hastane yatis1 olmustur.

Laboratuvar Bulgulant ve Tedavisi: Faktor diizeyi %0,1 ve inhibitor titresi 2,76

BU/ml’dir. Olgu, haftada ti¢ giin yaklasik 10 yildir profilaktik tedavi almaktadir.
Faktor Uygulama Durumu: Faktoriinii annesi uygulamaktadir.

Faktorii Uygulama Kosullarindan Memnuniyet ve Atik Atimi: Faktor uygulama
kosullarmdan memnun olan olgu, faktdr uygulama sonrasi atiklarmi evsel ¢ope

atmaktadir.
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Tablo 6: Arastirma Kapsamindaki Olgularin Tanimlayic1 Ozellikleri

Tan1 Yas | Faktor | Inhibitér | Profilaktik | Inhibitsr Hedef eklem Sonbir | Sonbiryilda | Kanama yen Adle dykiisii Faktdrii
diizeyi | titresi tedavi yagL yilda hastanede uygulayan
(%) (BU/ml) | baglama kanama | yatig giinii kigt
vagt say1st
Olgu 1 Hemofili A 14 0.7 249 7 4 rok 1 5 Sag dirsek Anne tasryicr | Annest
Olgu 2 Hemofili A 13 0.1 2.7 5 3 Yok 0 0 Yok Erkek kardesi | Babast
hemofil,
Dedesti ve
day1st
hemofili
Olgu 3 Hemofili A 17 0.1 5.2 10 10 Sol dirsek, 4 8 Iliopsoas kast Anne tasiyvici, | Annesive
Sag-sol ayak bilegi kanamas1 (2 kez) erkek kardesi | Kendisi
(Radyoizotop Sag dirsek (2 kez) hemofili
sinevektomi)
Olgu 4 Hemofili A 16 0.1 0.6 13 8 Sag-sol diz, 0 0 Yok Anne tagtyica | Hemsgire
Sag-sol dirsek
(Radyoizotop
sinevektomi)
Olgu 5 Hemofili A 16 0.1 275 11 15 rok 7 16 Iliopsoas kast Aile dykiisii Annesi ve
kanamas1 yok Kendist
(2 kez), hematiiri (4
kez), sag diz eklem
Olgu 6 Hemofili A 13 0.1 2.76 4 4 Sag diz, 3 8 Hematiir Dayist Annesi
Sag ayak bilegi hemofili
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*Biitiin katilimcilar hemofili A tanili ve agir hemofili olarak degerlendirilmektedir.

«Inhibitdr titrelerine bakildiginda olgu 2,4 ve 6 diisiik inhibitér titreli, 1,3 ve 5’in ise

yiiksek inhibitor titrelidir.

«Katilimcilar genellikle yedi-sekiz yaslarindan itibaren profiklaktik tedaviye basladiklar

gorilmektedir.

«Inhibitdr tanisin1 alma yaslar1 katilimer sirasma gore dort, iig, on, sekiz, bir buguk, dort
yaslarinda aldiklar1 goriilmektedir. Inhibitér tamisini kiigiik yasta almalar1 oldukca
onemlidir. Gorligme swrasinda “inhibitorlii olma” halini degerlendirmelerine etkisi

oldugu goriilmiistiir.

« Ug kiside hedef eklem gelismemesine ragmen ii¢ kiside diz-dirsek ve ayak bileginde

hedef eklem gelismistir.
* Olgu 2 ve 3’te birer kez radyoizotop sinevektomi iglemi uygulanmaistir.

» iki olguda hayati risk tasiyan iliopsoas kas1 kanamasi, iki olguda hematiiri, bir olguda

da dirsek kanmasi goriiliirken iki olguda bir y1l boyunca kanama gozlenmemistir.

* Faktor tedavisini uygulama sorumlulugunu tamamen alan bir katilimc1 yoktur. Genelde

annelerinin uyguladig1 gériilmektedir. iki olgu bazen kendisi yapmaktadir.

« U¢ katihmei profilaktik tedavi olarak Aktive Protrombin Kompleks Konsantresi, ikisi
yiiksek yogunluklu FVIII, biri ise etken maddesi “emicizumab-kxwh” olan deri altindan

uygulanan tedavi almaktadir.

«Katilimcilarm ii¢li Bireysel Tanitim Formu’nda tedavi kosullarindan memnun oldugunu
ifade etmis, ikisi ilac1 uygulama yolundan biri ise ilacin saklama kosullarindan memnun

olmadigini ifade etmistir.

* Tedaviyi uyguladiktan sonraki olusan tibbi atiklari {i¢ kisi poset veya pet sisede
biriktirip hastaneye veya aile sagligi merkezine teslim ettiklerini, ikisi evsel atia

attigini, sadece birinin tibbi atik kutusunda biriktirdigi goriilmektedir.

Derinlemesine goriismeler tamamlandiktan sonra ses kayitlar1 desifre edildi ve

MAXQDA Analytics Pro 2018 (Release 18.1.0) Nitel Veri Analizi Programu kullanild.



Analiz sonucunda bulgular bes temada toplanmigtir. Kod sistemi tablosunda (Tablo 7),

en solda tema ve alt temalar, katilime1 sayist siitununda ilgili kod ile kag¢ katilimciya ait

kodlamanimn yapildigi ve kodlu boliimler siitununda ise ilgili kod ile kag tane kodlama

yapildiginin sayis1 verilmistir. Alt1 katilimciya ait toplam 536 kodlama yapilmustir.

Tablo 7: Kod Sistemi Tablosu

Kod Sistemi

1. inhibitérde Faktdr Uygulanmasi
1.1. Faktoriin Uygulanmasi
Uygulama Sikhg
Uygulama Zamani
Uygulayan Kisi
Self-infiizyon Uygulama Durumu
1.2. Faktor Gunlerinin Belirlenmesi
1.3. Hemofili GUnligu
Haberi Var, Kullaniyor
Haberi Var, Kullanmiyor
1.4. Faktor Regetelendirme
1.5. Faktor Uygulamayi Atladigi Zamanlarin Telafisi
1.6. Faktor Yedekleme
1.7. Tedaviye Uyum Saglama
Gosterilen Cabalar
Duygu Durumunun Tedaviye Yansimasi
Kanama Durumunda Yapilanlar
2. Inhibitérde Faktér Uygulamasini Zorlastiran Durumlar
2.1. Damar Yolu Problemleri
Damar Yolu Girisim Problemleri
istenmeyen Yerden Damar Yolu Acilmasi
Cilt Btiinliigiiniin Bozulmasi (igne Girisinin Verdigi Rahatsizlik)
2.2. Tedaviye iliskin Problemler
Faktér Konusunda Olumsuz Dislince
Faktér Uygulamasinin Zaman Alici Nitelikte Olmasi
Semptom Algisi (Azalmasi-Dalgalanmasi-Yasanmiyor Olmasi)
Faktori Saklama Kosullari
Tedavi Merkezinin Uzaklig
2.3. Psikososyal Zorluklar
Genglik Doneminde Olmasi (12-18 yas)
Unutkanhk

Kodlu
Bolimler

536
0

12

29

o

N B O 00 W W

Katilimci
Sayisi
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Yasam Tarzina Miudahale Olarak Gorme
Okula Devam Zorunlulugu
Ailenin Diger ihtiyaclarini (Sosyal) Karsilama Zorluklar
3. inhibitdrde Faktér Uygulamasini Destekleyen Durumlar
3.1. Cocuk
inhibitorli Olarak Profilaksi Almak
Profilaksinin Yararlarini Fark Etmis Olmak
Damar Yolu Girisimin Kolay Olmasi

= U0
w

Hastalig Kabullenmek
Kanama Korkusu
3.2. Aile

Diger Aile Uyelerinden Birinin Hemofili Olmasi

Aile Desteginin Olmasi
3.3. Tedavi Merkezi
Tedavi Merkezinin Yakin Olmasi
Saglik Profesyonelleriyle iletisim
Hekim
Hemgire
Yapilan Egitimler/ Kamplar
4. Hemofilide inhibitérlii Olmak
4.1. inhibitériin Varligi
Normal
Engeller Var
4.2. Hastane Deneyimleri
Memnun Olunan Durumlar
Memnun Olunmayan Durumlar
Hayallerindeki Hastane
4.3. Sosyal Yasama Etkileri
Aile igi iliskiler
Arkadaslariyla Vakit Gegirme
Hastaligini Baskalarina Agiklama

Okulda Alinan Onlemler

Yapilan-ilgilenilen Spor/ Etkinlikler

Meslek Secimi
5. Saglik Profesyonelleri

5.1. Hekim
Olumlu Geri Bildirim
Olumsuz Geri Bildirim

5.2. Hemsire
Olumlu Geri Bildirim
Olumsuz Geri Bildirim

5.3. Tum Saglik Ekibinden Beklentiler
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Kod sistemi tablosunda da goriildiigii iizere bulgular, “Inhibitérde Faktdr Uygulanmasi1”,
“Inhibitorde Faktor Uygulamasini  Zorlagtran Durumlar”, “Inhibitorde Faktor
Uygulamasmi Destekleyen Durumlar”, “Hemofilide Inhibitérli Olmak” ve “Saghk

Profesyonelleri” adli toplam bes temada toplanmustir.

Asagida her bir katilimemnin ayri ayr1 hangi konular {izerinde daha fazla konustugunu
gosteren sekiller vardir. Cizgilerin kalinligi, kodlu alanlarin yogunlugunu, iliski varligini

ifade etmektedir. Parantez icerisindeki sayi, kodlama sayisin1 ifade etmektedir.

56



Sekil 4: Katihma 1

& .

Okulda Alinan Onlemler (S)Hzyallerindeki Hastane (6)

Olumsuz Geri Bildirim,(5) Damar Yolu Girisim Problemleri (6)
C e EI CC' .I
1.4, Faktdr Recetelendirme (4) . .
ATILIMCI 1 Arkadaslariyla Vakit Gegirme (7)
(o .I @4
Faktér Konusunda Qlumsuz Disiince (4) Self-Infizyon Uygulama Durumu (3)

0

C.

Aile Desteqginin Olmasi (4) CG @

Yapilan-llgilenilen Spor/ Etkinlikler (4)



Sekil 5:Katilimci 2

e cq

Hayallerindeki Hastane (7) Faktor Konusunda Olumsuz Disince (7)

(o .I (o .l
5.3. Tim Saglk Ekibinden Beklentiler (4) ile Igi ligkiler (8)
(e =| (o .I
Kanama Durumunda Yapilanlar (3) Self-infuzyon Uygulama Durumu (11)
ATILIMC]
(o | {0 .l
Yapilan Egitimler/ Kamplar (3) Olurmlu Geri Bildirim (3)
(o .l {O.
Engeller Var (3) Arkadaslanyla Vakit Gegirme (3)
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Sekil 6: Katilmei 3

G4 (G

Haberi Var, Kullanmiyor (5) Kanama Durumunda Yapilanlar (6)

R

1.4. Faktor Recetelendirme (6)

Q4

1.6. Faktor Yedekleme (5)

Dider Aile Uyelerinden Birinin Hemofili Olmas (5) . - i ,
ig Y ini ATILIMCI 5.3. Tum Saglik Ekibinden Beklentiler (9)

>

R

Engeller Var (5)

@

Self-Inflzyon Uygulama Durumu (4)

@4l

Hastalhigini Bagkalarina Agiklama (5)
(o ]
L

//

Yapilan-ligilenilen Spor/ Etkinlikler (5)
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Sekil 7: Katihmae 4

Q4 G

Haberi Var, Kullaniyor (5)  5-3- Tum Saglik Ekibinden Beklentiler (7)

[O'I L-—lo 5
Okulda Alinan Onlemler (5) Yapilan- Ilgllemlen Spor/ Etkinlikler (9)
o /
Meslek Seclml (5)
/KATIUM'Cl Self- Infuzycn Uygulama Durumu (9)
/ \ 1.2, Faktor Gunlennm Belirlenmesi (3)

Uygulayan Kisi (4)

Engeller Var (4) Memnun Olunan Durumlar (4)
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Sekil 8: Katihme1 5

Q4! @y

Okulda Alinan Onlemler (7) Olumlu Geri Bildirim (8)

C Cll
Haberi Var, KullanmlyorS\ Memnun Olunmayan Durumlar (8)
R @ / |

(3)
Profilaksinin Yararlarini Fark Etmis Olmak (5)

ATLILMCI ‘Qa Durumunda Yapilanlar (9)
©g 3

Tedavi Mekezinin Uzakhgi (3)

Yapilan-ilgilenilen Spor/ Etkinlikler (4)

G
Uygulama Zamani (3)
@4

1.5. Faktor Uygulamay Atladigi Zamanlann Telafisi (3)
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Sekil 9: Katihmc 6

@ €

Kanama Durumunda Yapilanlar {7} Yapilan-ligilenilen Spor/ Etkinlikler (8)

€4 R

Okula Devam Zorunlulugy ©) 5.3. Tam Saglik Ekibinden Beklentiler (9)
Q4 @ / @
Hastaligimi Baskalarina Agiklama (5) o _
ATILIMCI 6 Damar Yolu Girisim Problemleri (11)

Okulda Alinan Onlemler (5) Olumlu Geri Bildirim (4)

inhibitérli Olarak Profilaksi Almak (4) Cq'
Hastahg) Kabullenmek (4)

62



Tema 1: Inhibitérde Faktor Uygulamasi

Birinci temada toplam yedi alt tema bulunmaktadir. Bu temanin alt temalarmm yer
aldig1 grafik (Sekil4), kag¢ tane katilimcinin ilgili alt tema ile bir sdylemde bulundugunu
ifade etmektedir. Sekil 4’e gore biitiin katilimcilarin bir, {i¢ ve yedinci alt temalarda, dort
katilimeinin iki, dort ve besinci alt temalarda, sadece bir katilimcinin altinc alt tema

yani faktor yedekleme alt temasinda ifadeleri mevcuttur.

Sekil 10: 1. inhibitérde Faktor Uygulamasi

1.2. Faktir Giinlerinin Belirlenmesi

1.6. Faktor Yedekleme [
|

1.5. Faktdr Uygulamayi Atladigi Zamanlarn Telafisi | EREGGGG

1.4. Faktor Recetelendirme | NNNEGEGED |
1.7. Tedaviye Uyum Saglama [N B
1.3. Hemofili Giinliigi |GG
|

1.1. Faktoriin Uygulanmasi

=]
=
[
w
F=
=
o

Alt Tema 1: Faktoriin Uygulanmasi

Bu alt temada inhibitorlii hemofilik bireylerin faktor uygulamasini ne siklikta ne zaman,

kim tarafindan yapildig1 ve self-inflizyon uygulama durumlar: ile ilgili katilimeilarin

ifadelerine yer verilmistir.

e Uygulama Siklig1

“Haftada iki kez... Pazartesi persembe.” (K1).

“Sali.” (K2).

’

“K. Hoca haftada bir tane olsun at diyor ya biz yine bir tane atiyoruz camm.’
(Annesi3).



“Ug giin... Pazartesi, carsamba, cuma.” (K4).
“Persembe pazartesi.” (Babas1)).
“Ug giin... Pazartesi, carsamba, cuma.” (K6).

e Uygulama Zamani

Katilimcilarin tedavilerini giiniin hangi saatlerinde uyguladig: ile ilgili ifadeleri su

sekildedir;
“Aksam yemegi yedikten sonra iste 8.30 9.00 gibi.” (K1).
“Sabah yapiyoruz.... Sekiz.” (K2).

“Sabah okula gitmeden atabilirsem, unutursam da hafta sonlari digart ¢iktik mi o zaman

atryorum, iKi giin olmadi mi, aksam atiyorum artik, cogu zaman evdeyim zaten.” (K3).

“Cuma saat akgsam on ila on bir arasi. On-on bir aksam.” (K4).

“Daha ¢ok sabah, sabahleyin olmasi icin, giindiiz korumast icin sabahleyin yapiyoruz...

Okula gitmeden once yedi gibi falan yapryoruz.” (K5).

“Hi hi. Sabahleyin yedi de yapryoruz, fazla oyle kagirdigim olmuyor bir iki kere falan
kagirmisimdur.” (K5).

“Genelde 6gle gibi oluyor. On iki bir arasi giines oluyor. Surada giineste damarlar daha

iyi goriindiigii i¢in (pencerenin oniinii gosteriyor) aksama birakmiyoruz.” (K6).

“Yok, oglen okula gidiyorum, sabah geliyorum. Oglen ignemi vurup tekrar gidiyorum...
Sabah kallkinca kafalar... (giiliiyor) Orada biraz karisiklik olabiliv, annem géremez
falan herhalde éyle bir sey olabilir, 6glen daha net goriildiigii igin yani.” (K6).

e Uygulayan Kisi
“Annem.” (K1).

“Babam deri altindan uyguluyor.” (K2).
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“Hastanede yaptirtyorum. Hep hastanede yaptiriyoruz... Hastaneye gidiyoruz zaten bizi
tamdiklart icin karistiriyor hemgireler sonra damar yolu agiyorlar sonra damardan

veriyorlar.” (K4).

“Bazen mesela bir sislik oldugunda damar yolu kaliyor biz evde kendimiz saat
araliginda yapryoruz.” (K4).
e Self infiizyon Uygulama Durumu

Katilimcilar  self-infiizyon yapmama nedenleri olarak cesaret edemediklerini,
korktuklarin1 ve birisinden yardim almanin tedavi uygulamayi kolaylastirdigini

belirtmislerdir;
“Bilmiyorum ki... Ya yapmay: falan biliyorum da cesaret edemem.” (K1).

“...Nasil damar yolu acilacagini... Ilk once suraya lastik ya da bir sey takiyorsun ondan
sonra damar belli oluyor, ilk once alkol ile siliyorsun, igneyi iceri katiyorsun, kan
gelivor mu diye bakiyorsun, sonra da igneyi vuruyorsun. .... Isterim de yapamam.

Korkuyorum... Camimi yakacak diye. (lyice kafasint one egiyor.)” (K2).

“... Zaten yammda bir arkadasim varsa kendi kendine atmakta sey olur ondan yardim
isterim. En azindan siringayi o tutup igneyi ben tutarim. Oyle degistiririz. Yardim almak

gibi bir kolaylik varken neden kendi kendimi zorlayayim.” (K3).

“Ama o karsidan yapryor, ben kendim yapiyorum, ben yapamam ki... Evet. Babam

yapryor onu ondan kolay. Ama acitmiyor canmimi.” (K2).

Katilimcilar tedavilerini kendilerinin yaptiklarini1 (self-inflizyon) diisiindiiklerinde su

ifadeleri kullanmisglardir;
“Bence daha kolay olur.” (K1).

“Diigtiniiyorum ara swra da. Yapamayacagim diye korkuyorum sonra (sessizlik)...

Korkuyorum iste. ... Canimi acitacak diye kanayacak diye bir yerim.” (K2).
“Kanamayacaksa bir yerim yaparim.” (K2).

“Hastanede aksam yapmaya gerek kalmaz. Kendin evde bes dakikada.” (K4).
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“Kendimizin yapmasi tatilde de daha ayricalikli oluyor. Hastaneler yapmiyor. Uzaklara

gidiyoruz.” (K4).
“Kendim ogrenmem daha iyi. ...Kendim yapabilecegim.” (K4).

“Yani dedigim gibi onlar hep yanmimda bulunmayacak. Yani kendim 6grensem daha sey

olacak gibi.” (K4).

“Evet ¢ok isterim. Annem falan evde olmayinca da yaparim yani. Mesela annem evde
olmaymca o giin faktor giiniimse denerdim yani sey olsa annemin izni falan olsaydi.

Yani ben yapabilecegimi diisiiniiyorum.” (K6).

Hemofili ile ilgili katildiklar1 ¢alistay ve programlarda self-inflizyon egitimlerini ve self-
inflizyon yapan hastalar1 gordiiklerinde, bu durumun onlarda kendilerinin de

yapabilecegini diisiindiirmiistiir;

“Onlar yaparsa bende yaparum derim, yaparim. Antalya’yva gittigimizde bu degil de
onceki senelerde Antalya’ya gittigimizde kendileri yapiyorlardi. Suraya siyah bir sey
takmiglardi, damar yolu agiyorlardi, kendi kendilerine.... Evet, korktum ama o zaman

yvapamadim. O zaman kii¢iiktiim, yapamam dedim anneme.” (K2).

“Istanbul’da yapay el vardi sanki. Istanbul’daki yere zaten 6grenip de gitmistim. Bir kez
de abimin arkadasi gelmisti. (Giiliismeler) Piyango ona vurdu. Bu sefer ona girdim.

Girince tamam dedi. Ondan sonra bir daha da gelmedi zaten.” (K3).

[Ik defa damar yolu agmay1 deneyimleyen katilimcilar, basarili sonuglandiginda mutlu
olduklarimi ifade etmisledir. Bir katilimci ise egitim almamakla birlikte hemsirelerin

damar yolu girisini gézlemleyerek kendi damarina giris yaptigini belirtmistir;

“Bosu bosuna girdim ¢iktim ya. Uziildiim. Ikincide oldu tek de olmadi. Yapabildigim icin
seving duydum tabii Ki de bosu bosuna iki defa girdim ¢iktum.” (K3).

“Ashnda kelebek ignelerle agarim da bir hemsireyle deneseydim... ... Hemsire
geldiginde bir iki kere denedim. ...O zaman daha lise birdi damar yolu agmayr daha
bilmiyordum. Simdi biraz daha avantajliyyim.” (K4).
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“[lk babamda actim, babamin iistiinde denedim. (Babasiyla bakisip giiliiyorlar) Onun
gosterdigi gibi yapmaya ¢alisttim. Damar yoniinii falan belirlemeye ¢alistim orada ona
gore girdim. Zaten kiiciik yasimdan beri goriiyorum nasil damar yolu agtiklarini hani

¢ok da zorlanmadim.” (K5).

Alt Tema 2: Faktor Ginlerinin Belirlenmesi

Profilaksi tedavisindeki katilimcilarin faktor uygulama giinleri, kendilerini takip eden
hekimlerle birlikte bireysel kosullar dikkate alinarak belirlenmistir. Katilimcilarin

ifadeleri su sekildedir;
“Hig¢ kimse. Onlar bize dedi sadece pazartesi persembe giinleri yapin diye.” (K1).

“Sabah onerdi viicut daha dinlenik olur diye. Ama okula gidiyor yetistiremiyorum o
zaman. Okuldan isten sonra geldi mi simdi ben bir de ise gidiyorum bes alti aydir.
Aksam ben de isten geliyorum bu da okuldan gelmis oluyor. Yiyip ictikten sonra iste saat
20.30- 21.00 gibi yapryorum. Gene dinleniyor.” (Annesil).

“Giinleri doktor soyledi de... Saatleri de belirlediginiz ayni saatler icinde dedi bizde bu
saatleri belirledik. Bana en uygun béyle oldugu icin.” (K4).

“Giindiiz okula gidiyor dedim. Okula yakin hastanede yaptiramadigimizi soyledim.

Doktor da o zaman aksam yapsin dedi.” (Annesi4).
“K. Hoca ayarladi.” (K5).
“... Biz belirlemedik, doktor.” (K6).

Alt Tema 3: Hemofili Gunligi

e Haberi var- Kullaniyor

“Evet giinliik var telefonda oraya gonderiyoruz. ...Annem yapiyor genellikle bazen ben

istiyorum ben yapryorum.” (K2).

“Bu sey defterimiz var bizim hemofili. Yaziyoruz oraya seri numarasini kag iinite
yaptigimizi onlarin hepsini kaydediyoruz. Her Izmir’e gittigimizde bize yeni bir tane

veriyorlar. Biz de yazip yazip biriktiriyoruz. Bir giin bir sikinti olursa elimizde olsun seri

67



numaralarmmi  da  yaziyoruz yaptrmadigimiz ~ giinleri  yazmiyoruz oralart  bos

birakiyoruz.” (K4).
“Bir seyi degistirmiyor ben yazmadigim igin. ...Evet, annem.” (K4).

e Haberi var- Kullanmryor

“Yok ki.” (K1).

“Var annecigim. Verdiler ya burada var iki tane var hatta. Yaptigini ettigini not
alacaksin diye. Hi¢ ne bileyim gerek duymuyoruz mu artik. Olmaya var iki tane var.
Hemofili giinliigii diye yaziyor iistiinde. ...Verdiler ne bileyim hi¢. Onu aslinda bence
hani igneyi yapip saatini giniinii giin tutacagin igin hastaneye gidince mi faydasi olacak
ki diye diistindiim ben ama hi¢ de denemedik. Coktandir o var biliyorum da. O bir
hastane ¢antasinda.” (Annesil).

“Iste, calistaylardan orada konusulmustu sanuim biraz. ... Yok, ben kullanmiyorum. ...

Sanirim kanamalart attirmayinca not ediyorsun.” (K3).

“Yok, diisiinmiiyorum yani ne faydasi olacak ki? Zaten, kaliplasmis zaten, atarsam
carsamba pazar atiyorum bunlar disinda bir yerim acidiginda atiyorum. Onu da zaten
tek tiik kanama oluyor ¢ok zorladigim an, bir ayda iki ayda bir belki oluyor belki
olmuyor kanama, o yiizden not edecek ¢ok da bir durum yok. Profilaksiyi de tam saglikli
kullanmuvyorum zaten, hani alsam bile bir iki giin bir sey yazarum yani ¢ok dolu olacagini

zannetmiyorum, onun da getirisi olmaz.” (K3).

“Kaydetmedim hi¢. ...Hi¢ degismedi zaten. ..Yani hi¢ gerek gormedik. ...Hig
yazmadim.” (K5).

“Yok dyle bir sey kullanmiyoruz.” (K6).

“Var ama onu 2009 yilinda Izmir'e ilk gittigimde almistim. O doldu, o bitti de. Tekrar mi
veriyorlar? ...Biliyorum. Kanamalarini, hastaneye yatiglarini...Her seyini o deftere not

ediyoruz.” (Annesio6).

Gorlisme sirasinda kendini sorgulamaya firsat bulan katilimcinin ifadeleri asagidaki

gibidir;
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“Yani en azindan kanama durumlarinda ne kadar yaptigimi bakip ogrenebilivim. Hani

profilaksiyi yaptiktan sonra kanamam olmus mu diye oradan takip edebilirim.” (K5).

Alt Tema 4: Faktor Recetelendirme

Katilimcilar ilag regetelendirmeye geldiklerinde derslerden geri kaldiklarmi su sekilde

ifade etmislerdir;

“Gitmedigim igin stkinti yok. ...Annem 5-6 aydwr ¢alistigi i¢in ben babamla gidiyorum.
Bazen annemle gidiyorlar iste.” (K1).

