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BOLUM |
GIRIS

Thalassemia sendromlar hemolitik anemilerin siniflandiriimasi igerisinde herediter
grupta yeralmaktadir. Otozomal ressesif gegisli olugu, dinyanin bir ¢ok yerinde
onde gelen kronik bir saghk sorunu olarak kargimiza ¢tkmasina firsat tanimigtir.
Thalassemia sendromiari icerisinde &zellikle TM (TM, B thalassemia, Akdeniz
anemisi) adir seyreden bir klinik tablo olmasi nedeniyle daha da 6nem kazanmigtir.

TM’Gn dinya dlkeleri Gzerindeki dagiim kusad: ézellikle italya, Yunanistan, Ege
adalan ve Kibns'tan gecerek Trakya, Ege ve Akdeniz bdélgelerini de igine
almaktadir (Sekil 1). TM'in bugtin Glkemizdeki tasiyiciik dagiliminin %3-4 oldugu
disindlmektedir. Bélgelere gdére TM dadiiminda ise Antalya’da %10.2, istanbul’'da
%1.25, Ege bdlgesi'nde %3.97, Bati Trakya’'da %9.18, Hatay’da %3.7 rakamian
saptanmistir(Sekil 2). Ancak bu tanilama ¢alismalarinin daha genis ¢apta yapilmasi
ile rakamiarda degisiklikler olacagi muhakkaktir (52,53,62,69).

ilk yillarda TM'lu ¢cocuklarin yasam sireleri ¢ok sinirli iken, bugln tedavinin strekli
ve dizenli oimasi, ailenin ve gocugun psikososyal, ekonomik yénde desteklenmesi
ile niteliki yasam dmekleri artmaktadir. Ozellikle italya, Yunanistan ve Kibris
Ulkelerinde bu émekler gorilmektedir (5,62,69).

TM'de tedavinin yagam boyu striiyor olmasi bu hastahi@in kronik hastaliklar iginde
yer almasina neden olmugtur. Son yillarda kronik hastaliklar literatiirlerde siklikla
kargimiza ¢ikmaktadir. Ancak kronik hastaliklann aile Gzerine olan etkisi ve ailelerin
nasil adaptasyon gosterdikleri yeterince agik degildir . Kronik hastaligin psikososyal
yOnleri bir dereceye kadar genellestirilebilir, ancak her kronik hastalida 6zgl bakim
ve beklentiler degigmektedir. Bu durum tim kronik hastaliklar igin aragtnfmalann
stirdarilmesini gerekli kilmaktadir(80).

Anne ve babalar, ¢ocuklarin yasam boyu kronik hastalikla birlikte olacagi gercegdi
ile ekonomik, sosyal ve duygusal yonden sarsiimaktadir. Bu dénemde her
zamankinden daha fazla destege gereksinim duyan anne ve babalarin durumla bag
etme glicleri degismektedir.



tdeSnyy wipidep ue[o S[I9[I0T Ul IUISSBIRY], £

1gesny wiigep seso Uiy, TWosSe[ey L. M I 2§




(%) 1B1pps 1BEoikise |, MUISEe |, €1ag] IP,P4ADIm ], -T IS

R
St

J gm.ﬁllf/

WS I3

NP s 60
: U

mjoqiohig @
bizgyy




Kronik bir hastalik olarak TM'lu gocugun ve ailesinin hastaliktan etkilenim gekilleri
acikliga kavustukga bu konudaki saghik hizmetinin sunumu da degdisecek ve
gelisecektir.

TMlu gocugu olan annelerin gerek gocuklarnin bakim ve tedavisinin nitelikli bir
bigimde sGrdUrliimesi gerekse diger aile bireylerinin saghginin korunmasi igin
profesyonel bir destege ve yardima gereksinihleﬁ vardir.

Gagdas hemgirelik anlayiginin bir pargas! olarak hemsirelerin tedavi strecinde ve
sonrasinda TM'lu gocuga sahip anne ve babalara duygusal destek olabilecekleri
distndlerek, TM'lu cocudu olan anne ve babalann duygusal durumlan Beck
Umutsuzluk ve Beck Depresyon Olcedi kullanilarak aragtinimak istenmistir.



1.1. Aragtirmanin Amaglan

Bu aragtirma kisa vadede $u amaclan gerceklestirmek Uzere planianmis ve
uygulanmigtir:

1.1.1. Kisa Vadeli Amagclar

A. lzmir Metropolinde aragtirmanin yapildi§i saglik merkezlerinde TM'lu gocugu
olan anne-babalarn Beck Umutsuziuk ve Beck Depresyon dizeylerini
karsilagtirmak.

B. TM'lu ve saditkli gocugu olan anne-babalann Beck Umutsuziuk ve Beck
Depresyon dizeylerini karglagirmak ve umutsuziuk ile depresyon dizeylerine etki
eden risk faktdrlerini incelemek.

C. TM tedavisinin uygulanmasinda anne ve babalanin yasadiklan guglikleri
tanumlamak. .

D. TM tedavisinin uygulanmasi sirasinda anne ve babalann hemgirelik
hizmetlerinden beklentilerini saptamak.

1.1.2. Uzun Vadeli Amaglar

A. TMlu cocudu olan anne ve babalara, hastahin tedavisi sirasinda guglik
yagatan etkenlerin tanimlanmasi ile bunlarin en aza indirimesine yonelik
girisimierde bulunmak.

B. Hemgirelik disiplinindeki hizmet sunumunu gereksinimiere yanit verecek gekilde
diizenlenmesine katkida bulunmak.



GENEL BILGILER
1.2. Thalassemia Major (TM) ile iigifi Kuramsal Bilgiler

Thalessemia ik kez 1925 yilinda Cooley ve Lee tarafindan tarumianmis olup,
Wipple tarafindan buglinki “thalessemia” adini almigtir, Thalassemi sendromian
genellikle gegigli kronik hastaliklar siniflamasina girip, hemoglobinin normal globin
zincirlerinden Dbirinin  sentezinin azalmast ya da yoklugu ile karakterizedir
(17,22,66).

Hemoglobin tim omurgaliiann yagami igin gerekli bir molekaldir. Hem ve globin
olarak alyuvar dizisinin gen¢ elemaniannda ayn ayn yapimakta, ardindan
birleserek hemoglobini olugturmaktadiriar. Normal insan hemoglobini iki farkls globin
giftinden olugmaktadir. Globin belirli bir aminoasit dizisi olan proteindir. Alfa, Beta,
Gama, Delta, Epsilon ve zeta yalnizca rahim 1¢1 dénemde yapilmakta olup Yunan
alfabesine gdre isimlendirilmisitir. Hemoglobinter arasindaki farkiilik alfa zinciri ile
baglanan diger ciftteki farkliiktan ileri gelmektedir. Thalessemia sendromian globin
zincirlerinden her birinin yapim hizinin normalden az olmast veya hig yapiimamast
durumudur. flgili globin zincirindeki yapim hizinin azalmasina karsin diger globin
zinciri normal dlzeyde yapimaktadir. Bozuk olan giobin zincirinin ismi ile

gruplandinthfiar.  Klinik olarak bu gruplandirmaya bakildijinda iki ayn tipte
incelenirler.

l. Aifa Thalassemia, dort tip olarak simiflandinliriar.

1. Alfa 2 Thalessemia; en hafif formu olup, bir gen diismesi vardir. Hematolojik
bulgu vermez.

2. Alfa 1 Thalessemia; biraz daha agir formdur. Iki gen dilsmesi vardir. Hipokrami
ve mikrositoz gériillir.

3. Hemoglobin H(HbH); U¢ gen digmesi ile hafif bir anemi ve kiinikte splenomegali
ile dikkat ceker. Enfeksiyoniarda anemide derinlesme ve hepatit gézienebilir.

4. Hb Barts; alfa geninin hi¢c bulunmamasi durumudur. Bebeklerde alfa zinciri
olmadi§i igin fStal hemoglobin de yoktur. Hipoksiye baglt &6li dogum veya
do@duktan sonra 6lim kaginiimazdir.



ll. Beta Thalessemia ise lg tipe ayriimaktadir.

1. Majér tip, diger isimieriyle homozigot beta thalassemia veya Cooley anemisi. ki
agir thalessemia geninin aymi kigide bulunmasiyla ortaya ¢ikan durumdur.
Dodumdan sonra gamma zinciri yapiminin giderek azalmasi ve yerini beta zincirine
birakmast nedeniyle 3.aydan sonra giderek artan bir anemi baslar. Olgulann
¢ogunda 1 yagina dogru transfiizyon gereksinimi dogar.

2. Major tip; beta thalassemia mindr, heterozigot thalassemia olarakta isimlendirilir.
Demir eksikligi anemisi ile kansabilir ve asemptomatik olacak kadar hafif bir anemi
vardir. Bu nedenle sessiz anemi denilir.

3. Beta Thalassemia Intermedia; genetik yapi olarak bir kromozomda adir bir
thalassemia geni vardir. Geligme gerilifi géstermezier ve ge¢ cocukluk veya
addlesan dénemine dek kan transfuzyonuna gerek duymaziar (13,31,61,66).

1.2.1. TM’lin Klinik Verileri

TM’Un klinik etkileri;
1) Hemoglobin A'nin defektif sentezine,
2) Yapisal olarak hasar gormis eritrositlere,

3) Eritrositin kisalan dmriine bagh olarak 3 asamada ortaya ¢ikmaktadir.

TM’un temel nedenleri; patolojik durum, kronik hipoksi ve bir takim kan etkenlerinin
destekleyici tedavisi olusturmaktadir. Baglangic genellikle sinsi olup, gocukiuk
doneminin ikinci yarisina kadar kendini belli etmez. Sikiikla anemi belirtileri,
agiklanamayan ateg, yemek yememe ve daladin biyiimesi gibi durumiar ile ortaya
cikmaktadir(22,93).

Anemi; insan vicudunun ‘eritropoezis diizeyini hemolisis ile dengeli tutamama
durumundan kaynakianir. Kemik iligi “hedef hiicreleri” denilen spesifik olmayan
makrositlerin ve son derece ince yapilan olan normoplast ve eritroblastiar gibi gok
sayida gelismemis hicrenin Gretimini arttirarak kendini takviye eder. Anormal
alyuvarlann agin derecede (remesi sonucu yasam slreleri son derece kisa
olmaktadir (13,51).

Anemi ayrni zamanda enfeksiyon sonrasi gérilen aplastik krizler, kemik iligi
hyperplazisi gereksiniminden kaynaklanan folik asit bozukluklar, dalak problemleri



ve sik yaptlan kan transflizyonianndan kaynaklanan ileri diizeyde hemolizis ile
kendini gosterir, Dalak, defektif eritrositierin gok ¢abuk zarar gérmesi ile kendini
gosteren extrameduller hemopoezin sonucu agin derecede blylme yapar.

Bunun yaninda az da olsa hemokromatosisden dolay: ileri fibrosis de gorilebilir.
Splenomegali dalagin asin blyUmesinin diger organiart ve solunum sistemini
etkilemesiyle agama kaydeder. SGrekii ileriyen anemiyle birlikte, kronik hipoksi,
bagagnsi, prekardial ve kemik adrilan, egzersiz azalmasi, igtahsizlik gibi belirtiler
ortaya cikar (54,61,65,93).

Hemosiderosis ve Hemokromatosis ;

Hemosiderosis bedenin 6zellikie dalak, karacier, lenf bezleri, kalp ve pankreas
gibi yerlerinde buna bagdl doku hasart olmaksizin asiri demir birikimi olayidir.
Hemokromatosis ise asin demir fazlali§i sonucy ortaya ¢ikan hiicre hasandir.
Demir birikiminin doku hasarina yol agmasiyla ilgili mekanizmanin tam olarak
bilinmemesine ragmen, kronik hipoksinin bu konuda &nemli bir faktér oldugu
diginilmektedir (62,93).

Thalassemia'da, hemoglobin bozuklugundan kaynaklanan hemosiderin fazlahgs,
dusiik hemoglobin sentezi ve transfiizyonu yapilan eritrositierin asin hemolizinden
kaynaklanmaktadir. Disik oranda hemoglobinin Gremesi, demir birikimine neden
olur. Ayrica, insan bedeni gastrointestinal yolla alinan demirin oramini arttirarak
anemiye kargi micadele vermektedir. Agin demir birikimini en aza indirmek icin
profilaktik  deferokzamin  (Desferal) kullanimasiyla  hemokromatosisden
kaynaklanan bedensel yapilardaki karakteristk degisiklikier biyik oranda
azalhimaktadir. Bu tUr tedavinin bulunmasindan 8nce gocugdun ilerieyen yaglarda
kafatasi blyUmesi, frontal ve parietal kemiklerde c¢ikinti, elmacik kemiklerinin
¢kmasi, burun kemiginde diiz ya da basik kemer durumu, maksillanin biyimesi ile
{st dudagin diga dogru fifamas: ve gézlerde mongoloid bir olusumun belirmesi
olajandi. Gunimizde deferoxamin tedavisi ile bu olumsuz buigular
dnienebilmektedir (31,51,54,93). ‘



Geligme ve Cinsel Olgunlagma;

Gecikmis bedensel geligme ve gecikmis cinsel olguniagma TM'lu oigularda oldukca
sik rastlanilan bir durumudur. Bu durumun salgi bezierinde meydana gelen
dizensizlikten kaynaklandi§i sanimaktadir. Endokrin bezlerin demir toksititesine
son derece duyarli olmasi ve ¢ok az miktarda demir depolanmasi bile organ
difftizyonuna neden olabilmektedir. Hastaligin siddetli seyrettigi cocuklarda normal
gelisme devam ederken ergenlik doneminde boy uzamasi 6nemii odiglide
engellenmektedir. Sekonder sex karekterleri ya daha sonra ortaya gikmakta yada
%40 kadar adolesanda hi¢ gelismemektedir (51,52,93).

Tamsal De§erlendirme;

Hematolojik cahigmalar eritrosit hiicrelerinde karakteristik degisiklikier oldugunu
ortaya koymustur. Periferik kan yaymasinda eritrosit degisiklikleri ¢ok belirgindir.
Siddetli hipokromi (eritrositierin hemoglobin miktanmin azalmasi), mikrositoz
(dolagimda normalden kiglk eritrositlerin bulunmasi) ve parcalanmis poikilosit
(anormal sekilli eritrositler) hicreler bulunmaktadir. Serum demir konsantrasyonu
ve indirek serum bilirubin diizeyi yukselmistir. TM'lu kigiik cocuklarda hemoglobin
eritroforezinde fazla miktarda fetal hemoglobin bulunur ve gocugun yas ilerledikce
fetal hemoglobin miktan azalir (54,93).

1.2.2. Tedavi likeleri

TM'lu bir gocuk igin kesin bir tedavi yoktur. Bugin yapilan tedavinin amaci, doku
hipoksisini engellemek icin yeterli diizeyde hemoglobinin tutulmasina yardimc
olmaktir(4,54,61). Tibbi tedavinin temelini transfizyonlar olugturmaktadir. Yapilan
son ¢alismalar, gcocugun hemoglobin dizeyinin 10g/dP'nin Gzerinde tutulmasinin bir
takim yarariari oldugunu ortaya koymustur. Bu nedenle (¢ haftada bir transfiizyon
yapiimas: gerekmektedir. DGzenli strdarijen kan transflzyonunun;

1. gocugun ginlik aktivitelerini siirdGrebilmesi igin fiziksel ve psikolojik yapinin

devami,
2. azalmig kardiyomegali ve hepatosplenomegali,
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3. daha az kemik degigimi,

4. nommal yada normale yakin biylime ve puberte geligimi ve

5. daha az enfeksiyon riski

avantajlan vardir(65,77,95).

Sik yapilan kan tranflizyonlanndaki 6nemli komplikasyonlardan biri- de demir
yuklemesidir. Viicudun demir fazlasint atacak etkin bir mekanizmast olmadigindan,
demir dokularda depolanmaktadir. Hemosideroz'un gelisimini engellemek icin
deferoksamin (Desferal) tedavisine baglamr. Bu tedavinin etkili olabilmesi icin
paranteral verilmesi gerekir. Uygulanmasinda intravendz yada subcutan veriimesi
tercih edilir. Bu uygulama haftada 5glin olmak Gzere, genellikie gocuk uykudayken
8 ile 10 saat sireyle taginabilir bir inflizyon pompasi ile deri altina, Intravensz
uygulamada ise transfﬂzyon sirasinda 8 saate verilmektedir (4,51,65).

Bazi cocuklarda gérilen giddeti splenomegali sonucu ¢ok sik transfiizyonun
gerektidi durumiarda, abdominal bésmg:tan olusan engelleyici etkileri azaltmak ve
takviye edilen eritrositlerin 6mrini uzatmak igin splenektomi gerekebilir.
Splenektomi sonrasinda cocuklann c¢odunda daha az sikiikla transfiizyon
gerekmektedir. Oysaki hemoglobin sentezindeki temel bozuklukta bir degisiklik
oimamaktadir. Splenektomi sonras: komplikasyonlarin basinda siddetli ve
onlenebiliridi glic enfeksiyonlar vardir. Bu nedenle gocuklar uzun yillar tibbi kontrot
altinda profilaktik antibiyotiklerle tedavi gérirler. Ayrica bu gocuklar pnémokokal,
meningokokal ve Hemofilus Influenza enfeksiyonlarina kars: agianmaktadiriar .
Son yillarda (izerinde cafigilan yeni bir ¢éziim ise TMlu geng hastalarda kemik iligi
transplantasyonudur (77,84,92).

1.3.Thalassemia’li Dogima Riskinin Ortadan Kaldinlabilirligi

GlnGmuzde dinyada her yil 200.000 gocuk TM'lu olarak dogmaktadir(49). Ti)rkiye
genelinde ise her yil 1,6x10° dogmasi beklenen gocuktan en az 150 tanesinde TM
(Akdeniz anemisi) hastai§i olacadi belirtimektedir(3). Ulkemizde akraba
evlilikterinin'mk almast, bu sayinin daha da artabilecegini dilgGndiirmektedir.

Diger Akdeniz kusadi dlkelerinde ise, Kibns adasinda her 7 kisiden biri,
Yunanistanda 12 kigiden biri, ltalya, Ortadogu ve Asya'da 50'de bir, Hindistan,
Pakistan ve Vietnam'da 10°da bir oraninda TM tagiyicisi bulunmaktadir(52).
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Toplum saghdint her gegen gin ilerleyerek tehdit eden "Thalassemi” hastaligint
(lke kosullarinda onlemis &mek Glkeler oldudu gériimektedir. Ulke genelinde
“Hemoglobinopati Kontrol Programian” ile ltalya, Kibns ve Yunanistanin saglik
politkalarinda Thalassemi gercedine yer verdikleri bilinmektedir. Ozellikie
tagiyicilann Onceden saptanmasi, akraba evliliklerinin azaltiimasi, genetik
danigmanlik ve prenatal tani olanaklanni sunulmast ile bu Glkeler hasta sayilanni
sinurlt tutmuslardin(5,62).

TM'lu dogma riskini ortadan kaldrmaya yénelik ik adim, Thalassemi tagiyicilannin
tanlanmast olmaktadir. Bunun bagariabiimesi igin yapian onerilerin baginda
evienacek olan ciftlerden Thalassemi (HbA2) testinin yaptinimas: gelmektedir.
Eviilik oncesinde HbA2 testini yaptirmis olan ciftler tagiyict olmalan halinde risk
grubu icerisine girdiklerinden haberdar olacakiardir. Her iki eginden tasiyict olmasi
ile dogacak olan her dort gocuktan bir tanesi TM'lu olacaktir. Her gebelikie 1/4
oraninda TM'lu cocuk dogurma riski vardir(3,50,62). Bu riskin ortadan kaidinimasi
icin evlilik éncesinde ciftlerin HbA2 testini yaptimalan kaginilmaz bir durumdur.