“Cogunlukla annem gidiyor doktorun yanina ben kalyyorum disarda. Karneyi verecegiz,
alacagiz, alip gidecegiz. Bir sey de konusulmuyor zaten icerde. Neyi var ne zaman oldu?
Olmad: diyoruz. Sonra ilaci yaziyor génderiyor zaten. Ozel bir goriisme olmadig siirece
girmemin bir manast yok. Bazen ¢agiriyorlar, o da zaten mecburen, ¢agirdiklarinda da
zaten bunlar konusuluyor. Kanaman oluyor mu ne zaman oluyor? Profilaksiyi atiyor
musun? Eklem kanamalarim oldugunda ¢ogunlukla evde tedavi yapiyorum. Bir¢ogunda

gitmiyorum.” (K3).

“llac yazdwmaya ben gelmiyorum. Isterlerse hani... Kanama oldugunda bir de

isterlerse ben geliyorum.” (K5).
“Derslerden geri kaltyorum tabii konu olarak.” (K6).
“Bazen nadir yani okuldan geri kalmasin diye annesiyle birlikte gidiyoruz.” (Babasil).

“Dis randevusuna goére zaten her sey ayarlandi, artik 0 giin okul kaliyor, rapor
aliyorum, alamasam da dilek¢e yaziyoruz toplu bir sekilde. Ka¢wrdigim dersleri de
tamamliyoruz. ...Ya defter alryyorum ya da ogle arasinda hocalarin yanina gidiyorum,
ozel ders veriyorlar. Hafta sonlari cumartesi giinleri okul oluyor, o zaman alip

anlatabiliyorlar. Hocalarim konusunda sanliyim.” (K3).

Alt Tema 5: Faktor Uygulamavyi Atladig1 Zamanlarin Telafisi

“Valla gene de onem gosteriyoruz yapmaya ama binde bir bulamazsak dort-bes sefer
oldu da bulamazsak ertesi giin yapryorum. Gene yapiyorum yani sonugta. Ama giinii

akswyor.” (Annesil).
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“Ya artik o giinii pas gegiyoruz.  Bir sonraki giin.  Hani mesela pazartesi
yvaptirmadiysak Carsamba yaptirtyoruz. Sali yaptirsak sey bozuluyor bu sefer giin

araligt bozuluyor o yiizden yaptiramadigimiz giinii pas ge¢ip diger giinii bekliyoruz.’

(K4).

“O zamanlar daha dikkat ediyorum sigsme olasiligi daha ¢ok oldugu i¢in daha sakin

hareket ediyorum. Zamam geldiginde hemen yaptirryoruz zaten.” (K4).

“Mesela sabahleyin yapamayacak olursak bu sefer aksamleyin yapryoruz ama mutlaka o
giin yapryoruz. ... Aksamleyin bes, bes bu¢uk gibi yapiyoruz, okuldan gelince yani o giinii
kagcirmamaya ¢alistyoruz. ..Yani en fazla iki kere falan kagiriyoruzdur, ¢ok

kagirmiyoruz.” (K5).

“Iste arada gelemedigimde her tiirlii aksam falan yapiyorum kesin. ...Bir ayda ii¢ dort

defa oluyor herhalde. Yani annem evde olmayinca aksam geliyor vuruyoruz yani.” (K6).

Alt Tema 6: Faktor Yedekleme

Katilimcilardan birisi kanamasi oldugunda kullanmak {izere aylik recete edilen
profilaktik ilaglardan biriktirdigini ve kanamasit oldugunda biriktirdigi ilaglari

kullandigini belirtmistir;

“Aylik ila¢ yazimi oluyor bir yerin kanadiginda gidip yazdirman lazim sanirim, biz de
oraya gidemeyiz. O yiizden atmazsan elinde biraz ilag¢ bulunuyor, bir yerin acidiginda

onlart kullaniyorsun.” (K3).

“Mesela haftada iki defa aticam, 6yle konusuldu, bir defa atiyorum, dogal olarak bir
tanesi kalyor. Ya da bazen haftada iki defa atiyorum, kalmiyor. Oyle éyle birikiyor.
...Dort haftada bitecekken bes haftada falan bitiyor ¢ok uzamiyor.” (K3).

“Eklem yerlerindeki kanamada o6zellikle ayak bilekleri, ¢ok yiiriirsem zaten oralarda

meydana geliyor.” (K3).

“Profilaksiyi yazdirtyorum zaten. Profilaksilerden kullantyorum. Biriktirdigim bir-iKi

atimlik ignem varsa onlardan kullanyyorum. Ek bir yazdirma olmuyor.” (K3).
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“Profilakside iki ya da ii¢ kez atiliyor haftada sen bir atiyorsun elinde ila¢ kalmaya
baslyor bir siire sonra iki defa atiyorsun birikmeye baglyor. Bir kanama aninda onlart
kullanabiliyorsun. Hani kendini daha giivende hissediyorsun o ilaglar oldugunda. Ama

kanadik¢a tedavide elinde ila¢ bulunmuyor. Senin gidip yazdirman lazim.” (K3).

Alt Tema 7: Tedaviye Uyum Saglama

e Gosterilen Cabalar

Bir katilimci hari¢, genelde tedavilerini giinii glinline uygulamaya gayret

gostermekteydiler. Katilimcilar ifadeleri su sekildedir;
“Profilaksiyi de tam saglikli kullanmiyorum zaten.” (K3).

“Her giin o aksam zaten biz abimleyiz, abim biliyor biz giinii degistirmiyoruz. Dedigi

giin ve ayni saatlerde yapryoruz.” (K4).
“Her zaman uyguluyoruz.” (K5).

“Giinii giintine yapmaya ¢alistyoruz. Sabahleyin ka¢irmamaya, sabahleyin olmazsa bile

aksamiizeri mutlaka yapiyoruz.” (K5).

“Annem igneni vuracagim dediginde gidiyorum ignemi vuruluyorum, tekrar normal

hayatima...” (K6).

“Cok sey oluyor o, oncelikle hastaligin biraz daha iyilesmesi icin biraz daha dikkat
ediyorum. Ilaci falan hi¢ aksatmamaya ¢alisiyoruz.” (K6).

e Duygu Durumunun Tedaviye Yansimasi

Katilimcilarin  yasamlarindaki duygu akisinin tedaviye nasil yansidigi asagidaki

ifadelerde yer almistir;
“Olmuyor.” (K2).

“Ben bu igneyi hi¢ istemeden yaparsam, bu isten zevk almam act duyarim, bu. Bir isi
isteyerek ve severek yaparsam, bu mesleklerde de boyledir, onun gibi. Sonucta igneyi
attirmayacagim diyorum, annem babam at at diyor. En sonunda bikip tamam diyorum,

istemsiz olarak kendim zevk almadigim bir sey yapryorum o an.” (K3).
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“Ashinda olmuyor. Ya atiyorum sinavim kotii ge¢mistir, o anda o igneyi atacaksam yine
istemeyerek atacagim. Mutlu oldugumda da yine istemeyerek atacagim, o tamamen o an
igne ile alakali. Mutlu oldugum zamanda o igneyi atacagim igin zaten sinir oluyorum.

Yani degismiyor.” (K3).

“Pek degismiyor yine tedaviyi yapmaya devam ediyoruz. Zaten bizim diizenli oldugu icin
mutlu olsam da mutsuz olsam da yaptiriyorum. Mutlu olsam sadece neseli oluyorum

baska degisen bir sey olmuyor.” (K4).

“Mutlu oldugum zaman daha istekli yapryorum (gozleri agilyyor.) Mutlu oldugum zaman
kendimde isteyerek yapiyorum. Mutsuz oldugum zaman istemeyebiliyorum ama mutlaka

yapryoruz.” (K5).
“Tedaviyi bu pek etkilemiyor. ...Onlarin hichiri tedaviyi etkilemiyor. Igneyi ne olursa
olsun ilact aliyorum, faktorii yapiyorum.” (K6).

e Kanama Durumunda Yapilanlar
Kanama durumunda ne yaptiklar1 ve kanadiklarii nasil anladiklarini su sekilde ifade
etmislerdir;
“Buz koyuyoruz olmadi mi hastaneye.” (K1).

“Ilag, jel koyuyorduk. Isinasiya kadar kaliyor.” (K2).

“Beklenmeyen bir kanma oldugunda ilk yapabilecegim sey faktor almak yani, faktor
alinca zaten diger giinii bekliyorum. Diger giinde daha kotiiye veya iyiye gittiyse iyiye
gittiyse o giin dururum yine o giin yine faktor alirim. Kotiiye gittiyse zaten hastaneye

gidiyoruz.” (K6).

“Dozunu biz degistirmiyoruz. Hastanede degistiriyorlar. Bu idrar kanamasinda 2500
iinite falan olmustu. Iste normal olarak 1500 iinite aliyoruz. Burada bir degisme biz

yapamiyoruz.” (K6).

“Hissettigim an séyliiyorum ya da bazen soylemiyorum kendi gegebilecegine

inantyorum. Kanama olunca yani ilerledi babamin yegeni var zaten hemgire ona
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gidiyoruz damar yolu ac¢tirtyoruz. Evde sekiz saat arayla ya da on iki saat arayla

atiyoruz. Kanamanmn agirligina gore.” (K3).

“Profilaksiyi yazdirtyorum zaten. Profilaksilerden kullaniyyorum. Biriktirdigim bir-iKi

atimlik ignem varsa onlardan kullaniyyorum. Ek bir yazdirma olmuyor.” (K3).

“Kanamanin basindaysak eger on iki saate bir atiyoruz. Kanama ¢ok agirsa sekiz saatte
bir atiyorum. Bir giin iki giin boyunca sekiz saate bir atip sonrasinda ge¢mezse on iki

saate ¢eviriyorum. Fazla ilag¢ atmamak i¢in. ... Kendim karar veriyorum.” (K3).

“...Bir anda bir agr1 geliyor hareket ettiremiyorum ondan sonra belli oluyor kanadigi

hemen hastaneye gidiyoruz ilag yaptiriyoruz.” (K4).

“K. hoca ile konusuyoruz, onun gerek gérdiigii gibi yapiyoruz, hani ilact bir doz falan
uyguluyoruz, sonra direk hemen buraya geliyoruz. Kafamiza gore bir sey yapmiyoruz,

danmigiyoruz.” (K5).

Hematiiri durumuyla karsilastiklarinda, daha 6nce bu durumu deneyimlemis iseler, bol
su i¢gmislerdir. 1k kez deneyimlediginde korku duydugunu ifade etmistir. Katilimcinin

ifadeleri su sekildedir;

“Hemen bol bol su i¢meye baslyyorum, K. hocamiza falan danisiyoruz nasil yapalim

diye. Hani ilacum varsa elimde ila¢ yapryoruz sonra hemen buraya geliyoruz.” (K5).

“Hi¢bir sey hissetmedim. Yani biraz kan gelince ben de sey oldum. Biraz bir korku oldu
ilk defa gelmisti. Ondan bir sey oldum. Ikinci defa geldiginde zaten hichir sey olmadi.”
(K®6).

“Ama benden gizlemigti kanmaswni.” (Annesi6).
“Evet.” (K6).

“Iki giin durmadan su iciyor ben de diyorum G. sen niye durmadan su iciyorsun? Ilk
yattigimizda bayagi su igirdiler ya o simdi saniyor ki su i¢tigi zaman geger.” (AnNesi6).
“Dogru bir sey yaptum yani ben.” (K6).

“Iki giin 6yle kan gitmis benden gizlemis. Lavaboya gidip geliyor benden gizliyor. O dan

sonra ikinci giinii baktim geldi yanima anne sana bir sey séylesem kizmazsin dimi bana
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1

G. kizmam niye kizayim dedim. Idrarimdan kan geldi ama bugiin diizelmis diyor.’

(Annesib).

“Diizelmigti (giiliiyor). Gegen giin gittigimizde ¢ok su igirdiler ondan ben sey yaptim
yani.” (K6).

Bir kanama meydana geldigini eklemde olusan kisitlama, agirlasma, agri, 1s1 artisi,
topallama, morarma, sislik ve renk degisikligi gibi semptomlardan anladiklar1 ifade

etmiglerdir;

“Eklemde oldugunda kisitlama oluyor. Tam hareketlerini yapamiyorsun. Dirseklerde
olunca tam agcamiyorsun. A¢tigin an zaten bir sey hissediyorsun. Biraz agirlasma gibi

oluyor. Oyle oluyor. Bu sekilde hissediyorum. Bir hareket yaparken agri hissediyorum.”
(K3).

“Bir yere ¢arptigimda ya da zorlandigimda once hareket kisithligi oluyor sonra isi

artiyor hareket ettiremiyorum.” (K4).

“Idrardan kan geldigini goriince anladim zaten... Koyu, koyu kirmizi geliyordu. Pembe
renkli oldugunda bile anlyyorum ki kanama baslad: artik. ...Eklem kanamast oldugunda
zaten direk ortaya ¢ikiyor hareketimde bir kisitlama oluyor, topallama oluyor. Sislik
oluyor. Sicaginla anlasiimiyor. Sonra baktigimda morardigini goriiyorum bakiyorum ki
Kaniyorum. Eklemlerimde o zaman fark edebiliyorum. Hemen hareketimde kisitlama
oluyor kanamaya basladigimi anlyyorum artik ama bazen morarmada olmayabiliyor.”

(K5).

“Mesela ayak bilegim sisecekse nasil hissederim. Hareketlenmede kisitlama olur.
Sistigini hissediyorum. Yukar: asagi yaptigimda hareket kisitlamas: biraz agri oluyor.

Onlari falan hep biliyorum zaten ben. Ogrendim. Kendim 6grendim.” (K6).
Tema 2: Inhibitérde Faktor Uygulamasim1 Zorlastiran Durumlar

Bu tema altinda hasta ifadelerinden yola ¢ikarak “Damar Yolu Problemleri”, “Tedaviye
[liskin Problemler” ve “Psikososyal Zorluklar” alt temalar1 ile tedavi uyumunu
zorlastiran durumlar incelenmistir. Ikinci temanin alt temalarma bakildiginda biitiin

katilimcilarin tedaviye iliskin problemler ile ilgili, bes katilimcinin da damar yolu
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problemleri ve psikososyal zorluklar alt temalarinda ifadelerinin oldugu goriilmektedir

(Sekil 5).

Sekil 11: 2. Inhibitérde Faktor Uygulamasim Zorlastiran Durumlar

2.2. Tedaviye iliskin Problemler 2.1. Damar Yolu Problemleri 2.3. Psikososyal Zorluklar

Alt Tema 1: Damar Yolu Problemleri

e Damar Yolu Girisim Problemleri

“Bazen bulunmuyor ondan sonra kiziyorum ona. Ayagimdan zaten istemiyorum mecbur

bazen oluyor.” (K 1).

“Denize gitmistik orada damar yolu bulamamistik. Denize girdi girdi tuzlu su ¢ekti mi
ne yaptiysa degil mi? Damar bulamiyorduk en sonunda bulduk ama seye gittik

hastaneye.” (Babasil).

“Uygularken damar yolu sikinti, braniille agsan onu zaten tasiyorsun o daha sikinti.

...Carsamba giiniinden pazar giiniine kadar kalyyor, o aralar atiyorum zaten.” (K3).

“Damar yolu bulmakta zorluklar oluyor. Hem de damarlar zedeleniyor. ...Iz kalmas
¢ok sikinti degil de damar zedelenince daha sonra oralardan yapilmiyor, artik igne
girince damara gelmiyor artik. Damarlart degisik degisik kullaniyoruz. Mesela bir-iKi
ay buradan yaptirinca artik sonra buralara gegiyoruz. Oralar dinleniyor sonra bir daha

buraya gegiyoruz.” (K4).

“Sadece bazen kendim ag¢maya calistigimda agamiyorum, yani bazen agamadigim

oluyor. ...Zaten her yerime kendim ag¢amadigimdan bir tek kullandigim yer var. (Sol
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bilegini gosteriyor.) Kollarimdan falan fazla acamiyorum elin oraya erismedigi icin

diger elimle ilac falan tutmam gerekiyor.” (K5).

“Iste aksama kaldigi zaman ben damarini bulamiyorum o sorun bana. Béyle giindiiz
olacak damarlarini buluyorum. Aksam olunca damarlarint bulamryorum. Damarlar: da

biraz ince ya bilmiyorum G. nin damarlart da ¢ok zor yaa.” (Annesi6).

“Surada bir damar vardi, ¢ok giizeldi. Igne izleri hep var burada (sag brakial bélgeyi
gosteriyor.) Her hafta intraket takiyorduk, her hafta her hafta bu damar kendi kendine
yok oldu. Su an burada damar diye bir sey yok yani.” (K6).

“...Evet, su an tag gibi burasi. Yani burada onceden bayagi soyle baya bir biiyiik damar

vardt ful intraket buradan hi¢ normal kelebek falan degil, ful intraket takiyorduk.” (K6).

“Aslinda intraket daha iyi damarlar dinleniyor. Mesela pazartesi taksan cuma giintine
kadar duruyor, oradan veriyorum ilaci, diger damarlar dinleniyor biraz. Cuma giinii
ctkariyorum. Cumartesi pazar zaten yapmiyoruz. Tekrar pazartesi ya kelebekle

yapryorum ya intraketle.” (AnNesi6).

“Yani mesela o intraketi daha takamiyorum yani fazla. Sadece kelebekle

yapabiliyorum.” (Annesi6).

“Ama intraket sey oluyor bana okulda zorluk ¢ikariyor. O yiizden ben intraket
sevmiyorum. ...Mesela takiyorum buraya takinca buraya okula gitmedim ben buraya
takinca (el iistiinii gosteriyor.) Bayagi bizim okulda ¢ok simaritk ¢ocuklar var. Bayagi

merdivenden asagi u¢uyorlar.” (K6).

“Sey olunca mesela elimde damar falan ¢ok sey olunca mesela annem vursa mesela
birinciyi vurdu, ikinciyi vurdu o zaman damara giremediginde orada biraz sey oluyorum

ben... Evet, orada tamam birak diyorum vurma. Iste yarin falan vururuz. Arada éyle

oluyor.” (K6).

“O sekilde gonderemiyorum iste. Taktigim zaman gonderemiyorum G.'’yi. Hani okulda
G. 'nin arkadagi bilmeden elini ¢ekse, o anda damardan kan atar. Korkuyorum yani. O

yiizden gonderemiyorum yani.” (Annesi6).
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Annesinin, katilimcmin kola igmesine bagli damar yolu agmada sorun yasadigini su

sekilde ifade etmistir;
“Bir de ben farkina vardim bunun kola i¢tigi giin hi¢ kan gelmiyor.” (Annesil).
“Evet. Hi¢. Bir damla kan gelmiyor.” (K1).

“Igneyi sokuyorum béyle igneyi soktum. Ucunda bir damla kan géziikiiyor béyle sonra

bir daha hi¢ akmiyor. Ug sefer dort sefer dene aymi damara girivorum yani belli.”

(Annesil).
“Hi¢ olmuyor.” (K1).

“Yani farkina vardim ii¢ dort aydir olmuyor. O giin kola i¢cmek yasak. Bence etkisi var
yvani. Ama igmedi mi rahatlikla buluyorum yani hele bu ara tek seferde buluyorum.”

(Annesil).
“Ciinkii icmiyorum.” (K1).

“O giin iste mesela persembe giinii yapacagim siirede dedesi ekmek arasi ismarlamig
pepsi icti bir bucuk kiloluk mu ne ii¢ bardak bile ictim dedi o zaman. Yapacagim aksam
oldu yapacagim yavrum ictim mi bugiin kola dedim. O zaman da sordum yine kendi de
biliyor bastan hi¢ hazzetmiyorum kolayr zaten. Fanta'yi icte diyorum kolayr i¢me
diyorum hani ne oldugunu bilmiyorum diye kiziyorum zaten. Kanminda rahatsizlik var
boyle diye iiziiliiyorum yani. Vardwr zarar: yani onun diye. Iki ii¢ kere mi dért kere mi ne
denedim yani ucuna béyle... Soyle yapryorum ben kelebekle yapiyorum o ilaglarin
i¢inden ¢ikanla. Bir damla soyle siyah gibi goziikiiyor sonra hi¢ akmiyor ama normalde
obiir tiirlii icmedigi zaman i¢medim anne diyor girdin mi hemen doluyor hortumu yani.
Ug dort kere bile olmustur yani iic-dért ayin icinde icti mi yapmayr veriyorum.”

(Annesil).

e Istenmeyen Yerden Damar Yolu Acilmasi

“Avagimda oldugu zaman oluyor. ...Simdi annem buradan yapalim diyorum ben
buradakini daha ¢ok begendim hala daha var. Ben buradakini begendim buradan

yvapalim diyorum annem buradan yapalim diyor. (Kendi gésterdigi damardan farklr bir
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damar gosteriyor.) ...Babam simdi elimde bulamadik mi ayagindan yapin diyor. Ben de

ayagimdan olmasint istemiyorum.” (K1).

e Cilt Biitiinliigiiniin Bozulmasi (Igne Girisinin Verdigi Rahatsizlik)

“Onceleri daha zor gelivordu. Simdi alistim ama gene de iste... (gozleri doluyor.) Biiyiik
bir sey yani eviadina kendin igne batirmak. Ikimiz beraber aglaya aglaya yapiyoruz

mesela...” (Annesil).

“Kelebekle agsan haftada iki defa deliniyorsun iki defa, bir atsan da anlik yani.
...Haftada iki defa damarim deliniyor bir siire sonra damar sertlesmeye basliyor,
attigim ilagtan dolayi. Damarlar: degistirmek zorunda kaliyorsun, e bir siire sonra tiim
damarlarin istemsiz olarak sertlesiyor ve bu sefer igne girdiginde daha fazla aci
duyuyorsun eskisine gore bu sikinti yaratiyor. ...Ama bir de zaten iki giin ii¢ giin izi
kaliyor damar yolunun, o seyi var. Branmiil taktirirsan ti¢-dort giin kaliyor, onunla

hayatint gecirmeye devam ediyorsun, onunla okula gidiyorum geliyorum.” (K3).

“Arkadaslarim alisti artik ilk basta tabi herkes bakiyor falan hocalar soruyor ne oldu,
onlara teker teker aciklama yapmak zorunda kalvyorsun, bazilart anlamiyor daha da

ag¢iyorsun, bazilari gegistiriyor, her insanin bakmasi da rahatsiz ediyor.” (K3).
“Kollarda izler kalyyor.” (K4).

“Evet, igne izleri falan hep var burada. Burasi artik damar degil yani burada damar

diye bir sey yok.” (K6).

Alt Tema 2: Tedavive Iliskin Problemler

e Faktor Konusunda Olumsuz Diisiince

“Daha az olsa ve kolay olsa daha kolay olur bence. Mesela damar yolundan degil de

igcmek gibi.” (K1).
“Icecek bir sey olsun diyor, icecek bir sey olsa icecekmis.” (Annesil).
“Vallahi bir saat olsa gene i¢erim.” (K1).

“Ilactan hic memnun degilim. ...Yok. Bir bu iste hi¢ sevmiyorum ilag almayr” (K1).
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“Haftada bir kere olsa tamam. Iki kere olunca camim sikiliyor yaparken. Hig¢

sevmiyorum gergekten. (Yiiziinde bir tiksinti ifadesi var.)” (K1).

“Onceden damarim sisiyordu vuruldugu yerden artik sismiyor. Deri altindan yapiyorum

sigsmiyor.” (K2).

“Digeri de acitmiyordu bu da acitmiyor. Evet ama bu daha iyi. .... F. zordu. F.’de ¢ok
ayagim  sisivordu, bunda hi¢ sismiyor, yiiriiyebiliyorum. Onceden F.’de hep
emekliyordum, sigiyordu. ...O bazenleri kanatiyordu bu hi¢ kanatmiyor. ...Kaniyordu
bazenleri, sisiyordu, zor bulunuyordu damar yolu ama bunda hi¢ damar yolu bulmamiza

gerek yok direk yapiyoruz, geciyoruz.” (K2).

“Zaten ilacin etkisi maksimum 24 saat sonra gegiyor. Hadi 36 olsun, biz bir yerimiz
acidiginda iki saat arayla atyyoruz. Sabaha okula gitmeden alsan, zaten okula ¢ok fazla

yiiriimiiyorum. Yani hi¢bir ige yaramiyor.” (K3).

“Ben bu igneyi hi¢ istemeden yaparsam, bu isten zevk almam aci duyarim, bu. Bir isi
isteyerek ve severek yaparsam, bu mesleklerde de boyledir, onun gibi. Sonuc¢ta igneyi
attirmayacagim diyorum, annem babam at at diyor. En sonunda bikip tamam diyorum,

istemsiz olarak kendim zevk almadigim bir sey yapryorum o an.” (K3).

e Faktor Uygulamasmin Zaman Alic1 Nitelikte Olmasi

“...Ama bes dakikada yapinca da olmuyor ki. Yarim saat en asagi.” (K1).
“Evet ti¢ siringa oluyordu.” (K2).

“Igne atimi 15-20 dakika siiriiyor, ilactan 6tiirii F. kullandigim icin. ...Hazirlams sekli
diyeyim. F. bes dakika atiliyor diye soylendi digerlerinde oyle bir kisitlama var mi
bilmiyorum sanwrim yok, o yiizden o degisiyor, hazirlanis sekilleri degisiyor.” (K3).

“...Ama F. 500°den dort tane atiyoruz biz. Ama R. Hanim demisti degil mi onu? Bunu
bir tanesini bes dakikada bitirin hani damarlar: dedi etkiliyormus herhalde, onu béyle
artik T.’de saatlerce boyle dura dura, rahat ettirmek icin elimden geleni yapmaya
calistyorum, yastik, kirlentleri koyuyorum sey olmasin diye ama o bile bize sey oluyor.”

(Annesi3).
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“Yarum saat falan siiriiyor yavas yavas verdigimiz igin.” (K5).
e Semptom Algist (Azalmasi-Dalgalanmasi-Yasanmiyor Olmasi)

“Beni zorluyorlar, bosu bosuna atiliyor o igne, sonugta bir yerim acimiyor, kanamam

yokK. ...Bir de degim gibi bir yerim acumiyorsa neden atryim ben de bu var?” (K3).
“...Yok, atmaywnca daha rahat hissettim, sonugta damar yolu agilmuyor, bir sey olmuyor,
kanama zaten olmuyor, o yiizden daha rahat.” (K3).

e Faktori Saklama Kosullar1

“Dolapta saklama kosullarindan memnun degiliz, ¢cok yer kaplyor.” (K2).

“...Evet, buzdolabinda.” (K5).

“Mesela tist tarafi ilaglar i¢in aywiyoruz. ...Buzdolabimin iist kismi ona ait.” (Babasi5).

e Tedavi Merkezinin Uzaklig1
“Aylik ila¢ yazimi oluyor bir yerin kanadiginda gidip Yazdirman lazim sanirim, biz de
oraya gidemeyiz. ...E herkes Izmir’de yasamiyor disaridayiz. Bir yerim acidiginda apar
topar Izmir’e gidiyorum. Bu sefer derslerden daha da kaliyorum. Bir de orada

ugrasiyoruz. Onlar zaten cabasi.” (K3).

“Bir tek ilag stkinti oluyor. Haftada ii¢ kere hastaneye gidiyoruz.” (K4).

“Kendimizin yapmas: tatilde de daha ayricalikli oluyor. Hastaneler yapmiyor. Uzaklara

gidiyoruz.” (K4).
“Beni takip eden bir doktor yok orada. ...Yakinda bir yer olsaydr daha iyi olurdu ama

olmadigi i¢in mecburen buraya gelmek zorunda kaliyoruz. En yakin burasi.” (K5).

“Hay1r otobiisle gidiyoruz. Mesela buradan otobiise biniyorum. Tepebasi 'nda iniyorum.

Oradan tramvaya biniyorum oradan tekrar G.'yi ¢eke ¢eke gaotiiriiyorum.” (Annesio).

Alt Tema 3: Psikososyal Zorluklar

Genglik Doneminde Olmasi (12-18 yas)
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“Kiiciikken tedaviye daha fazla uyum sagliyordum dogal olarak. ...Kiigiikken insanin
diisiinme bicimiyle benim su anki diistinme bicimim farkli, ben o zamanlari olanlar
diistinemiyordum, tedaviye uyum saglyordum. Artik sorgulamaya basladim, simdi

sorgulamaya baslayinca uyumsuzluk ¢ikti.” (K3).

“Mesela profilaksi, ben onun koruma ama¢li oldugunu biliyordum ama
sorgulamiyordum. Ne isime yarayacak diye. Biiyiiyiince sorgulamaya bagladim bir¢ok
seyi, o yiizden de atmadim, bir yerim acimadi, demek ki bir yerim actmiyor dedim. Bu

kaniya vardim. Atmamaya basladim mesela.” (K3).

“O seydi yaa gegen sene de internet vardi, internet ben ¢ok oynamak istemiyordum, ¢ok
icerde kalmak istemiyordum. Yani gegen sene ¢ok ¢ocuk gibiydim bdyle yani hep gezmek
istiyordum disardan iceri girmek istemiyordum yani bayagi mahallede oynayan ¢ocuk
vardi. Biz ¢ikiyorduk ben bayagi kosturuyordum. Buradan c¢ikiyorduk bayagi bir
kosuyordum top oynuyordum hi¢ durmadan oynuyordum yani (giiliiyor). Gegen sene hig
dikkat etmiyordum gercekten sanki hastalik yokmus gibi ben davraniyordum. O yiizden
cok sisiyordu ayagim dizim her yerim sisiyordu. Bu sene dikkat etmeye basladim. Gegen

sene yani sikilmaktan oluyor yani evde kalmak istemiyordum ondan.” (K6).

e Unutkanlik

Bir Kkatilimci, tedavi uygulama giinleri her ne kadar belli olsa da bazen tedavi

uygulamay1 unutulabilmekteydi;

“Yok genelde ben zaten genelde unutuyorum yani bazen hatirliyorum arada

unutuyorum. Annem arada unutuyor, ben hatirlatryorum.” (K6).

“Bilgisayar oynadigim durumlarda unutabiliyorum. Zaman c¢abuk gegiyor bilgisayar
basinda.” (K6).
. Yasam Tarzma Miidahale Olarak Gérme

“Onceden daha sik yasaniyordu ama simdi simdi annesinin de Ozgiiveni iyi nereden
olursa her tiirlii vuruyor. Onceden vuracagim diye kendinden gegiyordu (giiliiyor).”
(Babasil).

“Cok kotii bir durum ama. (K1 giiliiyor.)” (Annesil).
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“Yok, atmayinca daha rahat hissettim, sonugta damar yolu agilmiyor, bir sey olmuyor,

kanama zaten olmuyor, o yiizden daha rahat.” (K3).

“Yok sey oluyor, genelde arabayla gelip gidiyoruz. Sabah babam arabayla birakiyor.
Oslen arabayla... Yani okula ful arabayla gidip geliyoruz.” (K6).

“Evet orada sorun oluyor bize. Mesela babasi siirekli burada degil. Servise falan da
bizim giiciimiiz yok o kadar G.’yi her giin gotiiriip getirmesi i¢in. Babasi bazen
gotiirtiyor. Bazen de olmayinca mecbur kaliyor, gonderemiyorum. Ciinkii dizinde sorun

var ya. Okula baya yokus ¢tkiyor.” (Annesi6).

“Mesela eklemimden oldugunda yiiriiyemiyorum. Oraya gidesiye kadar bu sefer
annemler ugrastyor tekerlekli sandalye alip geliyorlar. Ben orada zaten ayak bilekleri
agrili oluyor orada bekliyorum. Ilacin gelmesi, atimi... Zaten o ila¢lar sayili geliyor.
Onlart atiyorsun bir siire sonra yine kendiliginden ge¢cmesini bekliyorsun. Oraya da

gidince ¢ok asir1 bir sey olmuyor.” (K3).
e Okula Devam Zorunlulugu
“O giinler evet. Pazartesi persembe giinleri. ...Oglen gitsek olur da...” (K1).

“E Herkes Izmir’de yasamiyor disaridayiz. Bir yerim acidiginda apar topar Izmir’e
gidiyorum. Bu sefer derslerden daha da kaliyorum. Bir de orada ugrasiyoruz. Onlar

zaten cabast.” (K3).

’

“Yok. Aksam gittigimiz i¢in. Okula gittigim icin giindiiz yaptiramryorum iste aksam.’
(K4).

“Okula gidiyor ya o yiizden aksama yapryoruz.” (Annesi4).

“Ya hemgire hamum bizim tek seyimiz bu sey de diizgiin olsun, yani kanamalar: falan

oldugu zaman biz derslerden ¢ok geri kalyyoruz. Mesela bu hafta gitti.” (Babas15).
“Bir hafta gitti.” (K5).

“Evet ben seyi diisiiniiyorum. Lisede falan devamsizilik sorun olur mu bir sikinti ¢ikar mi

onu merak ediyorum.” (K6).
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“Onun igin sey mesela gegen Sene ¢ok devamsizlik yapti da hatta sey yaptilar para
cezast geldi bize. Gittik biz basvurduk hani rahatsiz falan raporunu falan gotiirdiik. Sey

dediler, istiyorsaniz eve 6gretmen gonderelim hani derslerinden geri kalmasin diye”.

(Annesi6).
“Bu birinci donem 40 giin falan. Ikinci donem iki hafta oldu galiba.” (K6).

“Mesela sey oluyor, ayak parmagim sisiyordu benim. Ama ayak parmagim sisince
gercekten basamayacak duruma geliyorum. Orada annem diyor ki gidersin falan iste
ondan ben sey oluyorum. Iste o engel oluyor yiirimeme, daha c¢ok sisecegini
diistintiyorum. Mesela ayak bilegim sisince sistigini biliyorum yani kanama oldugunu
biliyorum. Sonra okula gitmeyeyim simdi ben diyorum simdi gidince yiiriiyecegim sirada
oturcam kalkacam teneffiiste falan yiiriiyecem ii¢ dort saat mecbur yiiriiyecegim daha
cok sisecek yani biliyorum ben. Iste o yiizden o giinler gitmiyorum. ...Kokuyorum yani

sisince daha ¢ok devamsizlik olacak. Sisince bir hafta falan siirebilir.” (K6).

e Ailenin Diger Ihtiyaclarmi (Sosyal) Karsilamada Zorluk

Ailenin katildig1 birtakim etkinlikler nedeniyle tedavi giiniin aksadigmi katilimci su

sekilde ifade etmistir;

“Yani su oluyor bir problem oluyor mesela o giin yaptiramiyoruz. Ama ondan sonra hep

>

giinlerinde saatlerinde aksatmadan devam ettiriyorum. Ama stkintilar oluyor bazen.’

(K4).

“Diigiine gittik iste. O giin iste hastane yok yaptiramadik. Oyle kaliyor bazen. Oldugu
oluyor yani. Arada bir sik degil iki ayda bir.” (Annesi4).

“Béyle bir durum oldugu zaman yaptirmamistim. Diger durumlarda hep yaptirdim.”

(K4).
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Sekil 12: 2. Inhibitérde Faktor Uygulamasim Zorlastiran Durumlar

.2.2. Tedaviye iliskin Problemler
.2.1. Damar Yolu Problemleri
2.3. Psikososyal Zorluklar

Sekil 6’da ikinci temanin alt temalarina ait kac tane kodlama yapildig1 goriilmektedir.
Bu sekilde, ii¢ alt temanin da neredeyse esit Olglide faktdr uygulamasii zorlastiran

nitelikler oldugu goriilmektedir.
Tema 3: Inhibitérde Faktor Uygulamasim Destekleyen Durumlar

Bu tema altinda katilimci ifadelerinden yola cikarak “Cocuk”, Tedavi Merkezi” ve
“Aile” alt temalar1 altinda faktor uygulamasimni destekleyen durumlar incelenmistir. Sekil
7°de alt1 katilimcinin ¢ocuk alt temasindan, bes katilimcinin tedavi merkezi alt

temasindan ve ii¢ katilimcinin da aile alt temasinda ifadeleri oldugu goriilmektedir.
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Sekil 13: 3. Inhibitérde Faktor Uygulamasimi Destekleyen Durumlar

6 6
5 5
4
3
2
1
3.1. Cocuk 3.3. Tedavi Merkezi 3.2. Aile

Alt Tema 1: Cocuk

e Inhibitorlii Olarak Profilaksi Almak

Inhibitdrlii hemofili olarak profilaksi tedavisi almanin katilimcilarm hayatlarinda olumlu

etkisi oldugu goriilmektedir. Katilimcilarin bu yondeki ifadeleri se sekildedir;

“Hemofili hastalig1 bizim goziimiizde ¢ok biiyiik bir hastaliktt ama sonra profilaksi ile

islerin daha kolay oldugunu gordiik.” (Annesi 2).
“Inhibitér olunca biraz daha fazla dikkat etmem gerekiyor.” (K3).
“Daha saglikli bir birey gibi. Hastaligimin farkinda bile olmuyorum bazen.” (K4).

“Bayagr kanamayr falan durdurmaya yariyor. Kanama olunca falan yararini
goriiyorum. Normal durunca kanama daha kéti oluyor. Ila¢ alinca kanamay:
durdurdugunu hissedebiliyorum. Mesela aksama dogru o kanama olan yer daha

diizeliyor, hissediyorum.” (K6).

“Yok, onceden faktorii aldigim giinlerde daha ¢ok oynamak istiyordum. Yani diyordum
simdi sismez falan. Zaten oynadiktan sonra eve gelince hissediyordum yani yavas yavas

boyle sey oldugunu hissediyordum.” (K6).

“Seyi o faktorii alinca inhibitoriin diismesini ilk defa duymustum orada. O yiizden ben

de artik igneyi daha dikkate almaya basladim. Inhibitér sey olsun diye.” (K6).
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“Zor oluyor. Eskiden seydi ayak bilegim sisince iti¢-dort giin sis kaliyordu, anca oyle
iniyordu. Simdi mesela sistiginde bir ya da iki giin oluyor.” (K6).

e Profilaksinin Yararlarmi Fark Etmis Olmak

“Y. hocaya sormustum ¢ok degil mi pazartesi 2000 ¢carsamba 1000 cuma 2000 hani ¢ok
dedim hocam. Dedi ki, annesi bunun F’ye hi¢hbir zarart yok dedi. F.’yi korumak igin
diiserse bir yerini ¢arparsa iste. Zaten oyle oldu yani. Bende rahat ettim. Diisse de
carpsa da artik hi¢bir sey olmuyor. Bunlar 6yle bir doviigiiyorlar ki ikiziyle gorsen ertesi

sabah kalktim baktim hicbir sey olmamisti. Gergekten faydasi oluyor yani ilacin.’
(Annesi4).

“Koruyor abla. ...En ufak bir yere ¢arpsan bile hemen siserdi simdi 6yle degil. Kolay
kolay sismiyor. Ancak ¢ok hizly ¢arparsan. Oda bir- iki giine gegiyor yani eskiye gore

ilag almadigim zamana gore ¢ok koruyor.” (K4).

“Evet en azindan giindiiz koruma amach profilaksiyi uyguluyoruz her sabah. Koruma
amaglt hani bir sey ¢carpma, burkulma, diisme aninda biraz daha etkisini gostersin diye
bu yiizden uyguluyoruz. ...Korktugum icin degil, koruma amac¢l yapmak istiyorsun

kendimize bir sey olmasin diye, korktugumuz icin degil.” (K5).

“Aldigimiz tedavi koruma oldugu icin o yiizden fazla gelip yatmiyoruz. ...Onceden
profilaksi kullanmiyordum. Sadece bir sey oldugunda alvyordum. Dort- bes sene dnce.

Mesela 15 giin i¢inde iki kere geldigim bile oluyordu.” (K5).

e Damar Yolu Girigsiminin Kolay Olmasi

Katilimcilar, faktorlerini dnceden deneyimledikleri ve damar yoluna girmekte sorun
yasamadiklar1 bilinen damari kullandiklar1 goériilmistir. Katilimcilarin bu konudaki

ifadeleri asagidadir;
“U¢ dort tane var. Bir hafta birinden bir hafta birinden dyle.” (K1).

“Déniigtimlii yapin dedi eve gelen hemsgire. Cogunlukla ayarlayin dedi. Basta sag elini
sonra sol elini doniisiimlii yapin dedi ama bulamayinca mecbur gene yapiyoruz ayni.”

(Annesil).
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“Kendime damar yollart belirledim, onlari ayarladim. Benim girecegim damar yolu
ayri, anneminki ayri, braniil taktirdigim ayri. Oyle bir sey sagladim kendime. ...Genelde
el tstii taraflarim benim girdigim, burada annemin girdigi burast da braniil zaten.

(Annesinin girdigi sag brakial, sol kol braniil igin.) El iistleri de benim.” (K3).
“Evet. Su bilekteki. (Sol bilegini gosteriyor). ... Daha kolay oluyor oradan.” (K5).

e Hastaligin1 Kabullenmek

Katilimcinin  hastaligin1  kabullenmesi hastaligin  kosullarina uyum saglamay1

kolaylastirmis oldugu ifadeleri su sekildedir;

“Bu sene yani... Insan biiyiiyiince cok sey oluyor, bir senede ¢ok fark yok herhalde
bilmiyorum oladabilir. Iste yani boyle sikilyyorum falan, artik hastaligimi biliyorum top

oynayinca sisecegini de biliyorum ayagumin.” (K6).

“Evet, sisiyordu. Ben gisecegini bile bile oynuyordum (Giiliiyor). ...Cok giizeldi,
arkadaglarimla top oynamak. (Giiliismeler) Kostura kostura ¢ok top oynuyordum. ...Hig
iceride durmuyordum ben baya disarda oynuyordum. Her hafta da bir yerim sisiyordu.
WArtik hastaligima dikkat etmeye basladim ¢iinkii yani su an hi¢ kosturmuyorum,
hareketlerime dikkat ediyorum. Bir yere ¢arpmamaya falan c¢alistyorum, oyle yani.
Gegen sene hi¢ umurumda degildi hastalik yani baya ben ¢ok oynuyordum disart

¢tkiyordum baya duvarlara falan tirmaniyordum (giiliiyor).” (K6).

“Yok artik eskisi gibi degil masallah hani nasil diyeyim artik biliyor hastaligini, 6nceden
oyle degildi hani ¢ocuktu ya mesela top oynayan g¢ocuklara hevesleniyordu. Mesela
bugiin ignemi yaptim top oynayabilirim kafasindaydi ama simdi oyle degil simdi
hastaligini farkinda ya artik oynamiyor.” (Annesio6).

e Kanama Korkusu

Olgularda hedef eklem gelismis olmasi hareket kisithiligi getirmese de sonrasinda

kanama olasilig1 agisindan endise yaratmaktadir;

“Yok onlar engellemiyor ama sonrast soru isareti tabi kanama olup olmayacagi...”

(K3).
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Genel olarak hastalarda kanama korkusu vardir. Kanama korkusu, tedaviyi diizenli
almaya ve kanamaya neden olabilecek aktivelerde smirlama getirdigi su ifadelerde

goriilmektedir;

“Kanama sik sik oluyordu haftada iki kere ii¢ kere oluyordu onu énlemek icin bizde ilag
yaptiriyorduk simdi daha iyi ama énceden ayda bir kanamam oluyordu, simdi yilda olsa

bile kanama olmuyor kanama daha ge¢ oluyor.” (K4).

“Almaywinca bir degisik oluyor her an sisecekmis gibi oluyor sanki. Sanki her an bir

verim sisecekmis gibi oluyor.” (K4).

“Bu sene biraz daha dikkat etmeye bagladim ciinkii hastalik kotiiye gidebilir yani bir
yerim kanasa falan orast daha sakat falan Allah korusun olabilir yani, kétii olabilir. O

yiizden bu sene daha ¢ok dikkat etmeye basladim.” (K6).
“Yine bir yerim falan sismeseydi yine oynardim yani arkadaslarimla falan.” (K6).

Alt Tema 2: Aile

e Diger Aile Uyelerinden Birinin Hemofili Olmas1

“Iyi onunla ya. Olumlu etkiledi. Bir yerim acidiginda falan destek oluyor. Vakit
geciriyoruz sikintt yok yani. ...Agrim falan olunca geliyor yanimda oluyor siirekli. Onun
yamimda olmast bile yetiyor o an. En azindan halinden anlayan biri var. Benim
yvasadiklarimi O da yasadi. Anlayan biri ¢ikiyor. Annem ne kadar yamimda olsa da
cekmedigi icin o acuyt bilemez. Benim aciyan bir¢ok yerim abimin de acumistir o yiizden

biliyor. Ilgilidir yani.” (K3).

“dile olarak ¢ok daha cahildik. Hastalik konusunda cahildik yani. Hastaligin ne
oldugunu bilmiyorsun, kanama olunca ne yapacagint bilmiyorsun ve ¢ok fazla ilag
bulunamiyordu. Bende kotiiydii. Bunlar: yasadiktan sonra mesela dizlerim ¢ok kotiiydii
benim ozellikle kardesimin dizlerine ¢cok dikkat ettik. Hichir sikinti yok Allaha siikiir.
Kendi ¢ektigim zorluklar: O’na ¢ektirmemeye calistyorum. T. daha olumlu etkilenmig
oluyor bu durumdan bana gore. T. dogru diizgiin hastanede yatmadi ama benim bir
dizim sistigi zaman bir hafta iki hafta hastanede yattigimi biliyorum. Benim daha agwr

ge¢misti ¢ocukluk zamanim. Sonradan degisti de.” (Abisi3).
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“Cok bir seyin farkinda degildik. Mesela su an profilaksi kullanabiliyoruz. Hemen
gegirebiliyorsun. Hastaneye gitmene bile gerek kalmayabiliyor. T.’nin dedigi gibi
ayagim aksadigr zaman ben biliyordum o ayagin sisecegini. Bende ¢ok olumsuzluk
yvasandi da T.’de o olumsuzluklarin hi¢biri yasanmad: yani. Bir de T. ye etken olarak

babamin bir isi olsa ben yardimct oluyorum benim isim olsa babam gétiiriiyor. T. nin

imkanlart biraz daha fazla.” (Abisi3).

e Aile Desteginin Olmasi

Her hafta belirli gilinlerde tedavi almak zordur. Bu durumda ailenin israrci tavirlari

tedaviyi almalarina katki saglamistir;

’

“Ben yaminda oldugum zaman hi¢ sikinti olmuyor olmadigim zaman hahaha.’

(Babasil).

“Simdi annem buradan yapalim diyor Ben Buradaki daha ¢ok begendim hala daha var.
Ben buradakini begendim buradan yapalim diyorum annem buradan yapalim diyor.
(Kendi gosterdigi damardan farkli bir damar gosteriyor) ...Babam simdi elimde

bulamadik mi1 ayagindan yapin diyor. Ben de ayagimdan olmasini istemiyorum. Oyle.”

(K21).
“Bir sey olmaz ne olacak diyorum.” (Babasil).
“Yani durdugu yetiyor (Giiliiyorlar baba ile).” (Annesil).

“K. Hoca haftada bir tane olsun at diyor ya biz yine bir tane atiyoruz camm.”

(Annesi3).
“Zorla.” (Abisi3).

“Zorla muhakkak tabi babasi diye diye ben diye diye. Bir sey degil ama tik diye

giriyoruz.” (Annesi3).

“Genelde beklemedigim yerlerden kanama falan olunca dayilarima falan soruyoruz,
onlar daha bilgili oldugu icin, onlara biraz danisiyoruz. Oyle yani normal olarak

onlardan akil aliyorum ben. Yani simdi ne yapayim ne yapayim diye.” (K6).

89



Alt Tema 3: Tedavi Merkezi

e Tedavi Merkezinin Yakin Olmasi

“Okula gittigim icin giindiiz yaptiramiyoruz iste aksam... Hastanede yakin oldugu icin
hemgireler de tamdik problem olmuyor. ...Hemsirenin tamdik olmasi, hastanenin yakin

olmast bunlar bizim i¢in kolaylik.” (K4).

e Saglik Profesyonelleriyle Iletisim

Hekim

“Biz ne yapryoruz ¢ok sikisirsak K. hocaya ya telefonla ya da mesaj yoluyla ulasiyoruz.
O da mesajla sunu sunu yap der. Onun dedigi sekilde hareket ediyoruz.” (Babas15).

“Yok numaras: falan yok bizde. Mesela K. hoca ile konusuyorum, bizim buradaki

doktorla konusamryorum.” (Annesi6).

“...0 zaman G.’nin ilaglarimi dogru diiriist yapmiyorduk. Mesela hastanede takip
edildigi zaman demiyorlar ki su ilaci diizgiin yap. Doktordan kendim sahsen oyle bir sey
almadim yani. Demiyor ki annesi sunu diizgtin yap bak inhibitoriinii diizeltmeye
calisiyoruz. Son dort bes aydir hastaneye yattigimizda G. dedi sen ilaglarim diizgiin
yapmazsan Senin inhibitoriinii nasil diizeltecegiz? O zaman jeton diistii hmm bu ilag
inhibitorii diizeltiyormus. O zaman jeton diistii, ben siiriinsem de dedim bu ¢ocugu

stirekli hastaneye gétiiriip getirecegim.” (Annesi 6).
Hemsire

“Hemgirenin tamdik olmasi, hastanenin yakin olmasi bunlar bizim igin kolaylik.

... Tamidik hemgireler olmuyor o saatte yapamiyorlar stkintt oluyor.” (K4).

“Giindiiz bir kere gittik F. ile yapmadi. Yok, rapor olmadan biz yapamayiz dediler. Biz
hi¢ rapor gotiirmiiyorduk bizi tantyorlar diye. Bir giin giindiiz gittik yapmadilar. Tekrar
aksami bekledik. O giin eczanelerde kapaliydi raporda alamadik.” (Annesi4).

“...Beraber yapiyoruz. Hem onlar o&greniyordu hem de ben ilactimi  kendim

hazirliyordum. Bir kere gosterdikten sonra hemen onlarda anladilar. Sonra onlar da
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kendileri yapryordu ama gece nobet degisimleri oldugu zaman bilemezlerse ben gidip

gosteriyordum, anlatiyordum nasil yapilacagini.” (K5).

e Yapilan Egitimler- Kamplar

Katilimcilardan ii¢ii hemofili ile ilgili diizenlenmis olan egitimlere katilma firsati

bulmustur. Katilimcilarin bu konudaki ifadeleri su sekildedir;

“Onlar yaparsa ben de yaparim derim, yaparim. Antalya’ya gittigimizde bu degil de
onceki senelerde Antalya’ya gittigimizde kendileri yapiyorlardi. Suraya siyah bir sey
takmiglardi, damar yolu agiyorlardi, kendi kendilerine. ...Evet, korktum ama o zaman

yapamadim. ...O zaman kiiciiktiim, yapamam dedim anneme.” (K2).

“Imrenme duygusu gelir. Kendimi atamiyorsam bunlar nasil atiyor diye kendi kendini

sorgularim. Ama atabiliyorsam da etkilemez.” (K3).

“Hemofili hastasisin ama diger hastaliklardan hi¢hbir farkin yok. Bunu ogrendim. Yani
nasil desem... Diger hastaliklardan degil de diger kisilerden bir farkin yok, herkesle

aynisin. Orada hasta oldugunu unutuyorsun ¢iinkii hepsi seni anlayabiliyor.” (K5).

Sekil 14: 3. inhibitérde Faktor Uygulamasim Destekleyen Durumlar

32

.3.1. Cocuk
.3.3. Tedavi Merkezi

3.2. Aile

Sekil 8’de iigiincii temann alt temalarma ait olan kodlama sayisi goriilmektedir. Cocuk
faktoriiniin tedaviye uyumda Onemli derecede etkisi oldugu, tedavi merkezi ve aile

faktoriiniin ise neredeyse esit etkisi oldugu goriilmektedir.
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Tema 4: Hemofilide Inhibitorlii Olmak

Bu tema katilimcilarmn ifadelerine gore “Inhibitériin Varhigr”, “Hastane Deneyimleri” ve
“Sosyal Yasama Etkileri” alt temalarma ayrilmustir. Inhibitérli hemofili olmanin
kendilerine ne ifade ettigi ve hayatlarinin nasil etkilendigi incelenmistir. Sekil 9’a gore
dordiincii temada biitiin katilimcilarin hastane deneyimleri ve sosyal yasama etkileri ve

bes katilimcinin da inhibitoriin varlig: alt temasinda ifadelerinin oldugu goriilmektedir.

Sekil 15: 4. Hemofilide inhibitorlii Olmak

6 6

4.2. Hastane Deneyimleri 4.3. Sosyal Yasama Etkileri 4.1. inhibitérin Varligi

Alt Tema 1: Inhibitériin Varhg

e Normal
“Psikolojik olarak fazla bir etkisi olmadi, sonu¢ta hissetmiyorum ben fazla, beni fazla

etkilemiyor.” (K3).