.....

kazanmas: beklentisi halen stirmektedir.
Tastyicl anne-babalann tanifanmasi durumunda anne-babalann TMiu gocuga
sahip olmalar dnlenmig olup, TM'lu gocukla birlikte maddi ve manevi kayiplar
yaganmayacaktir. TM'un Onlenebilidigi icin alternatif c¢alismalarin olmas: bir
kazanctir. Ancak TM'lu cocudun dinyaya gelmesi halinde yasamin nitelikii bir
sekilde sirdUriilebiimesi icin yap#abilecek girigimlerin oldugu da unutulmamalidir,
Akraba eviiliklerinin yiksek oldugu ulkelerde Thalassemi goriime sikhgi da
artmaktadir. Tarkiye'de her bes eviilikden birinin akraba evlili§i olmasi Thalassemi
riskini de arttrmaktadir(1,41). Akraba evliliklerinin en aza indirilmesi ile TM'Gn
azaltiimasinin yanisira diger kalitsal hastaliklann gérilme sikiginin da en aza
indiriimesini sadlayacaktir. Bunun yarisira “genetik damigsmanhk® hizmetinin
sunulmasi da TM'Gn ortadan kaldinlabilirliginde gereklidir (50,62,94) .
lkinci adim ise, tasiyicilann evienmesi ile gebeligin itk 18-20 haftasi arasinda
- fetUsn risk altinda olup olmadifiin arastnlmasidir. Prenatal tam olarak
tammianan bu girisimde, dodum &ncesi fetal kanda invitro hemogiobin sentezi
yontemi ile tant koyma yoluné bagvuruimakiadir. 1974 wilinda baglayan bu
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galigmalar, 1978 yihinda DNA yontemi ile Thalassemi tamlama ¢aligmalanna devam

edilmistir (3).

Tiarkive'de 1983 yihinda ik kez Ankara Hacettepe Universitesi Tip Fakiltesi Cocuk

Sadhin ve Hastaliklan Hematoloji Unitesinde Ultrasonografi altinda fetoskop ile

fetGsten kan alinarak invitro hemoglobin sentezi caligmalanna baglanmigtir. Bugin

prenatal tanumin yapildigr diger merkezler ise;

- [stanbut Universitesi Tip Fakiiltesi Prenatal Tan ve Uygulama Merkezi (PRETAM)

- Istanbul Sigli Eftal Hastanesi, |. Kadin Hastaliklar ve Dogum Kilinigi

- Cerrahpasga Tip Faklitesi Kadin Hastalikian ve Dogdum Kilinigi'dir (51).

Toplum bireylerinin &zellikle eitim ¢adindaki populasyonun Thalassemi konusunda

bilgilendimesi, c¢esitli alanlarda bu konuya iligkin editim programiannin

vayginlagtinimas: ortadan kaldinfabilidiginin diger adimidir. Bu konuda Dinya

Saghk Orgitit (DSOynin girisimi ile 1991 yilinda hemoglobinopatiler, Thalassemi

ve Enzimopatiere ydnelik olarak Kral Suit Universitesi Medikal Biyokimya

Bolamid’'niinde igbirligi ile agadidaki ilkeler belidenmis ve bu konuda hassasiyet

tagiyan Olkelerin bu ilkeleri dikkate almalan gerektigi belirtimigtir. Buniar;

1. Toplum icinde Thalassemi Kontrol setvisierinin yayginlagtinimas,

2. Thalassemi konusundaki toplum bilgisinin aragtinimas: ve buna ybnelik
tutumiann bilinmesi,

3. Kalitsal hastahikiar kontrol programian igin egitim yardimlannin geligtiriimesi,

4. Nifus dagim: ve hemoglobin hastalikiarmin fetal tandanmasina ydnelik
editimin geligtiriimesi,

5. Hemoglobin hastaliklanimin ve enzimopatilerin yapisal, fonksiyonel ve genetik
ydnlerinin aragtinimasi (59,82).

TM'un ortadan kaldmiabiliﬂiginde hedefe ulagmanin egitimle gergeklegecegini

belirten bir dijer organizasyon Amerika Birlegik Devietler’nde bulunan Thalassemi

Action Group (TAG)'tur. Bu grup TM'ye iliskin en son gelismeler dofrultusunda

hasta egitimine dnem vermektedir. Sadhk baktmindald profesyoneller ile bu hizmeti

almakta olan TMiu bireyleri bir araya gefirerek toplantilar diizenlemektedirier. Bu

organizasyon Thalassemi grubunda arkadagh@ ve toplum egitimini gelistirmeyi

amagclamaktadir (59).
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1.4.Kronik Bir Hastalik Otarak TM'lu Cocugiu Ofan Aile

Hastalik bireyin fiziksel, psikolojik, sosyal ve ekonomik durumunun bir veya

birkaginin bozulmas:! halidir. Bir bagka deyigle, bireyin fizyolojik ve psikolojik

dengesini strdlrebilmesinde uyum yetersizligi ya da icsel-digsal durumlara uyum

yapamayi§l sdzkonusudur. I¢sel etmenleri, bireyin algilama dizeyi ve hastah@in

dogas! olusturmaktadir. Digsal etmenler ise; bulgulann géranirligl, bireyin sosyat

yapisi, bireyin kaitirel gegmisi, ekonomik olanakian ve saglik sisteminin kabul

edilirligi Ogeleri olusturmaktadir. Organizmanin igsel -digsal durumliara uyum

saglama s(iresinin uzamas! veya hichir zaman tam bir yetedilijin saglanamamasi

halinde “kronik hastalik “ kavramiyla karsilagiimaktadir (81).

Tanim olarak kronik hastalik, “uzun dénemier boyunca denetleme, gbziem veya

bakim gerektiren tim Kkosullan kapsar.” L.Mayo'nun (1958) kronik hastahk

tanimlamast; “sUrekli!i{;i olan, kalici yetersizlikler birakan, irreversibil patolojik

degisikliklere neden olan, uzun sireli gézlem, kontrol ve bakim gerektirebilen

hastaliktir” olarak belirtifmistir. (14,33)

Kronik hastaligiin olumsuz etkilerini toplumsal, fiziksel ve ekonomik boyutlarda

gbzlemek olasidir. Bu olumsuziuklann sadece dzbakimdan yoksun kalan hasta

bireyi/cocugu degit ailenin tim bireylerini etkiledigi bilinmektedir.

Straus, kronik hastaligi olanlar ve yakinlan igin 7 tipik sorun belirlemistir. Bunlar;

Tibbi krizlerin Onlenmesi ve ylritiimesi

Semptomlarin kontrol altina ahinmasi

Onerilen seylerin uygulanmasi

Sosyal izolasyonun Gnlenmesi

Hastaligin seyrine gore degisikliklere uyum saglanmas;

Ginlik yagam aktivitelerinin olagan strdGrilmesi

Gunlik yagsam aktivitelerinin hastalik nedeniyle, hastaligin gerektirdigi kogullara

uygun uyumiandinimasidir (81).

Kronik hastaligi akut hastaliktan ayiran iki Snemli fark vardir;

1. Genellikle, kronik hastéhk!ann tedavileri vardir fakat tam bir iyilegme yoktur.

2. Kronik hastalik progresiflegme egilimi gosterir ve bu nedenle daha fazla bakim
gerektirir (71).

N ;AN
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™ hastahdinin bu iki farkta belirtildigi gibi, giniGmizde tedavi itkeleri olmakia
birttkte kesin iyilesmesi heniiz saptanamamigtir. Ancak tedavinin dizenli bir gekiide
strduriiimesi nitelikli yagam icin gerekli 6n kogullardan biridir. TM'0n dider kronik
hastaliklarda oldugu gibi progresiflegme egiliminin olmasi strekli ve nitelikii bir
bakimi gerekli kilmaktadir. Bu yaklagim ile Miller ve Janosik'in (1980) kronik
hastaliklar igin yapmug oldukian tarim akla gelmekiedir; “kronik hastalikiar Szbakim
yoksunfugunu yaratmakta ve bu durum bazen kalici oimakla birikie bazen de
rezidiel 6zbakim yoksuniugu ile patolojik degisimiere neden olmaktadir”(35)

Kronik cocuk hastaliklart insidansi 16 yasin altndaki populasyonda %10-20
arasinda tahmin edilmektedir . Zihinsel, duyusal, 6grenme ve davranigsal soruniarn
olan c¢ocuk nifusu da bu rakama eklenirse insidans %30-40'a
yiikselebilir(22,35,71). Ginimizde giderek geligen teknolojinin saghk hizmetlerinde
kullaniimasi kronik hastalikh cocuklann yagsam sirelerini uzatmakla birlilde, kronik
hastalikh ¢ocuk popilasyonunu da arttrmaktadir. Bu nedenie kronik hastahigin
olumsuz etkilerini yalnizca gocuk degil, ailesi ve toplumda géziemlemek ofasidir.
Kronik hastaitkli ¢ocuklar ve aileleri psikososyal ve ydnetim sorunian konusunda
yiiksek risklerie kargi kargiyadiriar (1,24).

Fawcett (1975) aileyi etkilegim icindeki insanlarnn olugturdugu toplumun temet birimi
olarak tarumlamugtir. Bu tamim, farkhi aile formiann igceren esnek ve genig bir
tanimdir. Aile yapisindaki ve iglevindeki kiltirel ve kigisel farkliikian kabul eder.
Alle Gyeleri saghk konusundaki inanglan, deneyimieri ve statlleri ille birbirerini
etkilerier. Aile bireylerini gereksinimleri fiziksel, duygusal ve sosyal boyutiarda olup
buniann kargilanmas: oOncelikle aile icinde baglar(73). Aile Gyelerinin
gereksinimlerinin ve beklentilerinin karglanmas: aile UGyelerinin sorumiutuklanm
yerine getirmeleri ile gerpeklesmektedir. Aileyi olugturan bireylerin birbirlerine kargt
sorumiuluklannin olmas;, aile icindeki gorevierinin tantmlanmasinda belirleyici olur.
Bu dogrultuda ailenin her Gyesi kendi rolind yapmakia ylk(mi(ddr. Ailenin
blyikiig(ne gdre rollerde artabilir. Aile igindeki anne eg rolinlin yam sira teyze ya
da hala olabilir. Aile igindeki dyelerin birbirlerine sevgi baglan fle baglanmas: kriz
durumunda bagedebilmede olumiu bir bulgu oimakia birfikte, Gyelerin bireysel
bagimsizhklanm olmayisi olumsuz bir bulgu ofarak goriimektedir.
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Freud, aileyi bir uyumsuziuk durumunda zayiflayan bir dinamik, kargihkh bagumh
birim olarak kabul etmistir. Freud’a gare aile icindeki kargilikh bagimii (yelerin sayisi
bu aileyi kiniganiik ve glvenli olmayan bir uyum durumuna hazir kilmaktadir (35).
Aile icerisinde &zellikle en badimh iiye olan ¢ocudun hasta olmas: aileyi sarsar.
Hastahgin “kronik” tanist almast ile aile Gyeleri dzellikle anne ve babalar itk glinlerde
anksiyete, korku, dehget ve emosyornel yikiima ile dolu bir kriz dénemine girerler.
Leonard (1983), kronik hastalik tanii ¢ocukiann aileleri ile yapmis oldudu
calismasinda, tani jle kargilagan ebeveynlerin baglangic tepkilerinin “sok”® hali
oldugunu belirtmigtir (60).