“Bence daha kétiisii de var Allah'a siikiiv ilact falan da var yani. Oyle ¢ok sikinti
yapmiyor yani kendimi ¢ok sey hissetmiyorum normal insan degilmig gibi hissetmiyorum

yani. Hi¢ kendimi aywrt etmiyorum yani.” (K6).

“Yani ¢ok kotii degil yani normal bir insanmig gibi sadece biraz dikkat edersem

ignelerimi falan farkl almazsam bir engeli falan yok.” (K6).

e Engeller Var

“Mag, futbol gibi oyunlar oynayamiyorum. Basketbol bazen oynuyorum. ...Evet. Mesela

futbol oynarken bir yerim sisecek diye korkuyorum bazenleri.” (K2).
“Igne geliyor.” (K2).
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“Inhibitor olunca biraz daha fazla dikkat etmem gerekiyor.” (K3).

“Bir ila¢ degisikliklerinde sikinti oluyor o yani. Ila¢ degisince hani atim sekli degigiyor
biraz. ...Hazirlanis sekli diyeyim. F. bes dakika atiltyor diye soylendi digerlerinde 6yle
bir kisitlama var mi bilmiyorum sanirim yok, o yiizden o degisiyor, hazirlanms sekilleri

degisiyor.” (K3).

“Diisiiniiyordum, sonugta normal insaniz yani sadece sosyal yasamda biraz kisitlyor,

sosyal yasam dedigim spor alamint biraz kisitlryor.” (K3).

“Cok kotii bir sey degil bence hani tedaviyi diizenli yaptiktan sonra pek bir fark yok
normal insandan. Oluyor arada sikintilar oluyor orada da ila¢ aliyorum. Normalin sana
gore bir ttk daha asagida ama ¢ok da bir sey yok hani diger hastaliklara gére ¢ok
stkintili degil bence.” (K4).

“Yani bir kanama oluyor mesela eklem sigiyor iki ii¢ giin evde yatmak zorunda
kaliyorsun geri kaliyorsun mesela okul oluyor sey oluyor oyle seyler sikinti oluyor yoksa
diger tiirlii hi¢bir sikintt yok. Yani normal bir insamin yaptigi her gseyi biz de
yapabiliyoruz. Mesela bisiklete binmek. Disardaki insan binebiliyorsa bizde
binebiliyoruz. Ilaglart diizenli yapip koruyucu ekipmanlarla bindikten sonra zararr yok

bence.” (K4).

“Kendime dikkat etmek geliyor ama bunu bazen yapamayabiliyorum. Dalginligima
geliyor, olmayabiliyor. Daha ¢ok kendime dikkat etmek geliyor, dyle. Kendime dikkat
edersem aslinda benim de diger insanlar gibi hi¢bir seyim yok ama dikkat etmedigim
zamanlar olursa ha o zaman goriiyoruz. ...Evet. Dikkat ettigim zaman normal bir
insanmig gibi. Hasta olmayan normal insan gibi sadece bazen kendime dikkat

edemedigim zamanlar oluyor o zaman.” (K5).

Alt Tema 2: Hastane Deneyimleri

e Memnun Olunan Durumlar

“Ogretmenler hastaneye gelip ders veriyordu dersle ilgili bir sikinti olmadi.” (K4).

“Aksam gittigimde temizlik personeli bile beni tanidigin icin sen mi geldin hos geldin
filan diyorlar.” (K4).
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“dyricalik gosteriyorlar. Beni bekletmeden aliyorlar. Tamdiklar: icin. Ozel hastane

ama iicret falan almwyorlar. ...Kag yildir yaptirtyorum ticret almadilar.” (K4).

e Memnun Olunmayan Durumlar

“Pihti kaldi yani orada bir de beyaz kiilot giydirdim okuldan geldi al kan i¢inde. Zaten

piht diismiis biz de getirdik. O zaman yukarida yattim hematoloji béliimiinde mi...~
(Annesil).

“Kanserlilerin oldugu yerde.” (K1).

“Losemili ¢ocuklarin iginde kaldim o zaman 15 giin bile kaldim hemen hemen. O zaman
tedavisi oldu o zamant da hi¢ unutmuyorum. 10 senenin acisi orada ¢ikti. Kendisi de ¢ok
zor oldugu kanamasindan ziyade buraya gelince kani durdu da o ¢ocuklarin ortaminda
durmasi. Yaminda bir de aksi bir ¢ocuk vardi. Tamam, onu da anltyyorum bunu da

anlyyorum. Maske takmak zorunda istemedi maskeyi.” (Annesil).
“Hi¢ sevmiyorum maskeyi.” (K1).

“Sadece yemek yiyene kadar maskesini asagi indiriyordum ¢ekmesini istiyordu. Onu bile
psikolojisi bozuk annesi hemgirelere bir kere soyledim ondan sonra ii¢ giin dort giin

kalict oda bosalinca baska bir odaya istediler.” (Annesil).

“Losemilerin yattigi Yerde kaldik ya biraz sey oldu ama yine de iki ay dayandik.”
(Annesi4).

“Onlarin yanminda yiyecek icecek filan yiyemiyorduk.” (K4).

“Mesela eklemimden oldugunda yiiriiyemiyorum. Oraya gidesiye kadar bu sefer
annemler ugrasiyor tekerlekli sandalye alip geliyorlar. Ben orada zaten ayak bilekleri
agrili oluyor orada bekliyorum. Ilacin gelmesi, atimi... Zaten o ilaglar sayili geliyor.
Onlart atiyorsun bir siire sonra yine kendiliginden geg¢mesini bekliyorsun. Oraya da

gidince ¢ok asurt bir sey olmuyor.” (K3).

“Cok iiziiliiyorum. Yatmak istemiyorum ama mecburen kanamamin durmasi icin yatmak
zorunda kaliyorum. ...Evimden uzak kalmak, evimden uzak kalinca iiziiliiyorum. Gegse

de bir an once ¢iksam diye diisiiniiyorum. ...Sikilsam da... (yapacak bir sey yok gibi
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giiliiyor).  Uziiliiyorum, baska Yapacak bir sey yok yani. ...Hastanenin disina
¢ctkamryorum daha geldigim on iki giinden beri bir odanin i¢indeyim.” (K5).

“Sikilsa da sey yapsa da su makine var (pump cihazindan bahsediyor), devamli serum

aldigi i¢in bir yere gitme sansi yok.” (Babas15).

“Bazi hastanelerde asma var boyle asiyorsun... Burada makine de oldugu igin

gidemiyorsun. Askida olmas: sizin i¢in bir kolaylik oluyor.” (Babas15).

“Gegen sene degil ondan onceki senelerde falan sikilyyordum mesela. O zamanlar ¢ok

yatiyorduk biz, yatmamak i¢in hastaneye gitmek istemiyordum yani.” (K6).

e Hayallerindeki Hastane

“Biz Finlandiya'yvt arastirdik okul ama hastane demeyeyim. Okula ¢ocuklar ¢orapla
giriyormus. Okulun oéniinde herkes c¢ikariyor ayakkabilik falan varmis. Giinde iki
saatmis orada. Her giin varmis ama orada her giin iki saat miymis neymis. Hastanenin
de oyle olmasini istiyorum ama hastanenin olursa simdi yerlerde mikrop oldugu i¢in
mikrop kapabiliriz. Bir yandan kétii bir yandan iyi. ...Rahat olacagiz ama mikrop
kapmamiz da kolay olur.” (K1).

“Burada yalniziz simdi giinde 13 ile 14 arast mi ne ziyaret¢i oluyor daha fazla olsayd:
daha iyi olurdu. ...Simdi burada bir ile iki arast yani bir saat ziyaret¢i geliyor ben oyle
biliyorum. Daha fazla olsaydi daha iyi olurdu demek istiyorum. Mesela bir ile iki arasi

degil de on iki ile ii¢ arast oyle diyeyim.” (K1).
“Ben bize yakin bir yer olsun hahaha.” (Babasil).

“Almasi1 daha kolay olacak olsa dedigin gibi burada yazdiririz hem de buradan aliriz
depo yakin alir geliriz bir buraya ugramis oluruz. Tepecige gitmek zorunda kalmayiz
ama 6yle karsiland: diye vallahi ben hi¢ sey yapmadim. Ona kalsa Biz Behget Uz dan da

alyyoruz ilact ama gegerken burasi daha yakin oluyor diye burayr onerdiler.” (Annesil).

“Hi¢ hastalik olmayacak, direk tedavi edilecek hastaliklar. Oyle bir hastane iste.
...Hastaneye mesela gittigimizde direk tedavi olsak, sihir gii¢leri falan oyle bir seyler
olsa. Tedavi olacagiz direk, hastaligimiz gececek. ...Evet, hastanede yataklar hi¢

olmayacak, boyle goriinmez yataklar falan olacak. ...Bilmiyorum, dyle hayal ediyorum.
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Olmayacak, bu ilaglarlar da olmayacak. Direk bir sey ile gegirecekler. ...Hepimiz

ucacagiz, u¢arak yatacagiz.” (K2).

“Cok samimi, samimi hemgireler isterdim. Zaten var da yani bayagi hastalarla samimi
hemgireler. Iste oyle yani giizel bir hastane. Benim hastanem olsa doktor olarak sey

yapardim yani.” (K6).

“Evet, hayalimdeki hastane iginin renginin beyaz olmasint isterdim herhalde, boyle
giizel bir otopark. Icerde ¢ok samimi ortam. Béyle benim bir odam olsaydi, evet odami
hayal edebiliyorum. Bu biiyiikliikte bir odam olsaydi, bir televizyon, bir bilgisayar bir
tane de playstation olsaydi evet ¢ok giizel olurdu hastalarimla oyun oynardim yani
(guiliimseyerek anlatyyor). Evet gergekten doktor olsaydim orada hastalarimla oyun

oynardim. Cagirip oyun oynardim, ¢ok iyi olurdu.” (K6).

Alt Tema 3: Sosval Yasama Etkileri

e Aile I¢i Iliskiler
“Dedem her istedigimi yapuyor, hi¢ beni kirmiyor, her istedigimi yapryor.” (K1).
“...Koti.” (K2).
“En ¢cok ben H. ile kavga ediyorum.” (1kizi2).
“Siddete bagvuruyor ¢tinkii.” (Annesi2).

’

“Vuramiyoruz ki, dokunamiyoruz. Ustiimiize atliyor, iistiimiizde oturuyor, kalkmiyor.’
(Ikizi2).
“Mine craft oynamayt seviyoruz. Oyun oynarken giizel.” (K2).

“Benim bos zamanmima geldiginde benimle dalga geciyor ya da ben onunla dalga

gectigimde aramiz kétii oluyor, kavga ediyoruz. (Uziiliiyor.)” (1kizi2).
“Ben iiziilmiiyorum, hak ediyorlar.” (K2).

“Farki yok onlardan bana oyle sey olmuyor. Onlar ne yapiyorsa bizde onu yapryoruz.”

(K4).
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“Ona daha ¢ok onem veriyoruz ya. Ay yapmaywmn iste F.’yve dokunmayin. Babasi dyle
diyor bende oyle. Bazen ikisi kiskaniyor bile. F.yi ¢ok seviyorsunuz beni sevmiyorsunuz.

Yok diyorum oglum size ¢ok seviyorum diyorum ama bir taraftan...” (Annesi4).

“Bazen arada ben sikilyyorum evde, oradan abimi falan c¢agiriyorum gelip beni

gotiirtiyorlar. ...Abimle sohbet ediyoruz falan iste ¢alisiyor abim. ...Abime bagliyimdir.”
(K6).

Iki katilimecinin (K2 ve K4) saglikl ikizi bulunmaktadir. Kardeslerden birinin saglikli
birinin hemofili olmas1 aralarinda gerginlige, kiskancliga hatta siddete basvurmaya

neden oldugu goriilmekteydi.

e Arkadaslariyla Vakit Ge¢irme

“Bazen dalga geciyorlar. Simdi ayagim agridi mi yiiriiyemedim mi yardim ediyorlar,
Bazilart da geliyor dalga gegiyor sakat sakat diye, Ayagi agriyor ayagi kirilmis etmig
diye dyle. ...Hi¢ seslenmiyorum, bir sey demiyorum. ...Kizryorum. Abilerime séyliiyorum
doviiyorlar. ...Ama kendi arkadaslarim yapmiyor. Oyle fazla konusmayanlar yapiyor.
Bizim sinifta kimse yapmiyor yani.” (K1).

“Bazi arkadaslarim dalga gegiyor sisme balon diye, hastaligimdan dolayi. ...Evet,

)

bilerek de ¢elme takiyorlar. ...Bazenleri hocaya soyliiyorum, bazenleri doviisiiyoruz.’

(K2).

“Onlarla ¢ogunlukla konusarak zaman gegiririz veya internet kafede. Kantir, mag, mag

oyunlarni, 3 tane de savas oyunu var o.” (K1).

“Bana karst daha iyi davraniyorlar, stkintt yok. ...Sikinti yok arkadaslarla. Normal bir
birey gibiyiz. Sen seysin boyle béyle gibi bir sey olmuyor. Zaten onlarda saglikgi.
Biliyorilar yani.” (K4).

“Fazla gitmiyorum. ...Valla daha ¢ok okulda vakit gegiriyorum.” (K5).

“Genelde bir yere gitmiyor hemsire hamim, evden anca sokaga kadar ¢ikar, okulun
bahgesine gider. Boyle baska bir yere gitme seyi yok, yani gitmedi bu zamana kadar.”
(Babasi15).
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“Kiiciikken cok simariktim ben. Iste top bayagi oynamak istiyordum, arkadaslarimla
falan eglenmek istiyordum iste, orada biraz zararlart oluyordu kiiciikken simdi pek seyi
yok yani, simdi arkadaglarla top falan... Oyle diigiinmiiyoruz normal simfta sohbet
ediyoruz yani biz. ...Evet teneffiislerde biz zaten biz dort arkadasiz biz hi¢ yani
ayrilmayiz. Hep icerde falan disarda bir yere gitsek beraber gidiyoruz. Sohbet ediyoruz

vani normal disart ¢iksak da biraz hava alip tekrar iceri giriyoruz.” (K6).

Kanama nedeniyle olusan hareket kisithligi, arkadaslari tarafindan dalga gecilmesine

sebep olmustur. Katilimcilarin genelde arkadaslariyla okulda vakit gecirmekteydiler.

e Hastalig1 Bagkalarina A¢iklama

“Biitiin arkadaslarim biliyor. Kimse ellemiyor hi¢ bu okulda beni. Itip kakmiyor.” (K1).

“Gegenlerde ayagim sismisti ya da oyle bir sey olmustu hocam dedim ben
kosamayacagim dedim. Ayagim agriyor dedim. Yok, ilkten cocuklar sikayet etti beni
kosmuyor falan diye. Hoca da niye kosmuyorsun oglum falan dedi. Yanina ¢agirdi. Biz
bekgiyle oturuyorduk. Ben dedim hocam dedim ayagim sisti dedim kosamayacagim
dedim. Hoca da kizdi bana. Ben de hocam dedim niye kiziyorsunuz dedim. Raporum
falan var benim dedim. Hani goster bakalim bana raporunu dedi. Raporumu aldim

geldim ¢antamdan sonra git otur dedi.” (K1).

“Soruyor ne oldu? Diyorsun rahatsizligim var, zaten artik ezberledim ciimleleri,
rahatsizliggim var, bir yerim aciyor o yiizden ila¢ atiyorum, o da zaten serum falan mi
diyor hani o an evet serum gibi diyorsun gegiyorsun. Cok a¢madan, yiizeysel, yoruyor

bir siire sonra.” (K3).

“Okulda suifim hari¢ ¢ogu kimse bilmiyor hastaligimi. Ya kendimi korumaya
calistyorum. ...Kendi séylemem hari¢ yaymamin bir mantigi yok. ...Onun tam bir

agiklamast yok aslinda ben de kalsin sur gibi.” (K3).

“Gegen sene oluyordu, katilmayacagiz falan dedik, hani béyle rahatsizligimiz var
(rahatsizligumiz var kismini vurgulu soyledi) o da tamam dedi. Cogunlukla oturdum,
beden o&gretmeni neden oturuyorsun, not kiracagim falan demedi zaten, onlar da

anlayisla karsilyyor.” (K3).
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“Okulda biliyorlar benim éyle (hasta) oldugumu bana karsi daha yumugsaklar. Bana
dikkat ediyorlar.” (K4).

“Ben kendim gidip soyledim ogretmenlerin yanina, 6yle haberleri oldu. Ben hemofili
hastasiyyim deyince az ¢ok onlarda bildigi igin anliyorlar. Mesela kanamanin
durmamasini, bir kanama oldugu zaman diyelim bir yerim kesildigi zaman kanamanin

durmadigini biliyorlar.” (K5).

“Evet, biitiin okul herhalde haberdar. Yani ilkokula birinci sinifta gitmistik, rapor falan
oyle verdik. Onlar zaten hastaligi 6grendi, biliyorlar simdi. Mesela okula gitmedigim
giinler falan onlar biliyor yani durumu. Evet, ben anlatiyorum zaten, buram kanadi,
buram sey oldu diye. ...Yani arkadaslarima anlatryorum da iste hocalara biraz sey

oluyor. O da sey arkadaslarima yani ti¢ arkadagim var onlara anlatiyorum iste.” (K6).

e Okulda Alman Onlemler

“Ben siniftan ¢tkmadigim igin o sitkintt olmuyor.” (K1).
“Teneffiislerde falan ¢ok ¢ikip gezmiyorum. Oturuyorum éyle.” (K4).

“Zaten bana bir sey oldu mu hemen arkadaslar anliyor. Arkadaslarim hemen anliyor
zaten. Ben hocalarima séyliiyorum zaten hocam diyorum bir tane arkadas var biz 9
senedir ayni siniftayiz. Anaokulunda da ayni sinifta okuduk. O her seyi biliyor. Ben hep
onunla oturuyorum. H. ile dokuz senedir ayni swradayiz. ...Aynen. Onunla oturdum mu
zaten hemen o anliyor hemen hocaya soyliiyor. ...Bir ara basim déndii ondan énce de
yiiziime top patladi. Su tarafi yandi. Bu goziim basim dolandi mi ¢ok agriyor agtim mi
daha ¢ok agriyor. Boyle goziimii ikisini birden kapatyyorum o zaten hemen anliyor.
Hocam diyor A.’ya bir sey oluyor yine diyor. Ondan sonra gidiyoruz elimizi yiiziimiizii

yvikiyoruz bakti olmuyor hemen eve gétiirtiiyor iki tane arkadasla birlikte.” (K1).

“Okulda kavga olursa yaklagsmiyorsun omuz atanlar oluyor arada orada korumaya
calistyorsun kendini. Merdivenden inerken, bizim okulun merdivenleri biraz dar, son
iniyorsun itigip kakisma olmasin diye oyle, eger kolumda braniil varsa zaten son
iniyorum yine bekliyorum herkesi yemek sirasinda falan yine braniilii korumaya

calisiyorsun.” (K3).
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“Mesela onlarda benim hemofili hastasi oldugumu bildigi i¢in onlarda daha ¢ok dikkat
ediyor. Normalde hi¢chir sey olmasa giiliip, sakalasip sey yapacaklar ama onlarda
bildikleri i¢in daha fazla dikkat ediyorlar.” (K5).

“...Bazen, ara sira. Bazen ben istemiyorum, bazen hoca izin vermiyor.” (K2).

“Gegen sene oluyordu, katilmayacagiz falan dedik, hani béyle rahatsizligimiz var
(rahatsizligimiz var kismini vurgulu soyledi) o da tamam dedi. Cogunlukla oturdum,
beden ogretmeni neden oturuyorsun, not kiracagim falan demedi zaten, onlar da

anlayisla karsiliyor.” (K3).

“Cok sey yapiyorum oyle. Beden egitimlerinde kendimi zorlamiyorum. Okulda ¢ok
hareketli degilim.” (K4).

“Kosma yerine yiirtiyiis yapryorum. Onlardan ayrt yiiriiyorum. ...Kolay 1sinma
hareketleri, 6gretmen diyor hangisi sana yararlt olursa sen onu yap, zararlilart yapma
diyordu bana birakiyordu. Bende ona gore kendime yararli olanlart yapip zararl:

olanlart yapmiyordum.” (K5).

“Evet, zaten gegen sene ben zorla giriyordum oyuna (giiliiyor). Zorla hoca izin
vermiyordu, ben girmek istiyordum. O almiyordu yani. Bazilari almiyordu direk

bazilarimin da hi¢ umurunda degildi baya oturuyordu orada ne yapiyorsaniz yapin

diyordu.” (K6).

“Simifimiz altinct katta. ...Bazen asansorle ¢ikiyorum.  Bazen de merdivenden

iniyorum.” (K4).

“En iist katta. Herhangi bir sitkinti olmuyor ama bir kanama falan olursa o zaman sikint

oluyor. Yani yavas yavas yine ayni sekilde ¢ikiyorum.” (K5).

“Ikinci katta. Iki katli bina iste biz iist kattayiz, o biraz sey yani. Merdivenlerde biraz
dikkatli iniyorum yani. Kiigiik ¢ocuklar sikinti degil de bayagr benim yasimdakiler falan
firliyorlar asagi dogru ucuyorlar. Oyle kag kere falan ¢ocuk diismiistii zaten. Iki ii¢ kisi
diismiistii merdivenden. ...Merdivenlerde ben genelde sonradan ¢ikyyorum, ilk ¢ikista

hepsi bastyor asagiya ¢ocuklar mocuklar firliyor. Ben biraz geg ¢ikiyorum yani bir iki
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dakika bekliyorum millet biraz sey oluyor. ...Evet sakinlesiyor, yavas yavas iniyorum

bende.” (K6).

“Firlyyorlar asagr dogru ben de inemiyorum yani korkudan sinifta bekliyorum ben.

Bayagi canavar gibi atlyyorlar asagi.” (K6).

“Arkadaslarimiz gidiyor aliyor. Bazen de biz gidiyoruz mesela. Bir giin besinci ders

ogle arast bizim dersimiz beden oldugu icin alabiliyoruz.” (K4).

“Yani her seye dikkat etmeye c¢alisiyorum. (Giiliiyor) Mesela... Fazla kalabalik
ortamlara girmiyorum. En ¢ok kantin kalabalik oluyor. Mesela bu tenefiis alamazsam

diger tenefiis biraz daha rahatlamis oluyor o zaman aliyorum istedigim seyi.” (K5).

e Yapilan-ilgilenilen Spor/Etkinlikler

Iki katilimc1 kosu, iki katilime1 da yiizmekteydi. Yiizmeye giden bir olgu sonrasmnda
kendisini daha iyi hissettigini belirtmekteydi. Bir katilime1 beden egitimi derslerine bile
katilmadigmni, spor ile ilgilenmedigini ifade etmistir. Ug¢ katilimci, sosyal aktivelere
katilmamakta daha ¢ok evde bilgisayar ile wvakit gecirmekteydiler. Katilimcilar
basketbol, voleybol, futbol ve fitness gibi aktiveleri nadir de olsa yaptiklarmi ifade

etmekteydiler. Katilimcilarm bu konudaki ifadeleri su sekildedir;

“Katilinca kolay seylere katilyyorum. Basketbolla bir tane daha sey var ona
katilmiyorum. Neydi onun adi yaa. Otekilere katilyyorum. ...Hentbol hentbol.
...Voleybol, baska... Kosu var. Ona bazen katiliyorum.” (K1).

“...(Giiltiyor) Bu sene galiba sadece bir iki defa bedene girdim. Evet, eskiden ¢ok
girmek istiyordum. Eskiden gidince hep top oynuyordum. Cok top oynuyordum eskiden.
Yedinci swinifta falan ¢ok oynuyordum. Bu sene... Bu sene hatta hi¢ top oynamadim.

...Beden haricinde valla benim hi¢ sporla aram yok yaa.. Televizyonda hi¢ basketbol

futbol da izlemiyorum.” (K6).

“Ogretmeni onu arkadaslarindan ayirmamasi lazim. Anlatiyor iste kitapta hakem olsun,
diidiik tutsun veya bayrak tutsun yani arkadaslarindan ayirmamasi lazim. Ogretmen sey

vapiyor G. sen rahatsizsin sen orada dur sen oynama diyor. Ben bunu anlattim ozellikle
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hocam bunu arkadaslarindan ayirmayin. Bir bayrak verin eline veya bir diidiik verin

hakem olsun.” (Annesi6).

“Sosyal yasantuimi degigtirmiyor. Arada bir yerim actyorsa hani ekiyorum sadece tek o
oluyor yani. Mesela bir yere ¢ikacagiz diye soz veriyoruz. Bir yerim aciyor
gelemeyecegim, aciyor gibi hissediyorum gelemeyecegim diyorum bir tek o yani.
.. Uziiliiriim tabi, gidemedim mi illaki iiziiliiv insan, sonradan arkadaslarimla gidecektim

ama agabeyimle falan gitmeye ¢alisirim.” (K3).

“Sosyal bir sey yaptigimiz yok. Okuldan eve geliyoruz evde ddev yapryoruz aksam
oluyor evvelsi giin yine aym. Tatillerde iste Lzmir’e gidiyorum. O da amcamlarin

yanina.” (K4).

“Normalde bilgisayarda oyun oynuyorum. QOyunlarda gelisiyorum falan ¢ok
stkilmiyorum arada kalkiyorum bilgisayari televizyona falan bagliyorum oradan film
aciyorum bayagi. Bir giin ful film izliyorum. Oyle geciyor yani vakit. Her giin bilgisayar
oynuyorum. ...Hayw bir dakika yiizde ka¢ versem...(diigiiniiyor.) Yani yiizde kirk falan
herhalde. ...Evet dort bes saat oyle gegiyor. League of Legends oynuyorum. O oyun tinlii
bir oyun zaten. ... MOBA oyunu.” (K6).

“Basketbol izliyorum, fomula bir izliyorum, futbolu takip ediyorum dogal olarak.
..Fazla yapmyyorum, arada nadir olarak basket oynuyorum, nadir oynuyorum. Onun

disinda hafif tempolu yiirtiyiis, kosu yapryoruz biraz.” (K3).

“Basketbol, voleybol, futbol. Dikkatli oynuyorum. Cok kosmadan mesela futbolda falan
yavas yavas. Hem oynuyorum hem dinleniyorum bir taraftan oyle. ...Yiizmeye
gidiyordum gsimdi artik biwraktim. Dersler biraz daha zorlagti. Okuldan c¢ikip direk
buraya gel. Yiizme havuzu burada. Odevlere falan hi¢ zaman kalmiyordu” (K4).