Aile Uyelerinin etkilenimleri farkh olabilmektedir. Bir ¢ok arastimmada kronik
hastah§in aile {izerindeki etkisine y6nelik olarak anneye ve onun gocukla olan
fliskisine agiriik verilmigtir. Cocugun bakimi, hastaneye gotlriimesi ve benzeri
sorumiuluklian Gstienen kiginin anne olmast buna firsat vermigtir (22,35,

Annelerin babalara gére kigilik gelisimleni agisindan daha biytk dig kinkhgt ile
karstlagmalan kendilerini daha kétl hissetmelerine neden olmaktadir (35).

Kronik hastalikli cocugu ofan annelerin mikemmel ve sagiikh gocudu kaybetme
nedeniyle keder yagamalarina ve sahip olduklan gocugu kabul etmelerine firsat
taninmalidir. Bugline dek yapilimig galigmalarda, annenin kronik hastalikhi gocugun
bakimina iligkin yikiin ¢ogunu omuziadigi belittiimis ve bu annelerde dpresyon
prevalansimin yiksek oldugu belirlenmistir (32,35).

Annenin, gocugun bakimini saglamak igin igini ve kariyerini birakmasi bir fedakarhik
olmakla birlikte, cocugun bakimindaki aktif roli onun tim &fke duygulanmn ve
mutsuziugunun tstesinden gelmesinde gii¢ olusturmaktadir (35).

Bu annelerin siklikla hissettikleri diger duygu ise korkudur. Anne zamaninin gogunu
ve enerjisini kaybetmekten korkar. Anne, tekrar hamile kalip ¢ok bakim isteyen yeni
bir gocuktan korkar. Bu duygular eviilik ligkilerini ve cinsel tatmini etkileyebilir.
Annenin kronik hastalikli bir gocuga sahip olmasi eviilik iligkileri yam sira toplum
icindeki iligkilerinde de kopmalara neden olabilir. Cocugun bakimi sosyal iligkileri
engelleyebilir, toplantilara kathmi sinema, tiyatro gibi aktivitelere kathmi ya da
¢ocudun parka gétiriimesine etrafin merekli bakis ve sorulan anneyi rahatsiz
etmektedir. Bobber 1984'te galismasinda kronik hastalikli gocudu olan annelerin
bdylesi bir gocuga sahip olmaktan utandiklanm belirtmigtir(7,18,35).
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Annelerden farkli olarak kronik hastalikli cocugu olan babalara iligkin caligmalar
yeterli degildir. Babalarnin saglik merkezierinde annelerden daha az bulunmalan
cahigmalart sinirlt kilmaktadir. Yapimig caligmalarda bu babatarin kendine gliven
azhd, yararsiziik duygulanina kapildiklan ve icinde bulundukian ortamda yetersizlik
hissettikleri belirtilmigtir (38,60,76).

Annelerie kargilastnidiginda babalar ¢ocukiarina direkt olarak yardimci olabilmek
icin daha az firsatlara sahiptifler. Ayni zamanda onlar, uzun galisma saatler
nedeniyle evden uzakta olduklan igin anneye gére sagdlik personelinden daha az
bilgi ve destek alir. Bu nedenle onlar mikemmel gocuk kaybina iligkin kederle ve
kendine sayginin diiglikligt ile daha az bagetme firsatianna sahiptirler (35,76).
Cocugun kronik hastalidi anne ve babayl ayn ayn etkilemenin yanisira evlilik
iligkilerini de zedeleyebilir. Cocugun hastahginin yaratmis oldugu stress aile Gyeleri
arasinda iletisimi ve duygusal bagdi etkilemektedir. Bazi galigmalarda hastalifin
esler arasindaki iligkiyi zayiflatarak boganmalann yliksek oldugu belirtilmistir. Ancak
son ¢alismalarda eslerin ve diger aile dyelerinin bdylesi bir durum sonrasinda daha
da glglendikleri ve duygusal geligme godsterdikleri belirtiimektedir. (60,76)

Bir ¢ok caligma kronik hastaligin kardesler iginde stress kayna@d oldugunu
vurgulamigtir. Dyson, Edgar ve Cmic (1989), kronik hastahig olan kardegler ile
sa@lam kardesler karsilastirmasinda gerek davranisg bozukluklan ve gerekse sosyat

gelisimde sadlam kardeglerin hasta kardeglerden daha fazla davrams problemieri
gosterdikleri belirtilmigtir (36).

1.5. Aile Tepkileri

Aile Gyelerinin cocugun kronik hastalifina verecegi tepkileri, hasta gocudun sagdhk
durumu, cinsiyet ve dogum sirasi, dini ve kiiltiirel yapisi, stres ve kriz deneyimi,
gocudun prognozu, ebeveynlerin ortak gereksinimleri ailenin  ekonomik
gereksinimieri, destek sistemleri gereksinimleri ve bakimdan uzak gegirilen zaman
faktorieri etkilemektedir (34,60,72,76).

Kronik durumdaki ¢ocugun tanisina ik tipik tepki inkardir. Bu, béynin Gziich bilgiye
karst dogal korunma yoludur. inkann dogal bir seklide unutmaktr. Ebeveynler
gocuklan hakkinda énemli bilgiyi unuttukianm itiraf etmede kendilerini cok sikinti
icinde hissedebilirler. inkann diger bir seklide “karsihksizhk™tir. Kronik durumdaki
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gocudun tanisindan sonra timilyle yeterli ve kontrolli gdrinen ebeveynier
mutsuziuklanm gizliyor olabilifer. Inkann Gclinci yolu ise ‘“inanmama’dir.
Ebeveynler baslangigta gocukalannin tanisina inanmakta guglik cekebilider. Bu
tepki sadlk grubuna guvensizlik veya saygisiziiktan degildir, ancak nedeni inkara
dayanan bir tepkidir.

Uziinth, ¢ocudu kronik hasta olan pek ¢ok ebeveynin hissettigi bir duygudur. Bu
aileler gocuklanna hastalik tarust konulduunda aci ¢ekerer ve ¢ocugun
olebilecegini distinerek Uztilebilirler. Diinyadaki giiven duygularini ve cocuklarini
koruyabileceklerine olan inang¢lannt kaybederier. Bu nedenle ebeveyn olarak yararii
olamadiklanni diigiinerek isyan ederler.

Ozinth cesitli sekiller alsada, ashnda degisik duygularin bilesimidir. Degisik
zamanlarda umutsuziuktan, acizlikten, Gzintiiden, pismanhktan yorgun disebilirler
veya kizgin, kendisine aciyormus gibi gézikebililer. Bagka zamanlarda sinirii,
sasirmis, bitkin ve titiz olabilirler. Bitiin bu duygular GzintinGn bir parcasidir.
Ebeveynler cocuklarinin kronik durumu tanimlandiginda kendilerini genellikle
bagansiz hissederler. Sugun daha kangtk durumu, ebeveynler kandilerini
cocuklanmn tant aninda  hissettikleri olumsuz ve kizginhik duygulanyla
sucladiklarinda yaganabilir, ozellikle hastaigin kalitsal boyutu varsa ebeveynler
cocugun hastahigindan dolay! birbirlerini suclayabilifer. Bu durum siklikla evlilik
problemierine dayanir ve profesyonel bir danismanlik gerektirir (7,21,72).

Pek ¢ok ebeveynin kronik hastalik tanisinda sonra hissettigi duygulardan bir
dijeride “dfke” dir. Ebeveynler ¢ocugun bakimt konusunda onemli kararlann
veriimesinde kontrollerini kaybettiklerini hissedebilirler. Sinirfli olmak kendilerini daha
fazla kontrol altinda hissetmelerine neden olur. - Ebeveynlerdeki agin 6fke evlilik
sorunlanna ve aile iginde ¢dziimelere neden olabilir. )

Korku ise ¢ocugun durumunun her déneminde neredeyse tim aileler tarafindan
hissedilmektedir. Onlar ¢ocuklannin  d&leceginden, difer ¢ocuklannin
hastalanacagindan korkarlar. Ebeveynler kendilerini ¢ocuklanna duygusal olarak
bagl hissettiklerinden evhamlanmaya baglarlar ve hastalanacaklanndan korkarlar.
Kronik durumdaki gocugun ebeveyleri olmak yainizitk duygusunu da yaninda getirir.
Bu arkadaslaria ve aile ile paylagilan bir deneyim degildir, diger kisiler olugan bu
duygularia ilgilenmekte zorluk gekerler (38).
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Bitin bu duygusal tepkiler kronik durumdaki cocudun ailesinin yasadids tipik
duygulardir. Bu ebeveyn tepkileri cocuklannin énemli blyime c¢adinda meydana
gelebilir. Her bir geligme basamag: ve baskaldin hem aileye hem de gocuga uyum
saglamak icin gerekli zaman verir (42,80).

1.6. TM lu Gocuga Sahip Ailede Hemsirelik Yaklagimlan

TM ‘u ¢ocuda sahip aile, cocuklannin tedavisi icin gereksinimlerini kargilamaya
caligirken ( tedavi kurumunun sadlanmasi, ilaglann alinmasi, itact uygulama
kosullanimin saglanmast, kan bulunmas: gibi), diger taraftanda beklenti digi olan bu
durumia psikososyal bir bagetme siirecine girer. TM hastaliqinin tedavisini diizenli
ve slrekii kimak ¢abasi, aileyi ekonomik zoriuklarla karsilagtirabilir. Tedavi. icin
gerekli olan surekli kan transflizyonu ve bir sire sonra kullamimina baglanan
Desferal uygulamalannin maliyeti kiicimsenmeyecek boyuttadir. Ailenin sosyal
sadlk glvencesinin olmamasinin yanisira ekonomik gliciide sinirh ise gocugdun
tedavisi aksayabilmektedir. Boylesi bir streci yasamaya baslayan aile giinlik
yagsamin siirdiriimesinde destek gereksinimi hissetmektedir.