“Dedigim gibi yiizme yapiyordum bir aralar ama su an biraktim. Abimler spora
gidiyorlar ben onu pek tercih etmiyorum hani agirlik gibi seyler oldugu igin. Olmazsa
spora yazilirim. Yiizmeye. ...Fitness’a gidiyorlar. Agirlik falan kaldirdiklar: i¢in ben
gidemiyorum onlara. Ayagim yeni iyilestigi icin ayak kasimi giiclendirmek igin
gidiyordum iki ii¢ ay gittim. Yararli oldu. Yiizmeden c¢iktiktan sonra enerjim sanki daha

iyi oluyordu.” (K4).
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“Normalde erkekler daha ¢ok futbol oynar ben oynamiyorum basketbol, futbol,
voleybol... ... Onlart fazla yapmamaya ¢alistyorum. Yiizmeyi her yaz yapiyorum. Kitap
okuyorum, televizyona bakiyorum, sikildigim zaman disari ¢ikabiliyorum, bilgisayarimiz

var bilgisayar ile vakit gegiriyorum, dyle.” (K5).
e Meslek Se¢imi

“Asker ama olamayacagim.” (K2).

“Tellerimi takmay istiyordum. Sonradan zorluklarini... Disardan iyi gériiniiyor diye
diistintiyordum, i¢inde zaten zorluklart varmis. Hem onlart gérdiim hem de sevdigim
meslek gibi geliyor, tiptan daha fazla dis hekimligini seviyorum. ...Onceden adli tip
istiyordum, sonra hematolog olmak istedim, kendi hastaligimla ilgilensem daha iyi olur
diye diistindiim sonradan zaten hastaligimla ugrasiyorum bir daha neden ugrasayim

dedim. Simdi dis hekimligi istiyorum.” (K3).

“...Bence giizel. Hem hastaligini biliyorsun ogreniyorsun. Hem de diger hastaliklari,
tedavisini. Hastaliga karsi daha avantajli oluyorsun. Biliyorsun c¢iinkii her seyi.
Problem oldugunda ne yapman gerektigini. ...Kanama oldugundan soguk uygulamayi,
damar yolu agmay, kan almayi. Acil bir durumda mesela kendime damar yolu ag¢arim
¢cok sey olursa acil bir durum olursa. Bence giizel daha giivenli ol... (Annesi araya
giriyor).” (K4).

“...Hemgsire geldiginde bir iki kere denedim. O zaman daha lise birdi, damar yolu

a¢mayt daha bilmiyordum. Simdi biraz daha avantajliyim.” (K4).
“Ben hemgireligi istiyorum (giiltiyor, heyecanlaniyor) ama...” (K5).

“Bir de G. sey olmak istiyor ablasi kendi hastaligimin iistiinde doktor olmak istiyor,
hemofili doktoru (giiliiyor). Izmir ‘de éyle bir doktor vardi hem Hemofili hem de sey.”
(Annesib).

“Sormak istedigim bir sey var. Mesela ben hematoloji doktoru okumak istesem hangi

boliimii okumam lazim lisede?” (K6).
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Sekil 16: 4. Hemofilide Inhibitérlii Olmak

.4,3, Sosyal Yasama Etkiler
.4,2, Hastane Deneyimleri
A.1. Inhibitérin Varhig

Sekil 10°da dordiincii temaya ait alt temalardaki kodlanmig alan sayist goriilmektedir.
Inhibitér varligmmn diisiik bir etkiye sahip oldugu goriilmektedir. Bunun nedeni
hastalarin inhibitor tanisin1 ¢ok kiigiik yasta aldiklarindan 6zellikle inhibitérli olmanin

hayatlarindaki etkisi sadece fiziksel birka¢ faktorle sinirli kalmaktaydi.

Tema 5: Saghk Profesyonelleri

Sekil 11°de besinci temaya ait alt temalara ait kodlu alan sayis1 goriilmektedir. Burada

dikkati ceken nokta hekimlerden daha ¢cok hemsirelere yonelik ifadelerin ¢oklugudur.

Sekil 17: 5. Saghk Profesyonelleri

3o 32

28
24
20
16
12
8
4
0

5.3. Tum Saghk Ekibinden 5.2. Hemsire 5.1. Hekim
Beklentiler
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Alt Tema 1: Hekim

e Olumlu Geri Bildirim

Katilimcilarin hekimlerle ilgili olumlu geri bildirimi su sekildedir;

“K. Hoca da iyi ¢ok siikiir nasil anlatti oyle siinnet olmasini bile hani kétii seyini de
anlatt iyi seyini de anlatti yani ¢ok giizel karsiladr Allah razi olsun. Hi¢ terslemedi yani
oyle.” (Annesil).

“Hekimler de tedavi takip ediyorlar ariorlar sikinti oldugunda takip ediyorlar sikinti
yok.” (K4).

“Mesela Izmir’e gittigim zaman Allah razi olsun K. Hoca 'min odasina direk gidiyorum.
Hig poliklinige ugramadan. Oradan her tiirlii bilgiyi alryyorum G. soyle yapti boyle oldu

hastalig1 soyle oldu. Bazen kendisi arryor Allah razi olsun ¢cok memnunuz.” (K6).

e Olumsuz Geri Bildirim

Katilimcilarin hekimlerle ilgili ifade ettigi olumsuz geri bildirimler su sekildedir;

“Bir tanesiyle anlasabiliyorum. Bir tanesini hi¢ sevmiyorum ne yalan séyleyeyim.
(Yiiziinde bir tiksinti belirtisi olustu.) Adimi soylemem ama. ...Simdi bir yerim sistigi
zaman geliyor, bastira bastira (derken sesi yiikseliyor) elliyor. Diyelim kolum sisti ya
diizgiin ellemiyor, boyle bastiriyor (ayni zamanda gdsteriyor nasil bastirdigini). Hig

sevmiyorum onu.” (K1).

“Gittigimiz zaman bizim bir doktorumuz vard: sey yapiyordu mesela nasil diyeyim ¢ok
zit bir doktordu. Goériince mesela doktor bey ilag yazmaya geldim diyordum. Mesela 0
zaman hastalarin icinden alabilirsin karneye bir ila¢ yaziliyor. Annesi 6gleden sonray
bekleyeceksiniz diyor. Yani ben bu hemofili ¢ocukla o swralarin iistiinde o bahgenin
icinde sen kendin de biliyorsun ki hemofili hastasi. Ben dolasacagim o poliklinik saat

ikide agilacak da ben ila¢ yazdiracagim.” (Annesi6).

“Eskiden gittigimizde o doktor odalarinin kapist acikti. Mesela bazen poliklinikten bir
bilgi alamadigim zaman direk hocanin yanmina gidiyordum. E simdi bir kapt ¢cekmisler,
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kapiyi hep sifrelemisler. Oraya giremiyoruz. Polikliniklere soruyoruz mesela G.’nin

hastaligi nasil net bir cevap alamiyoruz yani.” (Annesi6).

Alt Tema 2: Hemsire

e Olumlu Geri Bildirim

Katilimcilarin hemsirelerle ilgili olumlu geri bildirimi su sekildedir;

“En sevdigim hemsire o S. ablamla N. ablam. P.’yi hi¢ sevmiyorum. ...Ciinkii onlar ne
desem yapryor. Bir kere yilbasinda ¢ok iyi hatirliyorum, bana dediler noel baba geldi
dediler. Ne istersin dediler, be de dedim uzaktan kumandali araba istiyorum dedim.
Annemde hadi gidelim dedi asagiy1 gezelim gelelim dedi. O zaman da yattigimiz yerde
hi¢chir sey yoktu. Asagiya bir indik, geldik odada kimse yokmus, bir baktik yatagin
tizerinde kirmizi bir sey var. Gittim bir baktim uzaktan kumandali araba. Arkasindan da
N. ablam geldi. Gordiin mii A. dedi Noel baba sana birakmis hediyeni dedi. Biliyorum
biliyorum dedim. (Giiltismeler)” (K1).

“Ozenli davraniyorlar zaten. ...Giiler yiizlii, iyi, igne olunca mesela ne taraftan yapalim

diyorlar istedigim yerden agiyorlar. Iyi davranislar: hosuma gidiyor.” (K2).

“Mesela hemsire gelip damarina agmay égretti. O gelip 6gretmese ben biiyiik ihtimalle
ogrenmezdim. ...Tamistik. Sonra armudun iizerine bir damar yolu ¢izdi. (Sasirmis
goriiniiyor.) ...Evet. Cok sagma bir sekilde. Orada rastgele igne verdi. Gir dedi. Oyle.
Armuda gir ¢ik yaptik. Ondan sonra anneme girdim. Zaten ilkinde giremedim ikincisinde

girdim.” (K3).
“Hemgireler iste ilact uyguluyorlar stkintisiz.” (K4).
“Ters davranan olmuyor hig. Benim istedigim yerden a¢iyorlar.” (K5).

“Eve gelen hemsirelerden 6grendim. Eve gelip gosteriyorlardi. K. hoca sormustu ister
misiniz diye bizde isteriz demistik, oyle 6grendim. ...Cok iyi oldu. Mesela o zaman
hemgire eve gelmeseydi hastaneye yaptirmak zorunda kalacaktim. ...Karigtirmay
biliyorduk ama damar yolu acamadigimiz icin biz kendimiz yapamiyorduk. Hemsgire
gelip damar yolu ag¢mayr ogrettikten sonra artik kendimiz yapabiliyoruz. ...Cok

memnunuz bizde. Giiler yiizlii davraniyordu.” (K5).
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“Giiler yiizlii olarak yani konusuyordu bizimle derdimizi ona anlatabiliyorduk su
stkintilart yagiyoruz diye. O da bize olumlu cevap veriyordu séyle soyle yapabilirsiniz

diye, oyle anlasiyorduk.” (K5).
“Hemgirelerden hepsinden memnunuz.” (Babasi5).

“Olumlu. Buradan moralim bozuk bir sekilde hi¢ gitmedim eve. Zaten diizeldigim zaman

moralim de iyi oluyor.” (K5).

“Benim hastaligim icin yardim ediyorlar, yani iste akil veriyorlar moral veriyorlar. Yani

’

boyle yaparsan kendine iyi bakarsan normal bir sekilde hayatina devam edersin diyor.’

(K6).

“Evet N. ablamiz var ¢ok iyi Allah razi olsun. ...Poliklinik hemsiresi var bir tane 0

gittigimizde G. ile ¢ok ilgileniyor.” (Annesi6).

’

“...Samimi hemsireler var. Bizim kaldigimiz béliimde biz gormiistiik, hematolojide.’

(K6).
e Olumsuz Geri Bildirim

Katilimcilarin hemsirelerle ilgili olumsuz geri bildirimi su sekildedir;
“P. hemsireye hayatta yaptrmam. Hi¢ sevmiyorum onu.” (K1).

“Hemgirelerden istedigim yere yapmasini isterim. Hele burada bir tane daha var
Allah'tim ya rabbim ne zaman yapsa gsisiyor. ...O buradan yapiyor ya ben buradan
istemedim mi hayatta olmaz bir daha oradan. (Farkli bir yeri gostererek) Buradan ag

dedim mi olur. Bir de oyle bir sey var istemedigim bir yerden olmuyor.” (K1).

“Bir de abla simdi ac¢ryor kolumu boyle ben yapma abla diyorum sigiyor diyorum. Bir
sey olmaz bir sey olmaz diyor iyi bastirirsan diyor. Eve gidiyoruz iki-ii¢ giin sonra
hastaneye geliyoruz. Gegerken ablaya gésteriyorum bak gordiin mii abla nasil oldu

diyorum. Ben yapmadim diyor.” (K1).

“Evet, affedersin simdi hemsireler bile bazi hemgireler bilmiyor faktor uygulamasini,
nasil  karistirildigint - bilmiyorlar. ...Buraya Qelin yapalim diyorlar, yapmasini

bilmiyorlar. Burada bazi hemsireler bilmiyor, oradakiler hi¢ bilmiyor.” (Babasi15)
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“Mesela burada hematoloji polikliniginde bizim muayene oldugumuz boliimde iki tane
hemsire var. N. ablamiz o bizim poliklinigin hemsiresi, o ¢abaliyor yapmaya ¢alisiyor

ama yapamuiyor fazla hani G. nin damarlari da ince oldugu icin.” (Annesi6).

Alt Tema 3: Tiim Saglik Ekibinden Beklentiler

Katilimcilarin bu konudaki ifadeleri su sekildedir;

“Hemgirelerden istedigim yere yapmasini isterim. ...Bagska... Baska yok. Bir tek onu

yvapsinlar yeter.” (K1).
“Evlere istiyorum. Gidip gelmeyecegiz.” (K2).

“Aslinda kelebek ignelerle acarim da bir hemgireyle deneseydim... ... Hemgire bir kere

daha bana gosterse bence ben bu sene yapabilirim.” (K4).

“Kiiciik ¢ocuklarla biraz konussalar, aklimi baska yone ¢ekseler, damar yolu a¢mayt

ogretseler daha iyi olur.” (K4).

“Kiigiik ¢ocuklarin oraya gelmesi ig¢in bir sey olmast lazim, onu ¢eken park olsa

mesela...” (K4).
“Damar yolu agmayr ogretebilir.” (K4).

“Iut sey olunca bilmedigim kanamalar olunca. Aniden hi¢ tahmin etmedigim yerde
kanama ¢ikinca oyle danismak istedim yani. ...Evet o ilk defa olmustu onda bana herkes
sey yapti bayagi. ...Dayimlardan ogrendim. ...Doktor abiler hep séyledi bana ben
sordum hep bunlar neden neden oyle bilgilendirdiler. ...Bilmedigim bir yerde kanama

¢tkinca danismak, destek almak isterdim.” (K6).

“Yani onlarin yapabilecegi ¢ok bir sey yok aslinda. Profilaksiyi bir kisi atmiyorsa ona

kanadik¢a tedavi vermekte kotii aslinda. Buna bir ¢oziim bulunabilir.” (K3).

“Ne yapabilirler ki? ...Sonugta bu yapilan tedavileri onlar bulmuyor, onlar bir hekim.
Bu daha iist kademelere gore bir sey. Onlarin yapabilecekleri kisith. ...Nasil anlatsam
ki. Para lazim. Ek odenek lazim zaten onlari yapabilmek igin. Bu paralari almiyorlar
zaten normal maaslarint aliyorlar. Uzman hekim ya da normal hekim maagsi. Onlar da

zaten isini yapip gidiyorlar. Ek olarak caligmiyorlar ki neden ¢aligsinlar zaten. Ek
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olarak ¢alismak daha masrafli bir is. O parayi nereden karsilayacaklar. Verilen tip
egitimi malum iilkede. Ek olarak bir tip egitimi verilmiyor. Kendin uzmanlasman lazim.
lyice arastirman lazim. Bu da zaten bir siire sonra hekimlikten ¢cikip bilim adamhgina

bilim kadinligina dogru gidiyor.” (K3).

“Hekim ve hemgireler bunu tanitabilir. Bunu sonucta bilim adamlart buldu sanirim.
Dogal olarak bunu sonugta normal bir uzman hekim bulmamigtir. O yiizden sadece
onlar tamitabilir. Tamtima roliinii tistlenirler. ...Hemgsireler tedavinin nasil
uygulandigini  6grenebilir. Tedavinin amacint hekimler, yapilis seklini hemsireler
tistlenebilir. Bunu anlatabilirler. ...Subkutan tedavinin amaci hekimler anlatti.
Hemgirelere geldik. Mesela deri altina kiigiiciik bir sey takacagiz. Atiyorum bir tane
kapak olacak. O kapaktan siringayi takacaksiniz. Vereceksiniz yani. Klasik seyler onlar

’

anlatabilir, oyle diisiiniiyorum. ...Hemgireler bilgilendirip anlatsa tabi ki iyi olurdu.’

(K3).

“Hastalikla ilgili bilgilendirmelerin devlet hastanesindeki hemsirelere yapilmasi
gerekiyor. Ben Denizli’de Pamukkale’de okudum. Oramin iiniversitesinde bile nasi/

atacagiz bu ilact diye soruyorlardi iiniversite hastanesindeki hematoloji boliimii var

orada.” (Abisi3).

“Mesela hastaligini falan sorunca onceden biz poliklinikte iceri giriyorduk doktora
falan soruyorduk, tam net cevap alamiyoruz yani mesela hastalik nasil gider devam

eder, nereye kadar olur falan.” (K6).

“...Ben de dedim ki hocam bana deseydin ki bu sadece sey degil, biz inhibitoriinii de
diizeltmeye caligsiyoruz bu ilaglarla. Sadece kanamayr durdurmak icin degil. Bende ne
yvapar ne eder bu ¢ocugu hastaneye gotiiriirdiim bunun ilaglarini yapardim mutlaka. O
net bir cevabi alamiyoruz yani. ...Annesi soyle hasta béyle oldu demiyor, net bir cevap

alamiyoruz.” (Annesi6).

“Hemofili hastaligindan kurtaracak bir sey yapabilirler. ...Bilim adami yapabiliyorsa
onlarda yapar. ” (K2).
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“Bence benim icin her seyi yapiyorlar zaten. Ilaglarmizi aliyoruz.  Ilaglar
uyguluyoruz. Bilgi olarak zaten biliyoruz artik hastaligin ne oldugunu. Bence daha da

bir seye gerek yok. ...Tek bekledigim sey kalict tedavi almak.” (K4).

“Onlarda ellerinden geleni yapmaya ¢alistyorlar zaten...” (K5).
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Tablo 8: Kod Sistemi Matris Tablosu
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Kod sistemi matris tablosu (Tablo 8), ilgili kodun belgeler iizerinde ne kadar yogun
gectigini daire biiyiikliigii ile ifade eder. Burada tablo yatay olarak okunmalidir. ilgili

kod ile toplam kag kere kodlama yapildigi toplam siitununda yazmaktadir.

Kod matris tablosuna gore damar yolu problemleri ile ilgili ikinci katilimeinin hig
konusmadigr goriilmektedir. Bunun nedeni onun tedavisinin damar yolu ile
yapilmamasindan kaynaklanmaktadir. Cilt biitiinliigiiniin bozulmasi ve igne giris
izlerinden daha ¢ok iigiincii katilimcinin rahatsiz oldugu goriilmektedir. Ug katilime1
faktor konusunda olumsuz diistinceye sahiptir ve ayni katilimcilar tedavinin zaman alict
olduguna deginmistir. Okula devam zorunlugunun olmasi1 bes katilimciyr da
etkilemektedir. Altinci katilimemin bu konudan daha ¢ok yakindig1 goriilmektedir. Zaten

konusmalarida da okula devamsizliginin kirk giinii buldugunu sdylemistir.

Ug katilmcinm tedaviyi kolay uygulayabilmek i¢in kendine damar yolu belirledigi
goriilmektedir. Ug katilimemin da tedavisine uyum saglamadiginda kanama korkusu

yasadig1 ve en ¢cok kanama korkusu yasayanin dordiincii katilimci oldugu goriilmektedir.

Hemofili ile ilgili diizenlenen egitim programlarinda katilimcilardan tigiiniin katilma

firsat1 olmustur ve saglik ekibinden biitiin katilimcilarin bir beklentisi bulunmaktadir.
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5. Tartisma

Fenomenolojik yontemle yapilan bu ¢aligmada 12-18 yas inhibitorlii hemofilik genglerin
tedaviye uyumunu etkileyen durumlar incelenmistir. Katilimeilarla yiiz yiize goriismeler
sonucu elde edilen bulgularin degerlendirilmesiyle bes ana tema tanimlanmistir. Bu
temalar; inhibitorde faktor uygulanmasi, inhibitdrde faktdr uygulamasmi zorlastiran
durumlar, inhibitérde faktor uygulamasini destekleyen durumlar, hemofilide inhibitorlii
olmak ve son tema da saglik profesyonelleridir. Bu boliimde her bir tema kendi i¢inde

ayr1 ayr1 tartigilmistir.
Tema 1: Inhibitérde Faktor Uygulamasi

Bu tema faktoriin uygulanmasi, faktor giinlerinin belirlenmesi, hemofili giinliigi, faktor
recetelendirme, faktor uygulamayi atladigi zamanlarin telafisi, faktér yedekleme ve
tedaviye uyum saglama alt temalarindan olusmaktadir. Her bir alt tema kendi i¢inde

tartisilmaktadir.

Alt Tema 1: Faktorin Uygulanmasi

e Uygulama Siklig1

Katilimcilarin hekim istemi dogrultusunda uygulamalar:1 haftada iki veya tigtii (n=5). Bir
katiimcinin (K2), haftada bir faktér uygulamasi vardi ve bu da subkutan uygulamaydi.
Profilaksinin IV uygulanmasi halinde bireylerin haftada iki veya ii¢ kez tedavi
uygulamasi gerekmektedir (Dunkley ve digerleri, 2018; Kavakli ve digerleri, 2011;
Sachdeva ve digerleri, 2018).

e Uygulama Zamani

Uygulama zamani katilimcilar arasinda farklhilik gostermektedir. Caligmamizda
tedavilerini sabah uygulamayi tercih eden ii¢ katilimci ve damarlarimi daha rahat
gorebildigi gerekgesiyle 6gle saatinde uygulayan katilimci bir katilimer bulunmaktadir.
Tedavisini aksam saatinde uygulayan bir katilimci ve sabah uygulayamadigi zaman
aksam uygulayan bir katilimc1 bulunmustur. Ayrica katilimcilarin profilaktik tedavilerini

hafta i¢i giinlerde uyguladiklar1 goriilmiistiir.



Yapilan bir ¢calismada, profilaksi tedavisi goren hemofilik olgularin(n=148) %19’unun
tedavilerini uygulamak i¢in belirli bir zaman belirlemedikleri saptanmigtir. Bununla
birlikte olgularin %26’sinin sabah kalktiginda, %26’sinin kahvalti ve 6gle saatleri
arasinda, geri kalan olgularm ise aksam ya da yatmadan dnce tedavilerini uyguladiklari
belirtilmistir (Tischer, Marino ve Napolitano, 2018). Hemofili yonetimi kilavuzunda,
profilaksi tedavisinin uygulama zamani, en iyi aktivite donemlerini kapsayacak sekilde
sabahlar1 verilmesi yoOniindedir (Srivastava ve digerleri, 2013a). Orta ve siddetli
hemofilik genclerin (13-25 yas) katildig1 ¢aligmada genglerin %86’s1 (n=78) profilaktik
tedavi i¢in en uygun zamanin sabah saatleri oldugunun farkinda olduklarini
belirtilmislerdir (Lindvall ve digerleri, 2006). Duncan ve arkadaslari(2010)tarafindan
profilaksiye uyumu degerlendirme amaciyla gelistirilen Veritas-pro odlgeginde,
profilaktik tedavilerini sabah uygulamayan hemofilik bireyler, tedavi uyumu olmayan
grupta degerlendirilmektedir. Literatiirde sabah saatlerine vurgu yapilmasma ragmen
profilaksi tedavisinin uygulanma zamanma yonelik farkli goriisler belirtilmektedir.
Yapilan bir sistematik derlemede tedaviye uyumun daha kapsamli ele alinmasi gerektigi
ifade edilmistir. Ornegin, hemofilik birey belirlenen giinlerde dogru dozda tedavisini
uygulamis fakat sabah saatleri yerine aksam uyguladigi durumda tedaviye uyumu
olmayan degil kismen uyum saglamis olan grupta degerlendirilmesi Onerilmistir
(Thornburg ve Duncan, 2017). Khair, bu duruma bir hemsire géziiyle yaklasmis ve
aksam saatlerinde calisan bir kisi de tedaviye uyum saglamak i¢in tedavisini sabah mi1
almal1 sorusunu sormustur. Bu yaklagimiyla Khair, bireysellestirilmis bakimin 6nemine
dikkat ¢ekmistir (Khair, 2014). Profilaksi uygulama zamani, genglerin spor ve sosyal

aktivitelerine gore hafta sonu da dahil edilerek ve bireysellestirilerek planlanabilir.
e Uygulayan Kisi

Caligmada yer alan iki inhibitorlii hemofilik gencin bazen tedavilerini kendilerinin
yaptiklarint belirtseler de ¢ofu zaman tedavi uygulama sorumlulugunu tiimiiyle
ustlenmedikleri goriilmiistiir. Genglerin paylastiklar1 ifadeler dogrultusunda, bunun
nedeni self-inflizyona cesaret edememelerinin yaninda tedavi sorumlulugunun genelde
ailede olmasmndan kaynaklandigi yoniindedir. Bir geng, diizenli olarak hastanede

hemgireler tarafindan tedavisinin yapildigini belirtmistir. Lindvall ve arkadaslarmin
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yaptig1 calismada da tedavi ile ilgili ana sorumlulugun anneler iizerinde oldugu
belirtilmistir (Lindvall ve digerleri, 2006). Cocukluk c¢aginda profilaktik tedavinin
genelde aile tarafindan wuygulandigi vurgulanmaktadir. Genglerde self-inflizyon
ogrenildiginde de genclerin aile destegine ihtiya¢ duyduklari belirtilmektedir (Lindvall
ve digerleri, 2006; Saba ve Tran, 2012; Schrijvers ve digerleri, 2016). Calismamizda da
iki olgu self-infliizyonun nasil yapildigimni bildigi halde aile destegi almanin kolaylik

sagladigini belirtmislerdir.
e Self-Inflizyon Uygulama Durumu

Genglerle yapilan goriismeler sonucunda, bir katilimer (K1), cesaret edemedigi i¢in, bir
katilimc1 ise korktugu gerekgesiyle self-inflizyon yapamadiklarini gostermistir.
Genglerden biri yardim almanin tedavi uygulamay1 kolaylastirdigini ifade etmistir. Diger
dort katilimc1 ise self-infiizyon yapiyor olsalardi faktér uygulamanmn daha kolay
olacagini, daha kisa siirecegini ve bunun bir ayricalik olacagini diistindiiklerini
belirtmislerdir. Bu ¢alismanin aksine literatiirde 12-18 yas doneminde self-infiizyona
basladiklarmi bildiren ¢alismalar vardir. Fischer ve arkadaslarmin yaptigi ¢alismada
hemofilik genglerin yasamlarmin ikinci on yilinda self-infiizyon konusunda bagimsizlik
kazandiklarina dikkat ¢ekilmektedir (Fischer, Valentino, Ljung ve Blanchette, 2008). Bir
diger calismada ise 6-20 yas aras1 hemofili olgularmin (n=78), %43.6’s1 self-infiizyon
yapabilmektedir (Garcia-Dasi ve digerleri, 2015). Self-infiizyon yapma durumunun
incelendigi baska bir ¢alismada, 13-25 yas aras1 (n=108) hemofilik olgularm %88’inin
self-inflizyon yapabildigi belirtilmistir. Self-infliizyona baslama yasi ortalama 14.1
olarak saptanmigtir (Lindvall ve digerleri, 2006). Ancak ayni ¢alismada yas ortalamasi
17.2 olan 26 olgu ise hemofili ile iligkili bakimlar1 i¢in halen ailelerinden bakim destegi
almay1 siirdirmekte olduklar1 belirtilmistir (Lindvall ve digerleri, 2006). Hemofili
hemsiresi, genglere self-infiizyon bilgi ve becerilerini kazandirma konusunda egitici role

sahiptir (Oyesiku, 2011).