Hemsireler bu ailelerle diizenli olarak gérligen sadlik elemanlandir. Hemsireler
duygusal tepkilerle baga ¢itkmada en onde gelmekte ve bu nedenle bu ailelere
yardimda en fazla potansiyele sahip bulunmaktadiriar (37,42). Sahip oldukalr bu
potansiyel ile hemsireler, diger disiplinlerie igbirli§i yaparak ve ayni zamanda aile
merkezli bakim yaklagimini sunarak TM ‘lu gocuda sahip ailenin her déneminde
aktif rol alabilirier. Ulkemizde gocuk saghdi ve hastaliklan hemsireli§i hentz
gelismeye baglarken bu alan icinde &zellesmis hemsirelik anlayisi henliz yoktur.
Ancak bu alandaki'hemsireierin editici, koruyucu, destekleyici, danigman ve bakim
verici hemgirelik roflerini kullanarak TM'in Snlenmesi, erken tani ve tedavisinin
saglanmasi, hastaligin aile saghdi Gzerindeki olumsuz etkilerinin azaltimasi ve
bakiminin siirdirlimesinde yapabilecekleri gok sey oldugu kaginiimazdir .
Buglnedek yapiimis pek ¢ok galismada TM hastaiinin gerek klinik boyutlan
gerekse bu kiinik gériindm(in gocukta izlenmesi ve yasam siresinin uzatiimasina
yer verilmigtir. Bugln ise bu ¢ocuklara sahip ailelerin TM hastahd: sirecinden
etkilenimleri ve Gzellikle psikososyal etkilenimlerininde &nemli olduguna dikkat
¢ekilmigtir. Clnkd ailenin psikososyal durumu gocuda yansimaktadir. Ailenin
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hastalik karsisindaki uyum diizeyi nedenli yiiksek olursa hasta ¢ocugun uyumu da

o denli artacaktir. Ayrica ginimizde hedeflenen yainizca tedavinin strdGriimesi

degil g¢ocugun “ yagsam kalitesinin®  y(kseltimesidir Bu hedefin

gergeklestiriimesinde hemgireler, ailenin hastalidin psikososyal boyutu ile

bagetmesinde destekleyici bir gorev Gstlenebilirler. Hemsireler TM'iu gocuga sahip

ebeveynlerin yasadin tipik duygusal tepkilere ydnelik bakim statejileri

gelistirebilirler(1,6,16,18,20).

Hastaligin baglangicinda inkar duygusu yasayan ebeveynler gocuklann hekimden

hekime giderek taniy yalaniayarak zaman yitirebilirler. Bu ebeveynlere gocuklarinin

tanisini kabul etmeleri konusunda yardim ediimelidir. Sabirh ve bu tepkiyi

kigisellegtirmeyen bakim profesyonelleri ebeveynlerle iyi bir c¢aligma iligkisi

kurabilirler. Inkari yasayan ebeveynler i¢in su hemsirelik yaklagimian gelistirilebilir;

1. Ebeveynlerin hassas olan duygulanni ve korkularni normallestirmek.

2. Verilen bilgiyi tekrarlamak ve netlegtimek.

3. Cocukianmn aldigt bakim ve bilgilerin kalitesi konusundaki elestiri ve yorumlarin
kisisellestiriimemesi.

Bayuk UzOntG yagayan ebeveynier son derece {imitsiz ve sikintih gorinebilirler.

Uzinth umulandan daha uzun sirebilir (bu bir yilin (zerindedir) ve ebevenler

¢ocuga uygun bir bakim sagiayamayabilirler. Bu ebeveyniere mimkiin oldugtinca

cabuk psikolojik yardima baglanmalidir. Bu hem ebeveynlerin hemde gocugun en

bliytk kazanci olacaktir. Uziilen ebeveynler igin hemsirelik yaklagimian ise;

1. Ebeveynlerin duygulanni onaylamak igiﬁ yansimanin kullaniimasi,

2. Ebeveynlerin destek gruplanna katilmalan igin tegvik edilmesi

3. Ebeveynlerin 8zglvenini arthrmak amaciyla ginlik rutindeki yapinin
kolaylastinimasidir.

Ebeveynler kendilerini ¢ocuklarninin hastaiginin tanilanmast aninda hissettikleri

olumsuz ve kizgin duygular nedeniyle yodun sugluluk duygulan icinde bulabilirler.

Duygulann arkasindaki diglinceleri aragtirmak, suciuluk duyan tim ebeveylere

yardimei olabilir. Cocuklannin tanist hakkinda bilgi vererek zaman zaman tim anne

ve babalann ¢ocuklan igin olumsuz duygulan olabilecegini anlamalanm saglamak

onlarda sugluluk duygulanni hafifletebilir. Ebeveynlerin sugluluk duygusu ile

micadelesi i¢in hemgire; ,

1. Cocugun hastalig: ve kronik durumia ilgili, s6zlt ve yazili materyal saglamali,
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2. Ebeveynlerle birlikte, sugluluk yaratan ebeveyn disiincelerini aragtirmali,

3. Baslica kronik depresyonu tayin etmek sorumiulugunu tagimalidir.

Hastaligin kronik olusu g¢ocudu yasam boyu esir olacagt disglncesiyle

ebeveynlerde saldirgan, sikayetci ve talepgi tutumiann sergilenmesine firsat

verebilir. Hemsire bu tipteki duygusal tepkide savunmasiz ve zararsiz yaklagimia

yanit vererek yardime olabilir. Ofkeli ebeveynler icin hemsirelik yaklagimian ise;

1. Savunmasiz olunmall ve ebeveynlerin dfkeleri kigisellestiriimemelidir,

2. Ebeveynlere, bu durumia nasil baga gikilmasini tercih ettikleri sorulmalidir,

3. Hemsire kendisine “ben nasil hissederdim?” diye sorarak duyarli oimalidir.

Siregelen hastaligin getirdidi korku ile ebeveynler gocuk ve hastalik hakkindaki

bilgileri dinleme ve anlamada zorluk ¢ekerler bu aileler dnemli bilgilerin tekran

kadar, ekstra bir sabirda isterler. Ebeveynleri ilerleyen tedaviye ortak ederek yetki

vermek, c¢ocuk hastanede iken ebeveynlerin cocudun bakimi hakkindaki

endigelerinin azaltimasini saglayabilir. Korku yasayan aileler icin hemsirelik

yaklagimlan arasinda;

1. Aileleri tedavi igine alarak yetki vermek,

2. Ebeveynlere dgretmede sabirli olmak, verilen bilgilerin tekranm saglamak
vardir.

Hastahgin getirdigi yikler ile kendini izole edilmis hisseden ebeveynler i¢in hemsire

israrin ve merhametin saglikh bir dengesini kurmak zorundadir. Yalnizhik duygusu

icindeki ebeveynler icin hemsirelik yaklagimlan sunlar olmahdir;

1. Destekgi ve ailelerin ulagabilecegdi bir konumda bulunuimal,

2. Ebeveynleri yardim (destek) gruplanna girmeleri igin tesvik etmeli,

3. Ebeveynlerin yalnizlik duygulan normallestirilmelidir.

Yainizik duygulannin normallestiriimesinde hemsireler ebeveyniere tepkilerinin

normal oldugunu ve kuskulanacak bir durum olmadigini séyleyerek glven

verebilirler. Bu onlara gocugun tedavisi sirasinda bakim grubuyla verimii bir gekilde

calismalan igin ihtiyaglan olan tesvigi saglar. Aynca, duygusal durumilan tesbit

etmekte uzman olan hemsireler ebeveynleri sirekli acidan kurtarmak igin uygun

Oneriler yapabilirler( 55,56).

Gorialdaga gibi hemsirelik kronik hastalikli gocuklann ebeveynleri igin destek

gruplannin planianmasi ve kurulmasinda diizenleyici bir rol oynayabilir. Ister bir

akut bakim kurumunda, ister bir toplu bakim kurumunda olsun, hemsirelik bir
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destek grubu igin gereksinimi dederlendiimenin yaninda, profesyonel bir katki
saglama potansiyeline sahiptir. lleride, kronik hasta bir gocuda ebeveyniik
yapmakia birikte, icinde bulunulan olumsuz duygulann bazilanni bir destek
grubuna girmek slretiyle iyilestirerek ebeveynler tim bu deneyimlerle ugragmada
daha az guglikle kargilagacaklardir(71).



BOLUM Il

2.1. Aragtirmanin Seki

Bu ¢aligma; TM tanisi konulmug cocuda sahip anne ve babalann, bu hastalik
strecinde psikososyal boyutta etkilenme durumlan ile sadlikli ¢ocugu olan anne ve
babalann, c¢ocuklanni sadhkh gocuk polikliniklerine getirdiklerinde psikoscsyal
boyutta etkilenimierini saptamak amaciyla planlanmig, tarimiayict ve analitik
yohtemileri igeren bir aragtirmadir.

2.2. Aragtirmanin Yapildigh Yer

Arastirma lzmir Metropold iginde bulunan Ege Universitesi Aragtirma ve Uygulama
Hastanesi, Sosyal Sigortalar Kurumu (SSK) Tepecik Hastanesi ve Dr. Behget Uz
Cocuk Hastanesi Cocuk Sagh§ ve Hastaliklan saglikii ¢ocuk ile hematoloji
polikliniklerinde yapilmigtir.

TM ile tanilanan 6-18 yas arasi ¢ocuklann tedavi gordiikleri birimlerin yapilanmasi,
hastanelere gére farkiiklar gdstermektedir. Bu ¢aligmada hastanelerin TM'lu
hastalan igin ayirdikian tedavi giinlerinde ailelerle ylizylze goérligmeler yapiimigtir,
E.U. Arg. Uy. Hst. Gocuk Sadligi ve Hastaliklan A.B.D. Hematoloji Poliklinigi
haftada iki glin(¢garsamba, pergembe) TM'lu cocuklann kontrol ve tedavilerini
strdiirmektedir. SSK Tepecik Hastanesi pergsembe,cuma gunileri ve Dr.Behget Uz
Cocuk hastanesi ise sali, carsamba glinleri TM'lu gocuklann kontrol ve tedavilerini
strdGrmektedir.