Alt Tema 2: Faktor Gunlerinin Belirlenmesi

Calismamizm uygulandigr poliklinigin prensipleri dogrultusunda olgularin tedavilerini

hangi giinler uygulanacagina katilimcilar ve onlar1 takip eden hekimler birlikte karar
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vermiglerdir. Khair, hastalarm kendi tedavileri iizerinde kontrole sahip olmasinin tedavi

uyumlarmi kolaylastiracagmi belirtmistir (Khair, 2014).

Alt Tema 3: Hemofili Guinliigii

e Haberi var- Kullaniyor

Hemofili giinliigii kullanan iki katilimc1 vardir. Birisi klinik arastirmaya dahil oldugu
icin onlara 6zel hazirlanmis olan telefona yiikledikleri hemofili giinliigli uygulamasini
kullanmaktadir. Digeri ise klasik hemofili glinliigiinii kullanmaktadir. K4, hemofili
giinliigli tutmanin O6neminin farkinda olsa da iki katihimcmin da hemofili giinligi

anneler1 tarafindan doldurulmaktadair.
e Haberi Var, Kullanmiyor

Katilimcilar, tedavi uygulama giinlerinin belli oldugu ve uygulama yapacaklar1 zaman
bu giinlerin digina ¢ikmadiklar: i¢in hemofili giinliigii tutmaya gerek duymadiklarini
belirtmiglerdir. Bu durumun katilimcilarin, kendi hastaliklarinin sorumluklarini

istlenmediklerinden kaynaklandigi diistiniilmektedir.

Hemofili glinliigii kullanmak, kanama problemlerinin ana nedeninin bulunmasinda, asir1
dozun belirlenmesinde, eklem hasar1 ve sekellerin 6nlenmesinde yardimeci olacagi
belirtilmistir (Mondorf ve digerleri, 2009). Hemofili giinliigli tutmak, saglik ekibinin bir
parcasi oldugunu hissetme, ge¢mis tedavi planlarin1 gézden gecirme firsati sunma ve
saglik ekibiyle tedavisine yoOnelik iletisimini gelistirmeye katki saglama acgisindan
onemlidir (Arnold ve digerleri, 2005). Hemofili olgularmnin (n=47) iki yil siireyle takip
edildigi bir caligmada, olgularin yaklasik %50’sinin hemofili giinliigli tutmadig:
belirtilmistir (Du Treil ve digerleri, 2007). Duncan ve ark.’nin (2010) yaptigi 1-17 yas
arast 39 ¢ocugun dahil oldugu ¢alismada hemofili giinliigli tutan ¢ocuklarin tedaviye
uyumunun daha yiiksek olabilecegi belirtilmektedir. Hemofilik olgularin incelendigi
nitel bir aragtirmada, elektronik hasta giinliiklerinin tedavi uyumunu arttirdigi

belirtilmistir (De Moerloose, Urbancik, Van Den Berg ve Richards, 2008).

Schrijvers ve arkadaglarinin ¢aligmasinda (2016)ise hemofili giinliik kaydinm %60 gibi

biiyiik bir oranda unutuldugu belirtilmistir. Hemofilik olgularin tedavi uygulamasini
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unutmalar1 halinde, cep telefonu uygulamalar1 gibi hatirlaticilarin kullanilmasi ile tedavi
uyumunun desteklendigi belirtilmistir (Thornburg ve Duncan, 2017). Benzer sekilde
Broderick ve arkadaslar1 (2012) kisa mesaj servisleriyle (SMS) hemofili giinligii
tutmanin genglik yillarinda tedavi uyumunu gelistirmede onemli bir ara¢ oldugu
vurgulanmaktadir. Genglere haftalik olarak gonderilen SMS’in, tedavi uygulamasimni ve
hemofili glinliigii tutulmasmi artiric etkileri oldugu belirtilmistir. Elektronik ortamda
kayit tutmak tedavi uyumuna iliskin iletisimde hemofilik geng ve saglik ekibi arasinda
cift yonlii aktarim sunmaktadir. Ayrica tedavi uyumunu arttrmak igin motivasyon
sagladig1 da belirtilmistir (Broderick ve digerleri, 2012). Elektronik ortamda kayit
tutmanin, gengler i¢in uygun bir zamanda SMS’e cevap verme, saglik profesyonelleri
i¢in veri toplama ve hasta takibi yapmanin, telefon goériismesinden daha az zaman almasi
nedeniyle kagit lizerinde kayit tutmaya gore daha etkili oldugu belirtilmistir (Broderick
ve digerleri, 2012). Cuesta-Barriuso ve arkadaslar1 (2018) tedavi uyumunu
kolaylastirmak amaciyla hemofilik olgularin giinliik takibi i¢in ¢evrimi¢i bir arag
gelistirmiglerdir. Bir yil siire ile takip edilen olgularmm prospektif gézlem sonucu,
profilaktik tedavi uyumunun arttig1 ve yasam kalitesini de arttirdigi gézlenmistir. Ayrica
eklem saghgmin siirekliliginin saglandigi da belirtilmistir. Calismamizda katilimcilarin
hepsinin hemofili giinliiglinden haberdar olmasi sevindiricidir. Ancak, diizenli kullanim

aliskanlhig1 yoktur.

Alt Tema 4: Faktor Recetelendirme

Faktor regetelendirme giinleri hem hastalarin ilaca kavugsmast hem de saglk
profesyonelinin hastayr fiziksel degerlendirmesinin yaninda uyum agisindan da
degerlendirmesi i¢in 6nemli bir firsattir. Caligmamizda hafta i¢ci okula gittikleri ve
devamsizlik yapmak istemedikleri igin ilag recetelendirmeye g¢ogunlukla ailelerinin
gittigi(n=4) gorilmiistiir. Kendileri de ilag regetelendirmeye geldiklerinde derslerden
geri kaldiklarim1 ifade etmiglerdir. Literatiirde faktor regetelendirmenin okul

devamsizligi degiskeni ile incelendigi bir calismaya rastlanmamistir.

Alt Tema 5: Faktor Uygulamayi Atladig1 Zamanlarin Telafisi

Katilimcilar, tedavilerini uygulamasi gereken giinlerde uygulamadiklarinda bu durumu

aksam uygulayarak veya ertesi giin uygulayarak telafi etmekteydiler. Bir katilimci, eger
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tedavi giiniinii kagirdiysa bir sonraki tedavi giiniinii bekledigi ve bu siire zarfinda bir
kanama olacagmdan endiselendigini ifade etmistir. Faktor uygulamasinin atlanmasi,
okula ve seyahate gitme gibi harekete bagl olarak daha fazla kanamaya yol agabilecegi
ve ciddi eklem agrilarina neden olabilecegi belirtilmistir. Bir c¢alismada, tedavi
uygulamasinin atlanmasi kanama riskini getirdigi i¢in giinliik aktivitelerini kisitlayarak
bu durumu telafi ettiklerini belirtilmistir (Khair, Chaplin ve Holland, 2018).

Calismamizin bulgulari literatiirle benzerlik gostermektedir.

Alt Tema 6: Faktor Yedekleme

Faktor yedekledigini belirten sadece bir katilime1 bulunmaktadir. Katilimer, bu durumun
kendisini giivende hissettirdigini, durumu kontrol altina alabilecegini diisiinmesi halinde
hastaneye gitmeye gerek kalmadigini ifade etmistir. Diger katilimcilarin faktor
yedekleme konusunda bir ifade kullanimi olmamistir. Ancak, uygulama yapmadiklar
zamanlarda faktorleri yedekleyebilecekleri — diistiniilebilir.  Hemofilik olgularin
kendilerine bakim verenlere gore kendilerine daha fazla faktér uyguladiklar
belirtilmistir. Spor gibi riskli faaliyetlerden once olasi kanamalar1 6nlemek amaciyla
faktor yedekledikleri  belirtilmistir.  Ayrica profilaktik tedavi ayhik olarak
recetelendirilmesine ragmen bireyler kendilerinde kullanim siiresi dolan faktorler
oldugunu belirtmiglerdir (DiBenedetti, Coles, Sharma, Pericleous ve Kulkarni, 2014).

Bu sonug bireylerin faktor yedeklediklerini diistiindiirmiistiir.

Alt Tema 7: Tedaviye Uyum Saglama

e Gosterilen Cabalar

Katilimcilarin biri harig¢ genelde profilaktik tedavilerini giinii giiniine uygulamaya gayret
gostermekteydiler. Hemofilik bireylerde profilaktik tedaviye uyum saglamak karmasik
bir konudur. Duncan ve arkadaslart (2010) hemofili tedavi merkezlerindeki saglik
profesyonellerine Veritas-pro anketini uygulayarak hemofilik olgularin tedaviye
uyumlarint degerlendirilmesi istenmistir. Hemofilik olgularin %82’sinin iyi uyum
sagladigim1 goriilmiistiir ve tedaviye uyumlar1 yiiksek bulunmustur. Tedaviye uyum
oranin yliksek bulundugu baska bir c¢aligmada, calismaya dahil olan hastalarin

%73.1’inde (n=38) tedaviye uyum sagladigi gozlenirken, %26.9’unda ise (n=14)
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tedaviye uyum saglamadigi belirtilmistir (Pérez-Robles, Romero-Garrido, Rodriguez-

Merchan ve Herrero-Ambrosio, 2016).

Tedaviye uyum saglama oranlarmin diisiik bulundugu ¢alismalar da vardir. Hemofilik
bireylerin tedavilerine uyum agisindan kendilerini degerlendirdikleri bir c¢aligmada
(n=47), sadece %34’linlin yiiksek oranda uyum gosterdigi belirtilmistir (Du Treil ve
digerleri, 2007). Bagka bir ¢alismada ise olgularin %40’mnin kendilerine recete edilen
sekilde tedavilerini uygulamadiklar1 bildirilmistir. Ancak, bu durumun birka¢ kez mi

yoksa devamli m1 oldugu belirlenememistir (Lindvall ve digerleri, 2006).

Tedaviye uyumun saglanamadigi durumlarda kanama semptomlar1 goriilebilmektedir.
Profilaksiye bagliligi degerlendirmeyi amaglayan 12-25 yas hemofili olgularinda (n=52),
alt1 katilimcinin ise inhibitérlii hemofili oldugu c¢alismada, tedaviye daha az uyum
gosterenlerde daha ¢ok hemartroz goriilmiistiir (Pérez-Robles ve digerleri, 2016). Baska
bir caligmada da tedavisine uyum saglamayan grup ile kanama sayisi arasinda anlaml
bir iliski bulunmamasina ragmen hedef eklem arasinda anlaml bir iliski bulunmustur

(Garcia-Dasi ve digerleri, 2015).
e Duygu Durumunun Tedaviye Yansimasi

Katilimcilar, duygu durumundaki degisimlerin tedaviye uyumu etkilemedigini
diistinmiislerdir. Nickels ve arkadaslarinin (2018) yaptigi ¢alismada tedaviye uyumun
duygusal tepkilerle iliskili oldugu bulunmustur. Bu sonuglarin farklilik gostermesi,
tedaviyi genellikle annelerinin uygulamasi nedeniyle kendi duygu durumu

degisimlerinin tedaviye uyumu etkilemedigini diisiinmeleri olabilir.
e Kanama Durumunda Yapilanlar

Caligmamizda kanama durumunda uygulamasi gereken ilag dozunu hekime soran (n=1)
ve ila¢ dozuna kendi karar verip uygulayan (n=1) katilimcilar bulunmaktadir. Hemartroz
durumunda evde soguk uygulama ve profilaksi dozlarindan uygulama yaptiklarini ifade
etmislerdir (n=3). Bir katilimc1 ise bir yil boyunca kanamasi olmadigini belirtmistir.
Kanamasi oldugu halde bir iki giin boyunca evde tedavi yapacak kadar ilag
bulundurmasi K3’iin hem faktér yedeklediginin hem de tedaviye uyumu olmadigmi

gostermistir.
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Kanamanin yonetilmesinde, aPCC profilaksisi kullanilarak hemofilik bireylerde kanama
sayisinin %50 veya daha fazla oranda azaldigi belirtilmistir (Teitel ve Sholzberg, 2013).
Bagka bir ¢aligmada ise, aPCC profilaksi kullanan inhibitorlii grup ile kanadikca tedavi
goren grup karsilastirilmistir. Profilaksi tedavisi alan hemofili grubun kanama sayisinin
daha az oldugu belirtilmistir. Yeni hedef eklemlerin ortaya ¢ikmasinda anlamli bir
azalma oldugu saptanmistir (Antunes ve digerleri, 2014). Tirkiye’de yapilan bir
calismada da aPCC etkinligi degerlendirilmis major ve mindr cerrahiler de dahil olmak
tizere hemostazin saglanmasinda etkili oldugu belirtilmistir (Ziilfikar ve digerleri, 2012).
Ayrica, aPCC profilaksisinin etkinligi degerlendirildiginde 18 yas altindaki inhibitorlii
hemofilik grubun %97’sinde diger yas gruplarmma goére daha fazla etkili oldugu
belirtilmistir (Zilfikar ve digerleri, 2012).

Tedaviye uyumun degerlendirilmesinde eklem kanama sayis1 tek sonu¢ kriteri
olmamalidir (Ljung, 2016). Cogu arastirmada tedaviye uyum, regete edilen dozun %75-
80’ini veya %80’den fazlasini uygulamak olarak tanimlanmaktadir (Thornburg, 2008;
Thornburg ve digerleri, 2012). Baska bir arastirmada farkli bir yontem olarak, tedaviye
uyum recete edilen dozlarin sayisina gore uygulanan ila¢ dozlarinin sayisi ile
Olgtilmiistir (Hacker, Geraghty ve Manco-Johnson, 2001b). Hekimler tedaviye
uyumlulugu degerlendirirken hemofili giinliikleri, eczane kayitlari, kanama sikligi, okula
devam durumu ve fiziksel aktivite parametrelerini dikkate almislardir ancak en ¢ok
giinliiklere ve kanama sikligma bakarak tedaviye baglihga karar verdikleri
goriilmektedir (Thornburg, 2008; Thornburg, Carpenter, Zappa, Munn ve Leissinger,
2012).

Saglik profesyonellerinin hemofilik olgularin tedaviye uyumunu inceleyen bir
calismada,  hekimlerin  %12,5’1  hemsirelerin ~ %17,6’s1  tedaviye = uyumu
degerlendirmedikleri bulunmustur. Kanama bozukluklarmm yonetimiyle ilgilenen
profesyoneller igin bu oran oldukca yiiksektir (Chan, Decker ve Warner, 2011).
Tedaviye uyumu/uyumsuzlugu olgcmede bir standart getirebilmek i¢in Duncan ve
arkadaglar1 tarafindan gelistiren (2010) Veritas-pro anketi, hemofili hastalarinin
profilaktik tedavisine bagliligi 6lgmek ve tedaviye uyma becerini gelistirmek i¢in

tasarlanmistir (Duncan ve digerleri, 2010). Bu anketi kullanan saglik profesyonelleri
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bireysel  farklhiliklar1 g6z  Onlinde  bulundurarak tedavi planina uyumu

degerlendirebilmektedir (Duncan, Roberson ve Shapiro, 2015).
Tema 2: Inhibitérde Faktor Uygulamasimi Zorlastiran Durumlar

Bu tema damar yolu problemleri, tedaviye iliskin problemler ve psikososyal zorluklar alt

temalarindan olusmaktadir. Her bir alt tema kendi i¢inde tartisiimaktadir.

Alt Tema 1: Damar Yolu Problemleri

e Damar Yolu Girisim Problemleri

Calismamizda katilimcilarin  ¢ogu, damar yolu girisiminde sorun yasadiklarim
belirtmiglerdir (n=5). Siirekli ayni damari kullandiklarinda damarin sertlestigini ve
damara girmenin daha da zorlastigini ifade etmislerdir. Damar yolu agarken kelebek
igne disinda damar yolunu uzun siireli kullanmak i¢in intraket de kullandiklar1 olmustur.
Intraketle damar yolu agtiklarinda bir sonraki tedavi giiniine kadar ayn1 damar yolunu
korumakta zorluk yasadiklarmi ifade etmislerdir. Ayrica bir katilimci (K6) intraketle
damar yolu a¢manin okul devamsizligina sebep oldugunu belirtmistir. Baska bir
katilimer ise tedavisini subkutan yolla aldigindan dolay1r damar yolu girisimi ile ilgili

herhangi bir problem yasamamustir.

Yapilan bir ¢alismada, damar yolu girisi problemleri hemofilik olgular arasinda tedavi
uyumunu engelleyen en onemli etken olarak belirtilmistir (Khair, Lawrence, Butler,
O’Shea ve Christie, 2008). Geraghty ve arkadaslarinin (2006) hemsireler tizerinde
yaptig1 kiiresel bir arastirmada, tedaviye uyumu etkileyen faktorleri belirlemeye yonelik
hemsirelerin hem kendi bakis agisiyla hem de hastalarin bakis agisindan tedaviye uyumu
degerlendirmeleri istenmistir. Hemsirelerin  %61°1 kendi bakis agisina gore
degerlendirmelerinde, hemofilik olgularin bakis acisina gore degerlendirmelerinde
%59’u damar yolu girisiminin tedaviye uyuma engel olan bes durum arasinda yer aldig1
belirtilmistir. Yarilanma omriin fazla oldugu ve uygulama sikligmmimn az oldugu yeni
cikan ilaglar ile zor damar yolu girisim probleminin ¢dziilebilecegi diistiniilmektedir
(Ljung, 2016). Dolayisiyla yeni ¢ikan ilaglarin damar yolu ile ilgili tedavi uyumunu

olumsuz etkileyen durumlari ortadan kaldirabilir.
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e Istenmeyen Yerden Damar Yolu A¢ilmasi

Calismamizda bir katilimc1 tedavi uygulamasimin istemedigi damar yolundan yapilmas,
tedavi uygulamasmi zorlastiran durumlar arasinda ifade edilmistir. Genglerin 6z bakim
ve tedavi kararlarina katildigi durumlarda tedavi uyumunu arttirdigi belirtilmektedir
(Khair, 2010; Kynga's, Kynga’s, Kroll ve Duffy, 2000). Tedaviyi hangi damardan
uygulanmasimi istedigini ¢cocuga sorma ve birlikte karar verme tedavinin uygulamasini

kolaylastirabilecegi diistiniilmektedir.
e Cilt Biitiinliigiiniin Bozulmas1 (Igne Girisinin Verdigi Rahatsizlik)

Calismamizdaki katilimcilarm haftada iki veya ii¢ kez profilaksi tedavisi aldiklari
digiiniildiigiinde her defasinda cilde igne girisi olmaktadir. Bunu Onlemek ig¢in
katilimeilar intraket kullanmaya egilim gostermislerdir (n=3). Fakat igne girisinin ciltte
meydana getirdigi izlerin rahatsizlik verdigi ifade edilmistir. igne izlerinin varlig:
dogrudan tedavi uygulamay1 zorlastirmasa da dolayl olarak tedaviye uyumu olumsuz
etkiledigi belirtilmistir. Hacker ve arkadaslarinin (2001) yaptig1 ¢alismada, profilaksiye

uyumda birincil zorluk olarak cilde igne girisinin olmas1 vurgulanmustir.

Alt Tema 2: Tedavive Iliskin Problemler

e Faktor Konusunda Olumsuz Diisiince

Faktor konusunda olumsuz diisiincelere sahip olmak tedavi uygulamay1 zorlastiran bir
durumdur. Faktoriin sik uygulanmasi (n=2), damar yolu gibi zor bir yoldan verilmesi
(n=2) ve tedavinin bir ise yaramadig1 diisiincesine sahip olmak (n=1) gen¢lerin tedaviye
uyumunu olumsuz etkilemesine neden oldugu belirtilmistir. K2, iki farkli yoldan
(subkutan ve intravendz) tedavi almayi deneyimlemistir. Damar yolundan tedavi
uygularken kanama ve sisliklerin olusabildigini ancak, subkutan uyguladig: tedavide
boyle bir durumla karsilagsmadigini ifade etmistir. Genglerin profilaktik tedaviyle ilgili
memnuniyeti, hemofili gibi kronik hastaliklarda, tedaviye uyum saglamalar1 agisindan
kritik bir 6neme sahiptir (Petrini ve Seuser, 2009). Yapilan baska bir ¢alismada
profilaksi tedavisini yararli veya gerekli bulmamalar1 gibi kendi tedavileri hakkinda

olumsuz diistinmek tedavilerinde uyumsuzluga neden olmustur (Hacker ve digerleri,
2001b).
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e Faktor Uygulamasinin Zaman Alici Nitelikte Olmasi

Hemofilide inhibitorlii olan olgularin kullandigi ilaglar sinirhidir (Srivastava ve digerleri,
2013b). aPCC kullanan hemofilik bireyler flakon igerigindeki ilacin rFVIla’ya gore daha
diistik dozda olmasi sebebiyle birden fazla flakon kullanmaktadir. Bu durumda tedavi
uygulama siiresi uzamaktadir. Ayrica katilimcilar birden fazla enjektor degistirmek
durumda kaldiklarini, tedavi hazirligiyla birlikte yaklasik yarim saat zamana ihtiyag
duyduklarmi belirtmislerdir. Gengler sabah okula hazirlanirken tedavi i¢in zaman
ayrmanin zor oldugunu belirtmislerdir (n=4). Self inflizyon icin ihtiya¢ duyulan
zamanin degerlendirildigi bir calismada da hemofilik olgularin sabahlari infiizyon
uygulamasi i¢in yeterli zamanlarmin olmadigmi belirtilmistir (Schrijvers ve digerleri,

2016).

Inhibitérlii tedavide kullanilan ilaglarm o6zellikleri tedavinin zaman alici olmasiyla
iliskilidir. rFVIla ve aPCC inhibitorlii hemofilik olgularin kullandig1 ilaglardir.
rFVIla’nin daha kii¢lik hacimde olmas1 ve sulandirmanin daha kolay olmasi nedeniyle
aPCC’ye gore inflizyon kolaylhig1 sagladigi ve daha az zaman alic1 oldugu belirtilmistir
(Teitel ve Sholzberg, 2013). Profilaksi tedavisinin zamana alict olmasi, tedavi uyumunu
zorlastirdig1 vurgulanmaktadir (Khair, 2010; Recht ve digerleri, 2016; Santagostino,
Lentz, Busk, Regnault ve lorio, 2014; Thornburg ve Duncan, 2017; Van Os, Troop,
Sullivan ve Hart, 2017).

Siddetli hemofili A olgularmin (n=180) katildig1 bir ¢alismada inhibitorsiiz olmalarma
ragmen olgularm %30’u tedavinin zamanin alici oldugundan yakinmis ve bu durum
tedaviye uyumu olumsuz yonde etkilemistir (De Moerloose ve digerleri, 2008).
Profilaksi tedavisindeki 1-18 yas arasindaki hemofilik olgularin tedaviye uyumunda
karsilagilan engelleri bulmayr amaglayan bir calismada, miikemmel uyum gdsteren
aileler profilaksinin zaman alici nitelikte oldugunu ve bunun profilaksi tedavisine
uymada zorluk oldugunu belirtmislerdir. Miikkemmel uyum gosterenlerin bile tedaviyi
zaman alict bulmalar1 dikkat cekicidir (Hacker ve digerleri, 2001b). Lindvall ve
arkadaglarmm (2006) yaptigi c¢alismada ise, tedavinin zaman alict olmasi nedeniyle

hemofilik olgularm tedavilerini geciktirdigi belirtilmistir.
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e Semptom Algist (Azalmasi-Dalgalanmasi-Yasanmiyor Olmasi)

Calismamizda bir olgu kanama semptomlarmin goriilmedigi durumlarda profilaksi
dozlarmi uygulamadigini  belirtmistir. Kanama semptomlarmi  hissetmemek,
semptomlarin yasanmiyor olmasi profilaksi tedavisini yapmaya engel oldugu
belirtilmistir. Tedaviye uyumu yiiksek bir hemofilik birey asemptomatik hale geldigi
zaman diisiik uyum gosterebilmektedir (Thornburg ve Duncan, 2017). Siddetli hemofili
A tanismna sahip hemofilik olgularda (n=180) derinlemesine goriismeler yapilan bir
calismada, olgularin %25’inden fazlasi semptomlarin azalmasi, dalgalanmasi ve
kaybolmasi tedavi uyumsuzlugunun nedenleri arasinda goriilmiistiir (De Moerloose ve
digerleri, 2008). Inhibitorlii hemofili olgularmin da dahil oldugu (%9) Hemofili A tanil1
olgularla  yapilan ¢alismada (n=16.115) hemofili  hemsirelerinin  gorisleri
degerlendirilmistir. Hemsirelerin yaklasik %80'i kanama sikliginin az olmasi tedavi
uyumunu etkileyen en 6nemli etken oldugunu belirtmislerdir. Yapilan bu kiiresel
calismada hastalarin asemptomatik hale geldigi zamanlarda tedaviye uyumun azaldigi
bulunmustur (Geraghty ve digerleri, 2006). Tedaviye uyumun belirleyicilerinin
incelendigi sistematik bir derlemede, semptomlarda azalma olmasi diisiik uyumla iliskili
bulunmustur (Schrijvers, Uitslager, Schuurmans ve Fischer, 2013). Hemofilik bireylerde
kanama semptomu gozlenmedigi zamanlarda tedaviye uyum ve kanama riski
konularinda egitimin bir ihtiyag oldugu belirtilmektedir (Schrijvers, Uitslager,

Schuurmans ve Fischer, 2013).
e Faktorii Saklama Kosullar

Calismamizdaki inhibitorlii hemofilik olgular ilaglarini buzdolabinda saklamaktadirlar.
Buzdolabinda fazla yer kaplamasi durumundan memnun olmadiklarmi belirtmislerdir
(n=2). Faktor {irtinlerinin saklanma kosullari, faktoriin kullanimini dolayisiyla tedaviye
uyumu etkilemektedir (DiBenedetti ve digerleri, 2014). Hemofili olgularinin faktorii
saklama kosullarinin incelendigi calismada olgularin %85’1 (n=200) FVIII iirliniini
buzdolabinda sakladigi, geri kalan olgularin ise oda sicaklifinda sakladiklar:
belirtilmistir. Ayrica, bu olgularin iigte ikisi ilaglarini yiyeceklerle birlikte buzdolabinda
saklarken, beste biri ilaglar i¢in ayri bir buzdolabinda saklamayi tercih etmekte oldugu

belirtilmistir. Ilaglar1 saklamak i¢in ayr1 bir buzdolabi kullanimi en yaygm Latin
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Amerika’da (%28), daha sonra sirastyla Japonya’da (%20) ve Avrupa’da (%13) oldugu
belirtilmistir. Faktorlerini oda sicakliginda saklama konusunda bolgesel farkliliklar
oldugu belirtilmistir. Ornegin; Ingiltere’de olgularm %52’si faktor iiriinlerini oda
sicakliginda saklarken Latin Amerika ve Italya’daki olgularin higbiri bu uygulamay1
benimsememistir (Tischer ve digerleri, 2018). Hemofilide inhibitorlii bireylerin
kullandig1 ilaglar (aPCC ve rFVIla) 25°C’nin altinda saklanmalidir (Ommaty, 2015).
Hemofilik olgular tarafindan faktdr iirtinlerini oda sicakliginda saklamanin buzdolabinda
saklamaya gore tedaviye uyumu kolaylastirict oldugu belirtilmistir (Tischer ve digerleri,
2018). Faktor tirtinlerini seyahat ederken saklamanin katilimcilarin iigte ikisi tarafindan

tedavi uygulamayi zorlastirdig: belirtilmistir (DiBenedetti ve digerleri, 2014).
e Tedavi Merkezinin Uzaklig1

Olgular hem haftalik faktor uygulamasi i¢cin hem de ila¢ recetelendirmek i¢in tedavi
merkezlerine gitmektedirler. Tedavi merkezinin uzak olmasi, kanama durumlarinda
aylik profilaktik ilag regetelendirmesi igin tedavi merkezine gidilmemesine neden
olmaktadir (n=4). Katilimcilar tedavi merkezine gittiklerinde de okul derslerinden geri
kaldiklarini1 ifade etmislerdir (n=4). Hemofilik bireylerin tedaviye uyumuna iligkin en
sik bildirilen engel (%44) tedavi merkezine uzaklik oldugu belirtilmistir (Zhou ve
digerleri, 2011). Tedavi merkezine uzaklik, aylik profilaktik regetenin temin edilmesini,
genglerin takibinin yapilmasini dogrudan etkiler. Dolayisiyla genglerin tedavi uyumunu

olumsuz etkileyebilecek potansiyele sahiptir (Thornburg ve Duncan, 2017).