E.0. Ars. Uy. Hst Cocuk Saghf ve Hastahklan A.B.D. biinyesinde agilan
Hematoloji Polikiinifinde aragtirmanin yapilmis oldugu tarihte 58 TM'lu ¢ocuk kayd:
bulunmaktadir. Buniann 22'sinin ailesi (anne yada baba) memur oldugu igin tedavi
giderleri devlet tarafindan kargilanmaktadir. 14 TM'lu gocugu olan aile ise Bagkur'a
bagh olup tedavi gidererinin yainizca bir kismi (kan transfiizyonu ve hastane yatig
masrafian) deviet tarafindan kargilanmakta olup, Desferal ve bunun uygulanmasim
sadlayan pompanin 8demesi yapimamaktadir. 16 aileninde sosyal saghk
givencesi olmayip hastahga iligkin tim giderler hasta sahibi tarafindan
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karsilanmaktadir. Hastalann 6’si SSK'l oldugu halde bu hastanede tedavilerini
strdirmektedirler.

E.U.Ars.Uy. Hst. Cocuk Saghd servisinin 139 yatak kapasitesi olup, yatak iggal
orani %65.41dir. TMiu hastalarda tedavinin uzun strmesi yada gdzlemlerin
strdurtlmesi gerektiginde gocuklar servise ¢ikartimaktadir.

E.U.Ars.Uy. Hst. Cocuk Saghdi Polikliniklerinde Saglik Mmeslek Lisesi mezunu biri
sorumiu olmak Uzere 4 klinik hemsiresi gdrev yapmaktadir.(bir hemsire saglikh
gocuk muayenesinde gbrev yapmaktadir) Bu hastanedeki gbrigmeler TM'lu
gocuklara aynimig 10 yatakh bélimde g¢ocuklarin kan transflzyonu sirasinda
baglarinda bekiemekte olan anne yada babalar ile bog bulunan bir odada
gerceklestiriimigtir.

S.S.K Tepecik Hastanesindeki gdrigsmeler ise gocuk servisi icinde yer alan TM'lu
hastalar igin dizenlenmig 10 yatakh bir odada yapitmigtir. Odanin bir bolima TM
tedavisi sUrdirilen cocuklar i¢in dizenlenmis olup karsi bélimide gocugun
yaninda bulunan aile bireyleri (anne, baba, abla, anneanne gibi) igin oturma
gruplan yerlestirilerek dizenlenmistir. Bu birimde gérevli onlisans mezunu iki
hemsire bulunmaktadir. Bu hastanede kayith bulunan TM'lu gocuk sayist 64 olup,
bu arastirmada bu rakama ulagiimaya galigiimigtir.

Arastirmanin yapildigi bir dijer hastanede Dr.Behget Uz Cocuk Hhastanesidir.
Burada kayith olan TM'lu g¢ocuk sayist 42'dir. Bu hastanenin Hematoloji
Polikliniginde onlisans mezunu iki hemsire galigmaktadir. Burada TMlu gocuklara
aynimig 6zel bir bélim yada oda bulunmamaktadir. TMlu ¢ocuklarin tedavisi acil
biriminde yeralan bos yataklarda strdUrimektedir. Cocuklar ¢ok kiigik olmadig:
slirece baglarinda kalmak Gzere anne kabulii yasaktir. Uzayan tedavilerde bu
hastalar serviste bos olan yataklara aktanimaktadir. Buradaki aile gdrligmeleri
siklikla hastane bahgesinde yada acil servisin dykii aima odasinda (bog oldugu
slrece) yapilmistir.

Her (¢ hastanede de ¢ocuk hematoloji bdlimierinde aymi hemgireler
géreviendiriimeye calisiiyorsa da eleman yetersizligi nedeniyle diger birimlerin
hemsireleri de burada gorev alabilmektedirler. Aynca aragtirmanin yapildi§i bu
hastanelerde aksam vardiyalaninda TW'iu hastalar i¢in birimin kendi hemgireleri
dedil, o ginin ndbetgi hemsiresi hizmet vermektedir.
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2.3. Aragtirmanin Evreni Ve Orneklemi

Aragtirmanin evrenini izmir Metropoliindeki kayith TMiu cocuklann anne ve
babalart olugturmaktadir.

Aragtirmada izmir Metropolinde hastanelerde kayith vakalann timine ulasmak
amaglanmigtir. Metropolde TM tanmisi almis cocuklann iziemleri doért hastanede
sGrdiriiimektedir. Bunlar; Ege Universitesi Aragtirma ve Uygulama Hastanesi, SSK
Tepecik Hastanesi, Dokuz Eyldl Universitesi Aragtirma ve Uygulama Hastanesi ve
Dr Behget Uz Cocuk Hastanesi'dir.

Dokuz Eylil Universitesi Aragtirma ve Uygulama Hastanesinde tedavisini
sirdUrmekte olanhastanin olmayigi nedeniyle diger (¢ hastanede kayith olan TM'lu
¢ocukiann anne ve babalarnna ulagmak amagclanmigtir. Toplam kayith 164 TM'lu
gocugu olan ailelerden 94 aileye ulagilabilmigtir. Arastimanin 6n galismasinda her
hastaneden beger aile olmak {zere onbes aile gorismesi yapiimistir. Bu
gbérigsmelerde kullandan formlarda bazi degisiklikier yapildit icin bu onbes aile
aragtirma kapsamt diginda birakilmigtir. Ulagilamayan ellibes aileden onsekizi bu
gorigmelerin anlamsiz ve kendileri i¢in yararsiz oldugunu beliterek gorlisme
istemini kabul etmemiglerdir.Onyedi aile randevulara dizenii gelmedigi i¢in, oniki
ailede annelerin gdrismeyi sdrdiirecek entellektliel diizeyde olmayist ve sekiz
aileninde ¢ocuklanm tedavi siresince klinikte yalniz birakmalan nedeniyle
gérusmeler yapilamamstir. ‘

22 Haziran 1995 tarihinde baglatimig olan bu gérigmeler, yukanda agiklanan
nedenlerden dolayl 94 aileye ulagilarak 26 Nisan 1996 tarihinde tamamlanmgtir.
Bu géragmelerin 72'si tek anne goriigmesi, 10°u tek baba gériismesi olup 12'side
hem anne hem baba gbriigmesi olarak gerceklestiriimistir.

Aragtirmada kontrol grubu olarak 15 Ocak 26 Nisan tarihlerinde haftada iki gin
aragtirmanin yapildidi G¢ sag@iik merkezinin saglikh gocuk poliklinigine bagvuran
saglikh cocuklann anne ve babalanyla gériistimastir. Bu gekilde 48 tek anne ve 15
tek baba ve 10 hem anne hem baba ile gorGstimagtar,



25

2.4. Veri Toplama Yéntemi

Arastirmanin verileri Ege Universitesi Aragtirma ve Uygulama Hastanesi, SSK
Tepecik Hastanesi ve Dr Behget Uz Cocuk Hastanesi Cocuk Saghigi ve Hastalikiar
Hematoloji poliklinijinde TMIu g¢ocuklann anne ve babalanyla, aym saghk
merkezlerinin sagltkh gocuk polikliniklerinde sagiikhi gocuklarin anne ve babalanyla
ylizylize gorusilerek toplanmighr. Gorlgmelerde kullanilan anket formu, Beck
Umutsuziuk Envanteri ve Bbeck Depresyon Envanteri Ek-I-ll-lli-IV'de sunuimugtur.
Her bir anketin uygulanmas: yakiasik 50-80 dakika stmmuistir. Gérigmelerdeki
anne-baba verilerinin timd aragtirmact tarafindan toplanmigtir.

2.4.1. Veri Toplama Araci

TM'lu gocuklann ve saghkli gocuklarm anne ve babalanyla goérismelerinde
kullanilan anket formlart farkli hazifanmig olup Ek-I-I'de sunulmustur. Her iki grup
icinde haziffanan formiar tanitict bilgiler, Beck Umutsuziugu 6icedi ve Beck
Depresyon dlgeginden olugsmaktadir.

Araghrmada kullanilan anne babalarin tanitici dzellilkderinin yer aldidi ilk onli¢ soru
Ek-| ve Ek-II'de ayni olup, daha sonraki sorular anne babalann hasta yada saghkit
gocuklannin olmasi durumuna gére farkl dlzenlenmistir. Umutsuziuk ve depresyon
durumianini digmede kullaniian envanterierde hig bir degisiklik yapimaksizin aynen
kullanidmigtir.

Aragtirmac tarafindan hazirlanan veri toplama formiarinin aragtirma oncesinde 6n
galismast yapiimig, iglemeyen sorular lzerinde gerekli degigiklikier yapidiktan
. sonra veri toplamada kullanilmigtir. On galigmada her ¢ hastaneden beser aile
alinarak onbeg aile ile cahgimigtir. Bu ailelerin veri formlanndaki dizeltmeler
nedeniyle aragtirma kapsamina katilmamigtir.



26

2.4.2. Beck Umutsuzluk Olcegi Ve Beck Depresyon Olgegi

Beck Umutsuziuk Olgedi (BUQO), Beck ve arkadaglan tarafindan gelistirilen 20
maddelik kendini degerlendirme tir bir digektir. Bu digekte kigilerin gelecede
yonelik karamsarlik derecesinin belilenmesi amaglanmigtir. Sorulara dogru - yanls
bigiminde yamt verimekte ve negatif beklentileri yansitmaktadir. Olgegdin
2,4,7,9,11,12,14,16,18 ve 20. Maddeleri pozitif, 1,3,5,6,8,10,13,15,19. Maddeleri
negatif olarak puanlanmaktadir. 11 pozitif, 9 negatif anahtar vardir. Verilen anahtar
ile uyum saglayan her yanit 1, uyum saglamayan yanitiar ise 0 puan almaktadir.
Elde edilen toplam puan umutsuziuk puani olarak kabul edilmektedir. Olge§in puan
dagilimi 0-20 arasidir (12,27,78).

Ulkemizde dlcedin ceviri caligmasi Seber (1991) tarafindan yapiimis olup, bu
calismada BUO Seber'in (1991) gevirisi ile kullaniimigtir.

Beck Depresyon Evanteri (BD1), depresyonda goriilen ve netatif, duygusal, biligsel
ve motivasyonel alanlarda ortaya ¢ikan belirtileri digmeye yarayan, 21 maddeden
olugmus bir kendini dederiendirme aracidir. Olgedin amaci depresyonun derecesini
objektif olarak sayiara dékmektir(25,39).