Alt Tema 3: Psikososyal Zorluklar

e Genglik Doneminde Olmasi (12-18 Yas)

Katilimcilar ¢ocukluk doneminde tedaviye daha fazla uyum saglamalarina ragmen
genglik donemiyle birlikte tedavilerini daha ¢ok sorgulamaya baslamaktadir. Bir
katilime1 profilaksi tedavisini sorgulamistir. Tedaviyi yapmadigi zamanlarda kanama
semptomlarmi hissetmedigi ve damar yolu agmak zorunda kalmadigi gerekgesiyle
tedavisini yapmamaya baslamistir. Bir bagka katilimci ise, dnceden yaptigi tehlikeli
aktivitelerin farkina vardigmi belirtmistir. Yas, hemofili uyumunda hem engel hem de

motivasyon faktorii olarak goriilmektedir (Schrijvers ve digerleri, 2013). Tedaviye uyum
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saglamada yas Onemli bir etkendir. Cocuklar ve yashlar tedavilerini uygulama
konusunda ailelerine bagimlidirlar ancak, gen¢lik doneminde genellikle bu konuda
bagimsizlardir (Thornburg ve Duncan, 2017). Yapilan calismalarda okul g¢ocugu
donemindeki hemofili hemofilik olgularin genglik donemine gore tedavilerine daha ¢ok
uyum sagladigi bulunmustur (De Moerloose ve digerleri, 2008; Geraghty ve digerleri,
2006; Krishnan, Vietri, Furlan ve Duncan, 2015; Thornburg ve Duncan, 2017).
Genglerde uyumu degerlendirmek icin yapilan bir arastirmada 14 yasm altindaki
cocuklarda 15-19 yas grubuna gore tedaviye uyumun daha yiiksek oldugu bulunmustur
(Miesbach ve Kalnins, 2016). Saglik profesyonelleri ile yapilan bir ¢alismada (n=91)
genglik doneminde tedaviye uyumun onemli Olgiide azaldigi belirtilmistir (Chan ve
digerleri, 2011). Yas grubuna gore tedaviye uyumun incelendigi bir arastirmada
profilaksiye uyumun en yiiksek oldugu (%90) yas grubu 0-12 yas olarak bulunmustur.
Bu c¢aligmadaki 0-12 yas grubunun %59°u ¢ok yiiksek uyum gosterirken, 13-18 yas
grubunda ¢ok yiiksek uyum gdosteren %13’e, 19-28 yas grubunda ise %6’ya diigsmiistiir
(Geraghty ve digerleri, 2006). Tedavi uyumunda yasanan bu diisiisiin nedeni, tedavi
sorumlulugunun aileden gence gectigi doneme denk gelmesidir (Geraghty ve digerleri,
2006; Lock ve digerleri, 2014).

Garcia-Dasi ve arkadaslarmin (2015) yaptigi ¢alismada ¢ocuk ve gengler arasinda
profilaktik tedavilerine uyumda bir farklilik goériilmemis, iki grupta da ideal bir uyum
gbzlenmistir. Bu c¢alismada genglerin uyumunda diisiis goriilmemesinin nedeni,
Ispanya’da tedavi sorumlulugunu ergenlik déneminden ¢ok yetiskinlik déneminde self-
infiizyona baglamalarindan kaynaklandig1 diistiniilmektedir. Calismamizdaki katilimcilar
da tedavi sorumluluklarmi tlimiiyle istlenmemislerdir. Dolayisiyla tedavide
bagimsizliklarin1 kazanamamiglardir. Genglerin tedavilerini yonetebilmesi i¢cin 6z bakim
ve tedavi kararlarma aktif katilimlarinin saglanmasinin gerektigi belirtilmistir (Khalir,
2010; Kyngas, Kyngas, Kroll ve Duffy, 2000). Hemsirelerin 12-18 yas donemindeki
hemofilik inhibitorli olgulara bakim verirken yas donemi Ozelliklerini géz Oniinde

bulundurmasi1 6nemlidir.
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e Unutkanlik

Calismamizda tedavi uygulama giinleri belli olsa da bir katilimci bazen tedavi
uygulamayr unuttugunu belirtilmistir. Yapilan ¢alismalarda unutkanligin tedaviye
uyumu etkiledigi belirtilmistir. Hemofilik olgularin %36’simm unutkanlik sebebiyle
tedavilerine uyum saglayamadig1 goriilmiistiir (De Moerloose, Urbancik, Van Den Berg
ve Richards, 2008; Sultan, EI-Hourani, Rondeau ve Garnier, 2018).

e Yasam Tarzina Miidahale Olarak Gérme

Caligmamizda katilimcilarin kanama oldugunda yiiriiyemedigi, okul devamsizligina yol
acacak kadar yiiriimede zorluk yasadigi belirtilmistir. Yapilan goézlemsel bir calima
sonucunda inhibitérlii hemofilik olgularda kanama durumunun, hemofilik birey ve
ailelerinin giinliik yasam aktivitelerine miidahale olarak gortildigii belirtilmistir (Recht

ve digerleri, 2014).
e Okula Devam Zorunlulugu

Tedavi uygulama giinlerinin hafta i¢i olmasi, okul giinlerine denk gelmesi tedaviyi
uygulamayr zorlastirdigi belirtilmistir.  Olgular  profilaktik tedavilerini  sabah
yetistiremedikleri i¢in okuldan geldikten sonra aksam saatlerinde tedavilerini uygulamak
durumunda kalmaktadir. Gengler, kanama durumlarinda tedavi merkezlerine
gittiklerinde veya evde tedavi uygulandigi giinlerde okula gitmemektedir. Bir
katilimciim okulun birinci doneminde 40 giin devamsizlik yapmasi iizerine okuldan eve
o0gretmen gonderme teklifinde bulunulmustur. Veritas-pro anketi kullanilarak yapilan bir
calismada, genclerde tedaviye daha az uyum gosterenlerin daha fazla okul devamsizligi
yaptigt bulunmustur. Hemofilik genclerin profilaktik tedavilerine daha fazla uyum
saglamasiyla okul devamsizliginin azalacagi belirtilmektedir (Krishnan ve digerleri,

2015).
e Ailenin Diger ihtiyaglarmi (Sosyal) Karsilamada Zorluk

Bir katilimer ailecek katildiklar: birtakim sosyal etkinlikler nedeniyle tedavi giiniiniin
aksadigim belirtmistir. Hacker ve arkadaglarmin (2001) yaptigi ¢alismada, katilimcilarin

%15°1 profilaksi tedavisine uyum saglamaya calisirken diger sosyal ve aile ihtiyaglari ile
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dengelenmesinde zorluk yasadigini belirtmislerdir. Bagka bir c¢alismada, yiiksek
yogunluklu tedavi alan hemofilik olgular tedavilerine uyum saglayabilmek i¢in herhangi
bir semptom olmasa da ailenin sosyal programlarini ertelemesini gerektirebilir (Du Treil

ve digerleri, 2007).
Tema 3: inhibitorde Faktor Uygulamasim Destekleyen Durumlar

Bu tema ¢ocuk, aile ve tedavi merkezi alt temalarindan olusmaktadir. Her bir alt tema

kendi i¢ginde tartisilmaktadir.

Alt Tema 1: Cocuk

e Inhibitorlii Olarak Profilaksi Almak

Calismamizda katilimcilarin aldiklar1 profilaktik tedavinin kanamalarini durdurmada
etkili oldugunu gordiikleri, kanamay1 kontrol altina alabileceklerini diisiindiiklerinde,
kendilerini daha saglikli ve giivende hissettekileri belirtilmektedir. Diisiik inhibitor
titresine sahip olan bir katilimci, tedavisine uyum sagladiginda inhibitérii tedavi
edilebilecegini Ogrendiginde tedavisini daha dikkate aldigimi belirtmistir. Profilaksi
tedavisinin (aPCC ve rFVIla) hem ¢ocuk hem de yetiskinin kanama sayisini azalttig
belirtilmektedir (Fischer ve digerleri, 2008). Profilaksi tedavisi ve istege bagh tedavinin
karsilagtirildigi randomize kontrollii bir ¢alismada profilaksi tedavisinin kanamay1
onemli Olgiide azalttig1r belirtilmektedir (Valentino ve digerleri, 2012). Baska bir
caligmada ise hemofili A hastalarinda profilaksi tedavisinin kanamalar1 azaltmada etkili
oldugu saptanmustir. Bu durumun da tedavi uyumunu olumlu etkiledigi belirtilmektedir
(Nichol ve digerleri, 2018).

e Profilaksinin Yararlarini Fark Etmis Olmak

Calismamizda katilimcilar, profilaksi tedavisini  kendilerini koruma amagl
kullandiklarmni ve bu tedavinin kanama sayisinin azalttigini ifade etmislerdir. Kanama
sayilar1 azaldik¢a, profilaksi tedavisinin yararlarmi fark etmis olduklar1 belirtilmistir. Bir
katilimc1 daha 6nceden kanadikga tedavi aldigini ve bu donemde yaklagik olarak haftada
bir kanamasi oldugu i¢in hastaneye gittigini ancak, profilaksi tedavisine gegtikten sonra

bu kadar sik kanama i¢in hastaneye gitmedigini belirtmistir. Hacker ve arkadaslarinin
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(2001) caligmasinda profilaksinin yararlarini anlamis olmak katilimcilarm %41 inin
tedaviye uyumdaki en 6nemli kolaylastirict oldugu belirtilmektedir. Hemofilik olgularin
profilaktik tedaviyi uygulamalari, kronik artropatiye yol agacak eklem kanamalarmi ve
komplikasyonlar1 6nleyecegi yoniindeki algilara bagli oldugu belirtilmistir (Thornburg
ve Duncan, 2017). Profilaksinin algilanan degerinin incelendigi caligmada 33 aile
(%97.1) profilaksiyi ¢ok degerli olarak degerlendirmistir (Hacker ve digerleri, 2001b).

Lindvall’in calismasinda ise olgularin %99’u profilaktik tedaviyi alma amacglarmin
farkinda olduklar1 belirtilmistir. Hemofilik olgular farkindaliklarini  “kanamalari
onlemek”, “eklem disfonksiyonu”, “normal bir yasam siirdliirme olasilig1” gibi ifadeler
kullanmalar1 hastalarin bu konudaki bilgilerini gostermistir (Lindvall ve digerleri, 2006).
Bu c¢alismada da katihmcilarm “...Koruyor...”, “...Koruma amagl yapmak

istiyorsun...”, “...bir sey ¢carpma, burkulma, diisme anminda biraz daha etkisini géstersin

diye...” ifadeleri literatiirle benzerlik gostermektedir.

Tedavinin yararlarmi fark etmek, tedavi uyumu icin bir motivasyon kaynagidir. Bu
farkindalik sadece profilaksi tedavisi i¢in degil, kanadik¢a tedavi alan hastalar i¢in de
onemlidir. Dolayisiyla tedavinin gerekliligi ve yararlarimm fark etme konusunda
tekrarlanan egitimler diizenlemenin 6nemli oldugu belirtilmistir (Llewellyn ve digerleri,

2003; Schrijvers ve digerleri, 2013; Thornburg ve Duncan, 2017).
e Damar Yolu Girigsiminin Kolay Olmasi

Katilimcilarm, bildikleri ve basarili girisim konusunda emin olduklar1 damarlar
kullanmanmn tedavi uygulamasini kolaylastirdig1 goriilmektedir. Ayrica olgular tedaviyi
kendileri uyguladiklarinda sol koldaki damarlara daha rahat damar yolu agtiklari
goriilmektedir. Ancak, damarlarin sertlesmesini dnlemek ve damar sagligini korumak

adma belirlenen damarlar1 doniisiimlii bir sekilde kullanmak 6nemlidir.

e Hastaligin1 Kabullenmek

Katilimcmin hastaligin1 kabullenmesi hastaligin gerektirdigi yasam bi¢imine uyum

saglamay1 kolaylastirdig: belirtilmektedir.

e Kanama Korkusu
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Calismamizda, bir katilimcida hedef eklem gelismis olmas1 hareket kisitlilig1 getirmese
de sonrasinda kanama olasilig1 agisindan endise yaratmaktadir. Genel olarak hemofilik
olgularda kanama korkusu vardir. Kanama korkusu, tedaviyi diizenli almaya ve
kanamaya neden olabilecek aktivelerde sinirlama getirmektedir. Bir ¢alismada hemofilik
bireylerin kanama korkusu yasamasmin tedavi uyumunu arttirdigi belirtilmektedir
(Schrijvers ve digerleri, 2013). Baska bir ¢alismada hemofilik genglerinin temel
kaygilarmin kanama ataklar1 oldugu belirtilmistir (Nazzaro, Owens, Hoots ve Larson,
2006).

Alt Tema 2: Aile

e Diger Aile Uyelerinden Birinin Hemofili Olmasi

Calismamizda, aile iiyelerinden birinin daha hemofili tanis1 almig olmasi, dnceden
hemofili ile ilgili bilgi sahibi olmalarina, kanama yonetiminde daha deneyimli
olmalarmma katki saglamakta oldugu belirtilmistir. Bir katilimcinin abisinin bir donem
inhibitorlii olmas1 K3’i olumlu yonde etkiledigi belirtilmistir. Bu durumun hemofilik

[3

gencin kendisinin anlasildigin1 hissettigini ““...Benim yasadiklarimi O da yasadi...
Annem yamimda olsa da ¢ekmedigi icin o aciyt bilemez. Benim aciyan bir¢ok yerim

abimin de acimistir o yiizden biliyor...” ifadeleriyle belirtmistir.
e Aile Desteginin Olmasi

Calismamizda katilimcilarin her hafta tedavi uygulamakta zorlandigi durumlarda ailenin
1israrct olmasimin tedaviyi uygulamay1 destekledigi belirtilmektedir. Aile destegi tedaviye
uyumu kolaylastiric1 olabilmektedir. Bu nedenle, hemsirelerin fiziksel, psikolojik ve
sosyal boyutlariyla hemofilik birey ve aileye acik ve diiriist iletisimle biitlinciil bakim

saglamast onemlidir (Srivastava ve digerleri, 2013b).

Alt Tema 3: Tedavi Merkezi

e Tedavi Merkezinin Yakin Olmasi

Calismamizda, profilaktik tedavisini hastanede uygulayan bir katilimcir tedavi

merkezinin yakin olmasi durumunun tedaviye uyumunu destekledigini belirtmistir.

e Saglik Profesyonelleriyle Iletisim
130



Calismamizda, katilimeilarin hekim ile iletisimin gii¢lii olmas1 hem kanama yonetiminde
hem de tedavi siireci ile ilgili merak ettikleri sorulara yanit bulmasi agisindan oldukga
onemli ve tedavi uygulamasini destekleyen bir durum olarak goriilmiistiir. Hemofilik
bireylerin, saglik profesyonelleri ile karsilikli bilgi aligverisinin tedaviye uyumunu
arttirmak icin gerekli oldugu belirtilmektedir (Bosworth ve digerleri, 2011; Saba ve
Tran, 2012). Kronik hastaligi olan genglerle yapilan bir ¢calismada hemsire desteginin
genglerin tedavi uyumunu etkileyen en gii¢lii yordayicist oldugu belirtilmistir (Hacker,
Geraghty ve Manco-Johnson, 2001b; Khair, 2010). Tedavi merkezinde harcanan siirenin
uzun olmasi hematolog ve hemsireyle olan iyi iliskilerinin tedaviye uyumla 6nemli
derecede iliskili oldugu goriilmektedir (De Moerloose ve digerleri, 2008). Hemofili
bakim ekibi ile iletigimin saglanmasi genglerin motivasyonu i¢in onemlidir (Petrini,

2007; Schrijvers ve digerleri, 2013).
e Yapilan Egitimler-Kamplar

Katilimcilardan ii¢li hemofili ile ilgili diizenlenmis olan egitimlere katilma firsati
bulmustur. Bu programlarda yapilan self-inflizyon egitimlerinin olmasi hastalarm kendi
tedavilerini uygulama konusunda cesaretlendirdigi goriilmektedir. Egitimsel girigimler
ve bireysellestirilmis bakim ozellikle genglik doneminde tedavi uyumuna yardimci
oldugu belirtilmistir (Khair, 2010). Genglerin egitilmesinde en etkili stratejilerden biri
akran temasidir. Egitim kamplariin ve akran gruplarinin egitime sagladigi katkinin yani
sira benlik saygisi icin de olumlu etkileri bildirilmistir (Fischer ve digerleri, 2008).
Calismamizdaki katilimcilarin = “Onlar yaparsa bende yaparim derim, yaparim.”,
“Imrenme duygusu gelir.”, “Herkesle aynisin, orada hasta oldugunu unutuyorsun...”

ifadeleri literatiirdeki sonuglarla benzerlik gostermektedir.
Tema 4: Hemofilide Inhibitérli Olmak

Bu tema, inhibitériin varhigi, hastane deneyimleri, sosyal yasama etkileri alt

temalarindan olugmaktadir. Her bir alt tema kendi i¢inde tartisilmaktadir.

Alt Tema 1: Inhibitériin Varligi

e Normal-Engeller Var
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Calismamizdaki katilimeilar, inhibitorlii hemofili oldugundan tedavi uyumuna daha
fazla dikkat etmeleri gerektigini ve inhibitdrsiiz hemofiliye gore ilag hazirlama siiresinin
daha uzun oldugunu belirtmislerdir. Katilimcilar inhibitérli olmanm hemofili olmayan
bireylere gore spor yapmaya ve sosyal aktivitelere katilmaya sinirlama getirdigini
belirtmislerdir. inhibitdr varligindan kaynaklanan basgka bir engel belirtilmemistir. Bu
durumun cok kiigiik yasta hemofilide inhibitdrlii olmalarindan dolayr kaynaklandigi
diistiniilmektedir. Katilimcilarin hemofili hastaligi algis1 aslinda inhibitérli hemofili

olma durumunu yansitmaktadir.

Yapilan bir calismada artropati olusumu, inhibitorlii ve inhibitdrsiiz gruplar arasinda
karsilastirildiginda artropati gelisim sayist ile istatistiksel olarak anlamli bir fark
bulunmamustir. Ancak, inhibitorlii olgularin daha fazla fonksiyonel kisitliliklara maruz
kaldig1 saptanmustir. Inhibitoriin varhg: ve eklem kanamasinm uzun siire boyunca etkili
bir sekilde kontrol edilmemesi yas artikca daha kotii olan eklem saghgi ile iliskili

bulunmustur (Leissinger, Cooper ve Solem, 2011).

Hemofilide inhibitorlii olan bireyler giinlilk yasamda karsilasilan sorunlar ve tedavi
yiikline ragmen kendilerinin iyi bir yasam kalitesine sahip olduklarini belirtmislerdir.
Ayni zamanda gelisen teknolojiyle birlikte engellerin ortadan kalkacagini ve daha rahat
tedaviye uyum saglayacaklarini, gelecekte kullanacaklari yeni tedavi yontemlerini
heyecanla beklemektedirler (Khair ve digerleri, 2018). Inhibitdrsiiz hemofili hastalari ile
yapilan calismada, olgularin farkl tiirdeki spor performansina, alkol tiiketimine, meslek
secimine ve farkl tiirde sosyal aktivitelerle ilgili olarak hemofili hastasi olmayanlarla
karsilagtirmalar1 istendiginde %86’smin hemofili olmayan biriyle esit kosullara sahip
olduklarini belirtmislerdir. En biiyiik fark doviis sporlar1 yapmada belirtilmistir (Lindvall

“«“

ve digerleri, 2006). Calismamizdaki katilimecilarin “... normal insan gibi...” ifadeleri
kendilerini inhibitorlii olduklar1 i¢cin sagliksiz gérmediklerini ortaya g¢ikarmistir. Bu
calisma inhibitorli hemofililerle yapilmis olmasma ragmen benzer sonuclar elde
edilmistir. Bagka bir calismada da hi¢bir hasta sagliksiz oldugunu diisiinmemistir

(Lindvall ve digerleri, 2006).

Alt Tema 2: Hastane Deneyimleri

e Memnun Olunan Durumlar
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Bir katilimer igin hastanede derslerinden geri kalmamasi igin 0gretmen gelmesi ve

hastane personellerinin bireyleri giizel karsilamas1 memnun edici olarak belirtilmistir.
e Memnun Olunmayan Durumlar

Iki katilimer hastaneye yatisi oldugunda kanser tanili cocuklarla ayni odada kaldiklar:
icin stirekli maske takmak zorunda kalmalarindan memnun olmadiklarmi ifade
etmislerdir. Iki katilimc1 da kanama durumlarinda hastanede yatmaktan sikildiklarini

belirtmislerdir.
e Hayallerindeki Hastane

Katilimcilar hayallerindeki hastaneyi, daha rahat edebilecekleri bir ortamin oldugu,
ziyaret¢i saatinin daha uzun oldugu, hastanenin daha yakin oldugu, hastaliin direk
tedavi edildigi ve daha samimi bir ortam olarak betimlemislerdir. De Moerloose ve
arkadaglarinm (2008) yaptig1 ¢alismada; hemofilik olgular tedavi merkezleriyle ilgili bir
dizi 6neride bulunmuslardir. Bu oneriler; deneyimlerine saygi duyulmasi, daha sik ev
ziyareti ve toplantilar yapilmasi, saglik profesyonelleri ile okul arasinda isbirliginin
olmasi, toplumun bilgilendirmesi, faktor uygulamanin daha kolay bir sisteminin olmasi,
gelismis tedavi olanaklarmin saglanmasi oldugu belirtilistir (De Moerloose ve digerleri,
2008). Hemofilik olgularin memnuniyetinin saglanmasi profilaksi tedavisine uyumun

saglanmasi agisindan 6nemlidir (Petrini, 2007).

Alt Tema 3: Sosval Yasama Etkileri

e Aile I¢i Iliskiler
Calismamizda, iki katilimcmin (K2 ve K4) saglikl ikizi bulunmaktadir. Kardeslerden

birinin saglikli birinin hemofili olmas1 aralarinda gerginlige, kiskangliga hatta siddete

basvurmaya neden oldugu belirtilmistir.

Ebeveynlere saglikli olan kardesleri gormezden gelinmemesi gerektigi hatirlatilmadir

(Srivastava ve digerleri, 2013b).

e Arkadaglariyla Vakit Gegirme
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Katilimcilarda kanama nedeniyle olusan hareket kisitliligi, katilimcilarin arkadaslari
tarafindan sosyal ortamda rahatsizlik verici durumlara sebep olmustur. Katilimcilar
arkadaglariyla genelde okulda vakit gegirmislerdir. Sosyal kaygilar, 6zellikle akranlarina
uyum saglamaya calisan gengler arasinda Onemli bir role sahiptir (Thornburg ve
Duncan, 2017).

e Hastalig1 Bagkalarina A¢iklama

Katilimcilar, hastaliklarini arkadaslarmma ve o6gretmenlerine kendileri agiklamislardir.
Aciklama sirasinda sorun yasanabildigi ifade edilmistir. Bir katilimci ise hastaligmin
bilinmesini istememis ve “sir gibi” saklamayi tercih etmistir. Literatiir incelediginde
hemofilik olgularin %94 iiniin hastaliklarin1 baskalarina anlatmadigi belirtilmektedir
(Lindvall ve digerleri, 2006). Hemofili tanili birgok gencin tanisini baskalarina
aciklarken damgalama yasayacagini diisiindiigii belirtilmistir. Bu durum hemofilik
gencin akranlar1 ve hemcinsleriyle iletisimini sinirlamasina sebep olmaktadir (Williams
ve Chapman, 2011).

e Okulda Alinan Onlemler

Calismamizdaki katilimcilarda olusan travmalardan kendilerini korumak i¢in smiftan
¢ikmama, kavgali ortamlardan uzak durma gibi 6nlemler aldiklar1 belirtilmistir. Olgular,
beden egitimi derslerine istedikleri zaman katilim goéstermislerdir. Katilimcilar, beden
egitimi dersine katilim  gosterdiklerinde, kendilerini  zorlamayacak hareketler
yapmislardir. Ozellikle ayak ve diz eklemlerinde olusan bir kanama sonrasinda sinifina

gitmek i¢in merdiven ¢ikmak katilimcilar1 oldukga zorladig: belirtilmistir.
e Yapilan-igilenilen Spor/Etkinlikler

Hemofili hastalarinin, 6zellikle inhibitorlii hemofililerin temas igeren tehlikeli spor
aktivelerinden kac¢inmasi gerektigi bilinmektedir. Spor aktivitesi olarak iki katilime1
kosu yaptiklarini, iki katilimer ise yiizdiigiini belirtmistir. Yiizmeye giden bir olgu spor
sonrasinda kendisini daha iyi hissettigini belirtmekteydi. Bir katilimc1 beden egitimi
derslerine bile katilmadigini, spor ile ilgilenmedigini ifade etmistir. Ug katilime1, sosyal

aktivelere katilmaktan daha cok evde bilgisayar ile vakit gecirdigini belirtmistir.
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Katilimcilar basketbol, voleybol, futbol ve fitness gibi aktiveleri nadir de olsa

yaptiklarini ifade etmekteydiler.

Tischer ve arkadaslarinin (2018) yaptig1 bir calismada Hemofili A olgularinin fiziksel
aktivitelere aktif olarak katildiklari, en yaygin olarak katildigi aktivitenin ise yiiriiyiis
(%46) ve ylizme (%42) oldugu belirtilmistir. Literatiirdeki bu bulgular ¢alismamiz ile

benzerlik gostermektedir.

Petrini (2007) tarafindan yapilan bir derleme ¢alismasinda, hemofilik genglerin fiziksel
aktiviteye zaman ayirmalari, asir1 kilolu olma riskinin azaltilmasi ve boylece eklemlerde
olusan baskiy1 azaltilmasii saglamaktadir. Ayrica, fiziksel aktiviteler benlik saygisini
koruma ve sosyallesme i¢in de 6nemli oldugu vurgulanmustir (Petrini, 2007; Petrini ve
Seuser, 2009). Spor aktiviteleri, benlik saygisi ve viicut kontrolii gibi fiziksel olmayan
yonlere katki saglayarak saglik durumunun daha iyi yonetilmesini saglayabilir (Farrugia,

Gringeri ve von Mackensen, 2018).

Genglerin hemofili komplikasyonlarinin olusumunu engellemek ve smirlamak igin
fiziksel aktiviteyi kisitladiklarmi 6nleyici bir tedbir olarak da spor veya fiziksel aktivite
oncesi faktor tedavisi kullandiklarmi belirtmislerdir (Lindvall ve digerleri, 2006;
Nazzaro ve digerleri, 2006). Baska bir ¢alismada, gengler hangi sporlara katilmalari
gerektigi konusunda bilgiye ihtiya¢ duyduklarini belirtmislerdir (Simmons, Frick, Wang,
Miller ve Fragueiro, 2014).

e Meslek Secimi

Katilimcilar gelecekteki mesleklerini segerken hemofili tanisi almis olmalarmin biiyiik
etkisi oldugu belirtmislerdir. Kendi hastaliklarma bir ¢6ziim bulabilmek veya kendi
hastaliklarin1 daha iyi anlamak i¢cin hekim veya hemsire olmak istediklerini ifade
etmislerdir. Katilimcilarin hemofilide inhibitorlii olma durumunun ise diisiik bir etkiye
sahip oldugu belirtilmistir. Bunun nedeni hastalarin inhibitdr tanisini ¢ok kiiciik yasta
aldiklarmdan inhibitorlii olmanin hayatlarindaki etkisi sadece fiziksel birkag faktorle
smirli kalmaktaydi. Gelecekteki mesleklerini segerken hemofili tanisi almis olmalari

genglerin yagamlarinda engelleyici faktor olarak belirtilmistir (Khair ve digerleri, 2018).
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Tema 5: Saghk Profesyonelleri

Bu tema, hekim, hemsire ve tiim saglik ekibinden beklentiler alt temalarindan
olusmaktadir. Her bir alt tema kendi i¢inde degerlendirilmistir ve genel bir gercevede

tartigilmstir.

Alt Tema 1: Hekim

e Olumlu Geri Bildirim

Katilimcilar sorularina tatmin edici cevaplar veren, kendilerini takip eden ve kolay

ulagilabilen hekimler i¢in olumlu geri bildirimde bulunmuslardir.
e Olumsuz Geri Bildirim

Katilimcilar fizik muayene sirasinda canini yakan ve kolay ulasilamayan hekimler i¢in

olumsuz geri bildirimde bulunmuslardir.

Alt Tema 2: Hemsire

e Olumlu Geri Bildirim

Katilimcilar giiler yiizlii, samimi, istedikleri yerden damar yolu acan, damara kolay bir
sekilde girebilen ve self-inflizyon 6grendikleri hemsireler i¢in olumlu geri bildirimde

bulunmuslardir.
e Olumsuz Geri Bildirim

Katilimcilar istedikleri yerden damar yolu agmayan, faktdor uygulamasmin nasil
yapilmast gerektigini bilmeyen ve damar yolu agma konusunda birtakim sikintilarin

yasandigi hemsireler i¢in olumsuz geri bildirimde bulunulmustur.

Alt Tema 3: Tiim Saglik Ekibinden Beklentiler

Katilimcilar, hemsirelerin damar yolu girisiminde veya ila¢ tedavisini uygularken
kendilerine nereden girisim yapilmasini istediklerini sormalarmi bekledigini belirtmistir.
Ayrica iki katilimer hemsirelerden nasil damar yolu agilacagini 6grenme konusunda
destek olmalarmi beklemislerdir. Hekimlerin ise, tedavinin amaci ile ilgili bilgilendirme

yapabilecegini belirtmislerdir. Bir katilimei, tedavilerinde yardimci olmalar1 igin
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hemgirelerin  eve gelmesini istedigini ifade etmistir. Beklenmeyen veya
deneyimlemedikleri kanamalar hakkinda Onceden bilgilendirilme yapilmasini
bekledigini belirtmistir. Bagka bir katilimct ise, hemofili hastaligiyla ilgili
bilgilendirmenin tiim hemsirelere yapilmasmi bekledigini belirtmistir. Cocuklarin
hastaneye gelmelerini saglamak i¢in hastane g¢evresinin ¢ocuklarin ilgisini ¢ekebilecek
sekilde diizenlemelerin olmasi gerektigini belirtmisleridir. Genellikle hekimlerden
uyguladiklar1 tedavinin amacii ve tedaviden beklentilerini anlasilir ve agiklayici bir
anlatimla hasta ve yakinlarmi bilgilendirmelerini beklemektedirler. Hastalar genellikle
acik fikirli, giivenilir, arkadas canlisi, yetkin, ulasilabilir olarak tanimlanan saglik
profesyonelleri hakkinda olumlu diisiinmiislerdir (De Moerloose ve digerleri, 2008).
Saglik profesyonelleri, hemofilik birey ve ailesini sabirla desteklemesi, tedavi uyumuna
iliskin soru sormalar1 igin cesaretlendirilmesi gerekmektedir. Bu durum birey, aile ve
saglik ekibi ile 1yi bir iletisimin saglanmasini ve uyumu kolaylastiran bir tedavi planinin
olusmasini saglamaktadir (Srivastava ve digerleri, 2013b). Hemofilik olgularin bilgi ve
ihtiyag¢larini aragtiran bir caligmada katilimcilarin %57’sinin (n=307) giincel aragtirmalar
hakkinda bilgilendirilmek istedikleri belirtilmistir (Barlow, Stapley, Ellard ve Gilchrist,
2007). Tischer ve arkadaslarinin (2018) yaptig1 c¢alismada hemofilik bireylerin
tedavileriyle ilgili en ¢ok gelismesini istedikleri konular arasinda uygulama sikliginin

azaltilmas1 ve saklama kosullarinin daha kolay olmasi belirtilmistir.
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6. Sonuc ve Oneriler
6.1. Sonuclar

Inhibitrlii hemofili genglerde (12-18 yas) tedavi uyumunu etkileyen durumlarm

derinlemesine inceleme amaciyla yapilan bu arastirmanin sonucunda;
Tedavi uyumunu zorlastiran durumlar;

e Genglerin damar yoluna girmekte zorluk yasamalari, istemedikleri yerden damar yolu
acilmasi, damarlarinin sertlesmesi, viicutlarinda igne izlerinin kalmasi, agilan damar
yolunu korumakta zorluk ¢ekmeleri,

e Genglerin tedavileri konusunda tedavinin ise yaramadigi diisiincesi ve tedavi planini
uygulama zorlugu gibi olumsuz diisiinceye sahip olmalari, faktér uygulamasinin
zaman alic1 nitelikte olmasi, tedavi merkezinin uzak olmasi,

e Psikososyal olarak; 12- 18 yas donemi 6zelliklerinin goriilmesi, fiziksel gelismenin hiz
kazanmasiyla birlikte dis goriinime Onem verme, sosyal kimlik olusumunun
gerceklesmesi nedeniyle cevreden gelen tepkilerin onem kazanmasi ve soyut-
mantiksal siireglerin devreye girmesiyle daha fazla sorgulayici bir tutum iginde
olmalari,

e Genglerin tedavi uygulamayr unutmalari, uygulamasi gereken tedavinin sosyal
aktivitelerini etkileyecek siklikta olmast,

e Sabah okula gitme hazirlig1 yaparken, tedavi uygulayacak zaman bulamamalar1 tedavi
uyumunu zorlastiran durumlar olarak saptanmustir.

Inhibitér (+) hemofilik genclerde tedavi uyumunu destekleyen durumlar ise;

e Genglerin profilaktik tedavi aliyor olmasi ve bu tedavinin yararlarini fark etmis olmalari,

¢ Kendilerine gore damar yolu girisiminin kolay oldugu bir damar belirlemeleri,

e Hastaliklarini1 kabullenmeleri,

e Kanama korkusu yasamalari,

¢ Diger aile liyelerinden birinin hemofili tanisina sahip olmasi,

e Tedaviyi uygulama konusunda aile {iyelerinin 1srarci tavirlari,
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¢ Tedavi merkezinin yakim olmasi, saglik profesyonelleriyle iletisimin iyi olmasi, hemofili
konusunda diizenlenen egitimlere katilmis olmalar1 tedavi uyumu destekleyen

durumlar oldugu bulunmustur.

6.2.  Oneriler

Arastirmanin sonuglart dogrultusunda uygulamaya ve arastirmaya yonelik Onerilerde

bulunulmustur.

Uvygulamaya yonelik Oneriler;

o Saglik profesyonelleri tedavinin baslangicinda tedaviye uyumdaki potansiyel
engellerin farkinda olmali ve potansiyel engelleri tespit edebilmelidir. Ayni
zamanda tedavi uyumunu azaltan faktorleri siirekli takip etmelidir.

o Hemsireler, hemofilik olgularin tedaviye uyumda karsilastigi engellerle bas
edebilmelerine yardimc1 olmali ve bu konuda gerekli egitimleri planlayabilmelidir.

o Gengler saglik ekibi ile iyi iletisim kurmasi i¢in cesaretlendirilmeli ve profilaktik
tedaviye uyum saglamalari igin tesvik edilmelidir.

o Genglere profilaktik tedavinin faydalari, tedaviye uyum saglamadiginda ne gibi
komplikasyonlarla karsilasacagi ve olasi komplikasyonlar ile nasil bas edecegi
aciklanmalidir.

. Tim hemofili ekibi iiyeleri, genclerin tedaviye uyumda zorluk yasadiginin
farkinda olmal1 ve bu konuda hemofilik genci destekleyici olmalidir.

o Tedaviye uyumun iyilestirilebilmesi i¢in ¢ok yonli ve ozel bir yaklasim
gerekmektedir. Bu yaklasim bireye 0zgii uyum engellerine bagli olarak
degistiginden dolay1 inhibitérlii hemofilik gencler i¢cin bireysellestirilmis bakim
planlanmalidir.

. Inhibitorlii hemofili geng olmanin yas dénemine 6zgii zorluklar1 bilinmelidir. Bu
zorluklarla bas etmeye yoOnelik aile ve okulu da kapsayan biitiinciil bakim
planlanmalidir.

o Genlerin tedavi uyumunu etkileyen hemsire ve hekimlerle olan iletigimi
gelistirilmelidir. Saglik ekibiyle iletisimin yani swra akran iletisimi g6z ardi

edilmemelidir.
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Tedavinin etkinligine duyulan inang, tedaviye uyum i¢in bir motivasyon
kaynagidir. Bu nedenle tedavinin gerekliligi ve yararlar1 konusunda tekrarlanan

egitimlerin diizenlenmesi onerilmektedir.

Arastirmavya yonelik oneriler;

Tedaviye uyumu kolaylastiracak yeni farmakolojik ¢aligmalarin yapilmasi,

Infiizyon kayitlarini tutmalari igin elektronik kayit sistemlerinin yaygimlastiriimast,
Inhibitdrlii hemofilik genglerin tedaviye uyumda yasadiklar1 giigliikleri ortaya
koyacak farkli kiltiirlerde farkli Orneklemi sergilemek i¢in metasentez

calismalarin yapilmasi onerilmektedir.
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8. Ekler

Ek-1: Bireysel Tamitim Formu

Tarih:

Olgu No:

Yasmiz: ...............

Egitim Durumuz nedir?
1) Ilkokul mezunu
2) Ortaokul mezunu
3) Lise mezunu

Faktor diizeyiniz kactir?...........cooovveviiieninnnne. U
Inhibitor diizeyiniz Kagtir?..............ccoovveveveennne. U
Taniniz nedir?

1) Hemofili A
2) Hemofili B

Profilaksi tedavisinde haftada kag giin faktor uyguluyorsunuz?
1) Haftada 1 giin
2) Haftada 2 giin
3) Haftada 3 giin

Faktoriiniizli kim uyguluyor?
1) Kendim
2) Annem
3) Babam
4) Hemsire
5) Diger (day1, kuzen gibi liitfen yaziniz)...........................
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9- “Hedef eklem” gelisme konusunda son durumunuz nedir?
1) Hedef eklem gelismedi
2) Sag diz
3) Soldiz
4) Sag dirsek
5) Sol dirsek
6) Sag ayak bilegi
7) Sol ayak bilegi
8) Diger..........ceevvnnnnn.

10- Ailede baska hemofili tanis1 alan var n?
1) Ailemde hi¢ hemofili tanis1 alan yok
2) Babam hemofili
3) Annem tasiyici
4) Erkek kardesim hemofili
5) Kiz kardesim tasiyict

11- Kardes sayist: ........... Cinsiyet dagilmi: ...............

12- Son 1 yilda kanama nedeniyle kag kez hastaneye yattiniz? .............ccceeeevveeneennnne.

13- Eger hastane yattiysaniz kag giin yattiniz? ..............coeiiiiiiiiiiiiiiieiieenne.s

14- Kanama nedeni disinda hastaneye yatiniz mi?
1. Evet (ise 15. Soruya geginiz) 2. Hayir
2.
15- Hangi nedenle yattiniz?..........ccocoeoiiiiiiiiiieieeeee e

16- Faktorii uygulama kosullarinizdan memnun musunuz?
1. Evet 2. Hayrr (ise 17. Soruya ge¢iniz)
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Ek-2: Inhibitorli Hemofilide Tedavi Uyum Siireci Gériisme Soru Formu
1) Faktor uygulamasini nasil yapmaktasiniz?

o Koruma tedavisini alma sikli§iniz nasildir?
o Haftanin hangi giinlerini ve saatlerini tercih ediyorsunuz?

o Faktor uygulamanizi zorlastiran/kolaylastiran durumlar nelerdir?

(Tedaviye uyum saglama konusunda ne gibi engellerle karsilasiyorsunuz?)

o Hemofili giinliiglinii nasil kullantyorsunuz?

o Hekiminizin 6nerdigi tedaviye uymaya ¢aligmak nasil bir caba gerektiriyor?

2) Inhibitorlii hemofili tamsiyla yasayan bir birey olmak nasil bir tarz

gelistirmenize neden oldu, nasil etkiledi?

o Sosyal yasaminiz nasil etkilendi?
o Nasil bir duygusal etkilenim oldu?
o Duygusal durumunuzla tedaviyi slrdiirme isteginiz arasindaki iligkiyi nasil

aciklamak istersiniz?
(Kendinizi iyi hissettiginizde ya da kotii hissettiginizde nasil bir davranis sergilersiniz?)

3) Tedavinizin siirdiiriilmesinde, yasam akisimzin devam etmesinde saghk

calisanlarinin nasil bir rolii var?

o Hekiminiz, hemsireniz, saglik kurumunuz nasil bir rol sergilemektedir?

o Bu konuda sizin beklentileriniz nelerdir?
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EK-3: Ege Universitesi Tip Fakiiltesi Klinik Arastirmalar Etik Kurul Onay:

Ege Unv. Evrak Tarih ve Sayis:: 30/11/2017-E.307829

coranstmoucco—[NATAN

TIP FAKULTESI DEKANLIGI - B E 5798
Klinik Arastirma Etik Kurulu lﬂ n .

J -

—_—
—_

Sayr  :70198063-050.06.04
Konu : Kararlar 17-1 l.lf%

‘Dog. Dr. Selmin SENOL
Ege Universitesi Hemgirelik Fakiiltesi
Cocuk Saghg ve Hastaliklan Hemgireligi Anabilim Dali

Kurulumuza basvurusunu yaptiginiz "12-18 Yas inhibitérlii Hemofilik Genglerde Tedavi
Uyumu Ve Etkileyen Faktérler." konulu aragtirmaniza iligkin Kurulumuz karan ekte sunulmaktadir.

Aynica ilgili mevzuat geregi arastirmaya baglama bildiriminin, bir yillik siireyi asmasi durumunda
Yilhk Bildirimlerin, Ciddi Advers Olay Bildirimlerinin, bitirme tarihinin ve Sonu¢ Raporunun
Kurulumuza sunulmas: ve her tiirlii yazismanin arastirma tam adv/kodu, karar tarih ve sayis1 bildirilerek
(Etik Kurul Bilgilendirme Formu ekinde) yapilmas: gerekmektedir.

Basvuru dosyasinin aragtirmanin yiiriitiilecegi kuruma iletilerek kurum iznini gosterir belgenin
alinmasindan sonra ¢aligmaya baslanmasi ve siire¢ iginde bu belgenin Kurulumuza iletilmesi
gerekmektedir. o

Varsa Biyolojik Materyal Transfer Formu'nun imzalan tamamlanarak Kurulumuza iletilmesi
gerekmektedir. 10.04.2016 tarih ve 29680 sayih Resmi Gazete'de yayimlanan Tibbi Laboratuvarlar
Yonetmeliginde Degisiklik Yapilmasina Dair Ybnei;meligin 34. maddesinde "yurtdisina tetkik amagh
numune gonderme yetkisi sadece ruhsath tibb: [aboratuvarlara aittir" ifadesi yer almakta olup bu
madde Klinik Arastirmalar igin de yiiriirliige girmistir. Gonderilen insan kaynakl biyolojik materyal klinik
arastirma igin gonderilse bile ruhsath bir tibbi laboratuvar aracihg ile http:/numunetransfer.saglik.gov.tr
adresindeki numune transfer yazilimi kullanilarak génderilmesi konusuna dikkat edilmelidir.

- Yazimizin bir 6dmeginin diger arastirma merkezlerine ve destekleyiciye iletilmesi hususunda
bilgilerinizi ve geregini rica ederim.

e-imzahdir
Prof. Dr. Ayse EROL

Kurul Bagkani
EKLER:
EK 1: Ilgili Etik Kurul Karar (1 adet)
Universitesi Cd. No: 9 35100 Bernova/izmir : ¥ Bilgi Igin: Sumru FESCIOGLU
Telefon No: +90 (232) 388 1023 Faks No: +90(232)388 11 15, &, Unvan: Veri Kayit Eleman)
E-Posta: ipdekanozelkalem@mail ege.edu.tr internet Adresi: www.'fgmeduxr Telefon No: 0232 3902132

Bu belge, 5070 sayih Elektronik imza Kanununa gére Giivenli Elektronik imza ile imzalanmistir
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Prof. Dr. Sema KALKAN UCAR Gocuk Metabolizma Ecgcuﬂps:;ﬁ;:t\f: « | Oe | ®E JVa

Oye eskian Hastalidan AD 4| B (&%

E.U. Hemslrelik Fakdltesi
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Ek-4: Ege Universitesi Tip Fakiiltesi Hastanesi’nden Arastirma Izni
Onay1
Ege Unv. Evrak Tarih ve Sayisi: 25/12/2017-E.331478

EGE _I‘JNIVERsITTé(s:i REKTORLUGU |IIMIII"|"|
Ege Universitesi Tip Fakiiltesi Hastanesi
Hemgirelik Hizmetleri Yonetimi

Say1 :69631334-100
Konu : Arastirma Izni

HEMSIRELIK FAKULTESI DEKANLIGINA

flgi  :05/12/2017 tarihli ve 311702 sayih yaz1.

Fakiilteniz Cocuk Saghg ve Hastaliklari Hemgsireligi Anabilim Dali 6gretim iiyesi
Dog¢.Dr.Selmin SENOL'un "12-18 Yas Inhibitorlii Hemofilik Genglerde Tedavi Uyumu ve
Etkileyen Faktorler" konulu arastirmayi ilgi yazida belirtilen tarihler arasinda Cocuk Saghgi ve
Hastaliklar1 Anabilim Dalina bagli Cocuk Hematoloji Onkoloji Bilim Dalinda yapmasi
Bashekimligimizce uygun gorilmistiir.

Geregini ve bilgilerinizi arz ederim.

e-imzahdir
Prof. Dr. Tuncay GOKSEL
Baghekim V.
Ek:Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1 Anabilim
Dalindan gelen 327677 sayil1 yazi.
Universite Caddesi No:9 Posta Kodu: 35100 Bornova/izmir Bilgi igin: Banu ERGON
Telefon No: +90 (232) 390 32 74 Faks No: +90 (232) 339 10 15 Unvan: Veri Kayit Eleman:
E-Posta: hem.hiz@mail.ege.edu.tr internet Adresi: www.ege.edu.tr Telefon No: 3274
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Ege Unv. Evrak Tarih ve Sayisi: 20/12/2017-E.327677

T.C.
EGE UNIVERSITESI REKTORLUGU mmmmwm
Tip Fakiiltesi Dekanlig:
Dahili T1p Bilimleri Boliim Bagkanlig1
Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1 Anabilim Dali Bagkanlig1

Sayr :72707009-100
Konu : Arastirma izni Hk.

HEMSIRELIK HIZMETLERI YONETIMINE

Iigi  :14/12/2017 tarihli ve 322460 sayil yazi.

Hemygirelik Fakiiltesi Cocuk Saglig: ve Hastaliklar1 Hemsireligi Anabilim Dali 6gretim
iiyesi Dog.Dr.Selmin SENOL'un "12-18 Yas Inhibitérlii Hemofilik Genglerde Tedavi Uyumu ve
Etkileyen Faktorler" konulu arastirmay: belirtilen tarihler arasinda Anabilim Dalimiz Cocuk
Hematoloji Onkoloji Bilim Dalinda yapmalari uygun gériilmiistiir.

Geregini bilgilerinize arz ederim.

e-imzahdir
Prof. Dr. Savas KANSOY
Anabilim Dali Bagkanm

Universite Caddesi No:9 Posta Kodu 35100 Bornova - [zmir Bilgi Igin: Yasemin CAKIR
Telefon No: 0232 390 1001 Faks No: 0232 390 13 57 Unvan: Veri Kayit Elemam
E-Posta: cocuksagligi@mail.cge.edu.tr Internet Adresi: www.ege.edu.tr Telefon No: 1006
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9. Tesekkiir

Tezimin her asamasinda degerli goriis ve Onerilerini sunan, yol gosterici olan, destegini

esirgemeyen degerli hocam ve danismanim Dog. Dr. Selmin SENOL’a

Hemofili camiasiyla tamsarak calisma siirecimi destekleyen Ege Universitesi Tip
Fakiiltesi Cocuk Hastaliklar1 Hastanesi Cocuk Saglhigi ve Hastaliklar1 Anabilim Dali
Bagkani1 Prof. Dr. Kaan KAVAKLI’ya

Veri analiz siirecinde destegini sunan Doktor Ogretim Uyesi Zeynep KURNAZ’a

Okan Universitesi Saglik Bilimleri Fakiiltesi Hemsirelik Boliimii’nde basta Prof. Dr.

Birsen YURUGEN olmak iizere tiim gretim iiyelerine,
Bu arastirma vesilesiyle tanistigim tiim hemofili ailelerine ve genglere,

Veri toplama asamasinda destek olan Ege Universitesi T1p Fakiiltesi Cocuk Hastaliklar:
Hastanesi Hematoloji Polikliniginde ¢alisan Sayin Siikrit CELEN, Fadime YASLI ve
Nuray AYDOGDU meslektaslarima,

Yiiksek lisans egitimimde akademik bilgi ve tecriibeleriyle destek olan ve emek veren

biitiin hocalarima,

Hayatimin her asamasinda oldugu gibi tez siirecimde de bana gii¢ veren ve destekleyen

aileme,

Sonsuz tesekkiirlerimi sunarim.
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10. Ozgecmis

Arastirmaci, Istanbul’da 1993 yilinda dogmustur. ilkogretimini Atatiirk [lkogretim
Okulu’nda, ortadgretimini Kocaali Anadolu Lisesi’'nde tamamladiktan sonra Sifa
Universitesi Saglik Bilimleri Fakiiltesi'nden 2015 yilinda hemsire iinvanliyla mezun
olmustur. 2015-2016 yillar1 arasmda Sifa Universitesi Bornova Saghk Uygulama ve
Arastirma Hastanesi’nde ameliyathane, ¢cocuk yogun bakim ve genel yogun bakimda
hemsire olarak caligmistir. 2016 yilinda buradaki gérevinden ayrilmistir. 2017 yilinda
Istanbul Okan Universitesi’nde arastirma gorevlisi olarak goreve baslamis olup halen
gorevini stirdiirmektedir. 2015-2018 yillar1 arasinda yiiksek lisans egitimini Ege
Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii Cocuk Saglhgi ve Hastaliklar1 Hemsireligi

Anabilim Dalinda siirdiirmektedir.

e-posta: bilgeozdemirl23@gmail.com

170


mailto:bilgeozdemir123@gmail.com