BDV' deki her madde, depresyona 6zg( bir davranigsal 6riintiiyl beliremekte ve
azdan ¢oga dogru giden dort derecelik kendini degerlendirme cimlesini
icermektedir. Sifirdan 3'e kadar depresyonun ciddiyetine gore siralanmig bu
cimleler, depresyonun gérinimdne iligkin olup, etiyolojisine iligkin herhangi bir
kurami  yansitmamaktadir. Oilcekten alinabilecek puanlar 0-63 arasinda
degismektedir (25,39,40).

BDI giniGmize dek pek ¢ok arastrmada depresyonu oéigmek amaciyla
kullamtmigtir. Olgegin, 15 yag (zerindeki gengler, yetiskinler ve vyasllarda
kullanilabilecedi belirtimektedir. Depresyon belirtilerinin BDI ile gesitli derecelere
gore Oiclimesi (hafif, orta, ciddi), bu aracin koruyucu ruh sagligina ydnelik
kullanilabilecegi énerilmistir (39).

Bu ¢alismada Hisli tarafindan (1988) gegerlik, glivenirlik calismalan yapilan BDPnin
Tarkge formu kullaniimigtir. ‘
Aragtirmada, her iki digek iginde belli bir kesme puani kullamimamis olup,
kargilagtirmalarda ortalama, standart sapma ve ortanca kullaniimistir.
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2.5. Verilerin Degerlendirilmesi Ve Analizi

Aragtirmada kargilagtinlan gruplann umutsuziuk ve depresyon puanlannin dagilimi
ortalama, standart sapma ve ortanca gibi dagiimi tanimlayan oigitlerie
degeriendirilmistir. Karsilagtirmalarda parametrik test varsayimiarnin yerine getiren
dagiimiar icin ortalamalar Student | testi ve varyasyon analizi ile, parametrik test
varsayimlannt yerine getimmeyen dagiimlarda ise Man-Witney-U testi ile
karstlagtirmalar yaptimigtir (9,83).

Aragtirmanin verileri bilgisayarda Epi-Info-5 programi kullantlarak yapilmigtir.

2.6. Aragtirmamn Bagimh Ve Bagimsiz Degdiskenleri

Verilerin analizinde birbirleri ile etkilegimleri istatistiksel olarak incelenen bagimh ve
bagimsiz degiskenler sunlardir.

Bagimli Degigkenler : Vaka grubunu olusturan TM'lu g¢ocudu olan anne ve
babalann umutsuziuk ve depresyon puanian ile kontrol grubunu olusturan saghkh
¢ocugu olan anne ve babalarnn umutsuziuk ve depresyon puaniandir.

Bagimsiz Ddegigkenler : Aragtirmaya katilan anne ve babalann yagi, egitim
durumiart, mesiekleri, gelir diizeyleri, sosyal giivenceleri, hizmet aldikian hastane,
bagka hasta gocugun olmasi, TM tedavisinin diizenli olup olmadi§t ve tedavinin
uygulanma sekli gibi etkenler bagimsiz degigkenleri olusturmaktadir.

2.7.Aragtirma Hipotezleri

1. TMiu gocugu olan anne ve babalann Beck Umutsuziuk puanlan, saglikh
gocuda sahip anne ve babalann Beck Umutsuziuk puanlanndan yiiksek
olacaktir.

2. TM'lu ¢ocuklann anne ve babalannin Bbeck Depresyon puanian, sagikh

gocukiann anne ve babalannin Bbeck Depresyon puanianndan yiksek
olacaktir.
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2.7.1. Arastirma Sorufan

1. TM’lu gocugu olan ailelerin gelir diizeyinin anne ve babalann Beck Umutsuziuk
ite Beck Depresyon puantanna etkisi olacak midir?

2. Cocuklann TM tanisi aldiklan yilara gore annelerin Beck Depresyon puanian
farkli olacak midir?

3. TM’lu gocugu ofan annelerin gocuklanmn tedavilerini dilzenli olarak strdlrip
strdrememe durumiarn, annelerin Beck Umutsuziuk ve Depresyon puaniarinda
farkhlik yaratacak midir?

4. TM tedavisi géren cocukiarin kan transflzyonu sirasinda glglik yasayip,
yasamadiklan annelerin Beck Umutsuziuk ve Depresyon puaniannda farkliik
ortaya gikaracak midir?

5. TMlu cocugu olan aileler ile saghkli ¢ocugu olan ailelerin hemsirelik
hizmetlerinden beklentileri var midir?

2.8. Aragtirmanin Sinwrhihklan

Arastirmanin yapildi§i tarihierde, Dokuz Eylit Universitesi Aragtirma ve Uygulama
Hastanesi, TM tedavisi ve izleme yapilan tek hastasinin olmasi nedeniyle aragtirma
kapsami diginda birakilmugtir.

Aragtirmanin yapildid: saglik merkezlerinde gerek saghkli gocuk ve gerekse gocuk
sagligt hematoloji polikliniklerinde g¢ocuklann yaninda g¢ogdunlukia annelerin
bulunuyor olmasi, aragtirmadaki baba sayisini sinirh kilmigtir. Bu nedenle baba
verilerini stirlayict bulgularda yer almig olup, anne ve baba kargilagtirmalan
yapilamamigtir.

Goérugmelerde kullaniian bilgi anket formu sorulannt, Beck Umutsuziuk Olcedi ve
Beck Depresyon Olgedii'nin secenekierini anlayacak entellektliel diizeye sahip
olmayan anne ve babalar aragtirma kapsamina alinmanmustir.
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2.9. Aragtirma Takvimi

Aragstrmanin yapiimasina EylGl 1994'te karar verilmigtir. Ekim 1994'te calismada
kultanilan anket hazifanmig, hastanelere kayith hastalar belilenmig ve gerekli
resmij izinler alinmistir. Gérlismelere Haziran 1995’te baglanmig olup, veri toplama
isglemi Nisan 1996'da tamamlanmugtr. Formiarin kontroli Mayis 1996'da
tamamlanmigtir. Verilerin analizi Haziran / Temmuz 1996’da yapilmig, raporun
yazimi ve basiimasi Aralik 1996'da tamamianmustr (Sekil: 1).
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BOLOM 11
BULGULAR

Bu bdlumde aragtirmada elde edilen bulgular yer almaktadir. Bulgular TM'lu cocugu
olan ailelerle ve saghkh cgocuda sahip ailelerin karsilagtinimas: geklinde ele
alinmugtir. Tablolar;

3.1. TM'lu ve saghkh gocugu olan ailelerin tanimiayici 6zellikieri,

3.2. TMlu c¢ocuklann tedavilerinin uygulanmasinda anne babalarnn yagadiklan
guglikler,

3.3. Aragtirma kapsamindaki ailelerin hemsirelik hizmetlerinden beklentileri,

3.4. Arastirma kapsamindaki ailelerin umutsuziuk ve depresyon puaniannin
incelenmesi,

baglikiart altinda sunulmustur.
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3.1. Aragtirma Kapsamindaki Ailelerin Tamimlayici Ozelliklerinin incelenmesi

TABLO: 1- Arastrma Kapsammndaki Annelerin Tanimiayici Ozellikleri

Vaka Grubu Kontrof Grubu TOPLAM
Sayt % Sayt % Sayi %
a Anne Yast
15-19 - - 3 3.6 3 1.7
20-24 15 15.9 18 226 34 19.2
25-29 19 20.2 29 345 48 26.9
20-34 20 21.3 19 228 39 21.9
35-39 18 19.1 10 11.9 28 15.7
40 ve Gzeri 22 23.5 4 4.8 26 14.6
TOPLAM 94 100 84 100 178 100
b Anne E@itimi
Okur-yazar degil 12 12.8 1 1.1 13 7.5
Okur-yazar 1 1.1 4 5.0 5 2.9
[lkokul 58 61.7 57 67.1 115 63.8
Ortackul 9 9.6 2 23 11 6.3
Lise 12 12.7 11 13.7 23 13.2
Yiksekokul 2 2.1 9 10.8 11 6.3
TOPLAM 84 100 84 100 178 100
c Anne Meslefii
Ev hanimi 79 84.0 74 87.5 153 85.9
Memur 3 3.2 8 1.0 11 6.0
Giftgi 3 32 - - 3 1.8
lsgi 6 6.4 2 25 8 45
Serbest 3 3.2 - - 3 1.7
TOPLAM 94 100 84 91 178 100

Tablo 1'de arastirmaya katilan ailelerden annelerin yas, egitim ve meslek durumiar
gortilmektedir. Aragtirma kapsamina alinan annelerin %47.7'si 19-29 yas arasinda,
%21.9u 30-34 yag arasinda, %30.3'G ise 35 yasin (zerindedir. Arastirmada
annelerin geng ve orta yas grubunda a@irhkh oldugu, ¢ok geng ve yagh anne
sayisinin daha az oldugu gériimektedir.

Annelerin %7.5' okur-yazar degildir, %63.8'i ise ilkokul mezunudur. Ortaokuf
mezunu anneler % 6.3 iken, lise mezunu anneler %13.2 ve %6.3'( de ‘yﬁksekokul
mezunuduriar.

Annelerin meslek durumiarina bakildi§inda %85.9'u ev hanimi, %6'si memur, %1.8'
giftci, %4.6'st igci ve %1.7’sinin serbest galigtikian saptanmigtir. '
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Tablo 1.c'de gorlldigd gibi annelerin goguniugu meslek olarak ev hammi
kategorisinde yeraimaktadiriar.

TABLO: 2- Arastirma Kapsamindaki Babalann* Tanmnlayic: Ozellikleri

Vaka Grubu Kontrot Grubu TOPLAM
Sayi % Sayi % Sayi %
a Baba Yasg!
15-19 2 22 6 7.8 9 4.8
20-24 3 33 2 26 5 2.9
25-29 10 10.9 22 28.6 32 18.9
30-34 22 23.9 23 29.9 45 26.7
35-39 24 26.0 17 221 44 243
40 ve {zen 31 33.7 7 9.0 43 22.4
TOPLAM 92 100 77 100 169 100
b Baba Egitiml
Okur-yazar degil 3 3.3 - - 3 1.8
Okur-yazar 1 1.1 3 39 4 24
likokul 54 58.7 37 48.0 91 53.8
Ortaokul 12 13.0 7 9.1 19 11.2
Lise 19 20.6 17 221 36 213
Yiiksekokul 3 3.3 13 16.9 16 9.5
TOPLAM 92 100 77 100 169 100
c Baba Meslefji
Memur 14 15.2 17 220 3 184
lgei 35 38.1 31 40.3 66 39.1
Ciftei 15 16.3 4 52 19 11.2
Serbest 24 26.1 22 28.6 46 27.2
Issiz 4 4.3 3 3.9 7 4.1
TOPLAM™ 92 100 77 100 169 100

* Yiizylize goriigme yapitamayan babalarda, bilgiler annelerden alinmgtir.

“*Aragtirmamin vaka grubundaki gocuklardan ikisi babalarini yitirmis olup,
toplam rakam degigmigtir. Aym sekilde kontrol gruburdaki gocuktardan 4'G babasim yitirdigi,
3'ii eglerin aynimas: nedeniyle aragtirma toptamint etkilemigtir.

Tablo 2'de aragtirma kapsamina alinan ailelerden babalarn yas, editim ve meslek
durumlarn gérlimektedir.

Aragtirma kapsaminda vaka grubunda 94 aile olmakla birikte ailelerden ikisinde
daha &nceden baba dliminin olmasi toplami dislirmis olup, baba verileri 92



34

toplam dederi Gzerinden yapiimistir. Ayni gekilde kontrol grubunda toplam 84
ailenin bulunmasina ragmen dordiiniin baba o6limd, Gglinin eglerin aynimasi
nedeniyle toplam veri dederi 77 olarak kabul edilmigtir. Arastirmada ylizytze
gorusilen babalarn diginda, baba verileri cocuklarnn annelerinden edinilmigtir.
Babalann %4.8'1 15-19 yag arasinda olup, %21.8'i 20-29 yas arasinda, %26.7'i
30-34 yas, %46.7'sinin ise 35 yas ve lizerinde oldugu belirlenmisgtir. Babalann 25
ve Uzerindeki yaglarda yogunlastigt Tablo 2-a’da goriiimektedir.

Babalann %1.8'i okuryazar degilken, %2.4'G okuryazar, %53.8'i ilkokul, %11.2’si
ortaokul, %21.3't lise ve %9.5'i yliksekokul mezunudur.

- Babalarin yapmig olduklan ige gore dagilimi ise Tablo 2-c’de gortiimektedir;

%18.3'0 memur, %39.1i iggi, %11.2’si ¢iftci, %27.2'si serbest meslek sahibi olup
%4.1'i ise igsizdir.

TABLO: 3- Aragtirma Kapsamindaki Ailelerin Dier Tanmmlayici Ozellikleri

Vaka Grubu Kontrol Grubu TOPLAM
Sayi % Say % Say %
Ekonomik Durum *
Gelir giderden fazla 1 1.1 4 48 5 28
a Gelir gider dengeli 13 13.8 38 45.2 51 28.7
Gelir giderden az 80 85.1 42 50.0 122 68.5
TOPLAM 94 100 84 100 178 100
Safjhk Glvencesi
Emekli Sandid 15 15.9 17 202 32 17.9
8sK 42 44.7 M4 40.5 76 427
b Bagkur 13 13.8 8 8.5 21 11.9
Yesitkart 18 19.2 1 1.2 19 10.7
Ozel Sigorta 4] 6.4 1 1.2 7 3.9
Glvencesi Yok - - 23 27.4 23 12.9 .
TOPLAM 94 100 84 100 178 100
Oturulan Yer
Kéy 17 18.1 7 83 24 13.5
¢ Kasaba 30 31.9 23 274 53 29.8
Kent 12 12.8 1 1.2 13 73
Bylisgehir 35 37.2 53 63.1 88 49.4
TOPLAM 94 100 84 100 178 100

*Aileler ekonomik durumiarini kendi ifadeleri ile tanimlamisg olup, herhangi bir digek kullanilmamgtir.
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Ailelerin %68.5'i kendi ifadeleriyle ekonomik durumlarini gelir giderden az, %28.7’si
gelirin gider ile dengeli oldugunu ve %2.8'i de gelirlerinin giderden fazla oldugunu
belirtmislerdir(Tablo 3a). '

Aragtirmada yer alan ailelerin %42.7’si sosyal sigortalar kurumuna bagh olup,
%17.9’unun Emekli Sandidina baglh oldudu belirflenmistir. Vaka grubunda yeralan
ailelerin %19.2°st yesgilkart uygulamasindan yararlanirken, kontrol grubundaki
ailelerin yesilkart uygulamasindan yararlanma durumian %1.2'dir. Tablo 3b’'de
gérilen bu sonug, vyesgilkart uygulamasindan yararlanmanin rutin  saglik
kontrollerinden ¢ok bir hastahk halinde kullanildidini géstermektedir.

Tablo 3¢ ‘de ise ailelerin %49.4'Gnln blylksehir yerlesim alani icinde yasamakta
olup, %29.8'inin kasabada, %13.5'inin ise kdyde yasadikian gdstermektedir. Vaka
grubundaki ailelerin  %37.2'si  bayUksehirde yagarken, %18.1i kbyde
yasamaktadir.Kontrol grubundaki ailelerin ise, %63.1°i bllylksehirde, %8.3'( kdyde
yagsamaktadir.

TABLO: 4- Aragtirma Kapsamindaki Ailelerin Egler Arasindaki Akrabalik Durumlannin
Dagihimt

Egler arasinda akrabalik

Var Yok TOPLAM
Say1 % Sayt % Say1 %
Vaka Grubu 27 28.7 67 71.3 84  100.0
Kontrol Grubu 7 8.3 77 9.7 84  100.0
TOPLAM 34 19.1 144 80.9 178 100.0

*Yiizdeler yatay degerter {izerinden alinmigtir,

TABLO: 5- Aragtirma Kapsamindaki Ailelerin Egler Arasindaki Akrabaitk Derecelerinin
Dagjilim

Akrabalik Derecesl Vaka Grubu Kontrol Grubu TOPLAM
Sayi % Say % Say %
1. Derece Akrabahk 15 15.9 (<) 71 21 11.8
il. Derece Akrabalik 5 53 - - 5 28
1. Derece Akrabalik 7 75 1 1.2 8 45
Akrabalik Yok 67 74.3 77 91.7 144 80.9
TOPLAM 94 100.0 84 100.0 178 100.0

Tablo 4'de arastirma kapsamndaki ailelerin egler arasi akrabaliklan olup
olmadifina bakimig ve %19.1inin akraba eviilii yaptkian saptanmistir.
Calismada, vaka grubundaki eglerin akraba evliligi kontrol grubuna gére yiksek
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olup %28.7 bulunmustur. Kontrol grubunda ise, var olan akraba evliligi %8.3 olarak
saptanmigtir. Bunun yanisira akraba evliliklerinin dereceleri aragtinidiginda
%11.8'inin 1. derece akraba (kuzen) evlilikleri oldugu goriimistir. ll.derece akraba
evlilikleri %2.8 ve Il. derece akraba evlilikleri de %4.5 olarak bulunmustur. Ailelerin
%80.9'unun ise akraba evliligi yapmadiklan saptanmstir.(Tablo 5)

TABLO :6 Aragtirma Kapsamindaki Anne- Babalann
Klinige Getirdikleri Cocukiannin Yag Dagihim

Gocuklarn VAKA KONTROL
Yagt Sayi % Sayi %
0-3 yag 16 17.0 47 56.0
48 yag 22 234 21 249
7-12yag 42 447 16 20.1
13-17 yag 10 10.7 - -
18 ve Uzeri 4 4.2 - -
TOPLAM 94 100.0 84 100.0

Aragtirmaya katilan ailelerin klinikten yararlanan g¢ocuklannin yas dagihimi
Tablo:6'da goriimektedir. TM'lu cocuklann %17’si 0-3 yas, %23.4'G 4-6 yas,
%44.7’st 7-12 yag, %10.7’si 12-17 yas ve %4.2'side 18 ve Uzeri yas grubundadir.
18 ve Uzeri yag grubunda yer alan 4 kisinin cocukiuklanndan beri gocuk saghg
hematoloji polikliniklerinde izleniyor olmast ve bazilann da gocuk geligim sirecinin
gbzieniyor olmasi onlann aragtirma grubuna alinmasina neden olmustur (Tablo 6).

TABLO : 7 Ailelerin Sahip Olduklan Gocuklara Gre Dagilimi

Cocuk Sayisi Vaka Gruby Konirol Grubu TOPLAM
Sayt % Sayt % Say1 %
Bir 21 2.4 29 345 50 28.1
Ikt 38 415 41 48.8 80 44.9
Ug 25 26.6 9 10.7 34 19.1
Dort 8 8.5 3 35 11 8.2
Bag ve lizeri 1 1.0 2 2.4 3 1.7
TOPLAM 94 100.0 84 89.9 178 100.0

Tablo 7°de ailelerin sahip olduklan cocuk sayisina gdre dagilimi yer almaktadir. Bu
dadihma gdre ailelerin %28.1'i tek gocukiu olup, %44.9'u iki gocuk, %19.1'i Ug
cocuk, %6.2'si dort gocuk, %1.7'si ise besg ve (izerinde gocuga sahiptirler.
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TABLO : 8 Birden Fazla Gocugju Olan Ailelerin Cocuklannda, TM'iin
Kaginci Cocukta Goriildiigiine "Higkin Dagiim*

Vaka

Gocuk Sayist Sayi Yizde(%)
Birinci ve tek gocuk 16 17.0
Birinci 18 181
ikinci 42 447
Uglincii 13 13.9
Dérdineit 4 43
Beginci 1 1.0
TOPLAM 94 100.0

* Bu dagilm yalnizea vaka grubunu olugturan TM'Iz gocuk aileleri igin alinmistir,

Arastirmanin vaka grubunu olugturan TM’li gocuga sahip ailelerin bu hastaligin
kaginci gocukta gorlldagine iligkin dagiim ise Tablo 8'de gériiimektedir. Tabloya
gére hastalik %19.1'inde birinci gocukta,%44.7’sinde ikinci gocukta, %13.9'u
telngl gocuk, %4.3'G dordiincl gocuk, %1'i besinci gocukta ortaya gikmistir. Bu
siralamanin diginda ailenin tek itk ve tek ¢ocugu olup TM'lu olanlan ise %17
oranindadir.

TABLO :9 Ailelerin Birden Fazla TM'lu Cocuklarinin Dagilirm

TMTu gocuktan TM1u gocuktan Ailede TM nedeniyle
biiyitk TM' fu kardeg  kilgltk TM® lu kardesg gocuk Siumii
Say1 % Sayt % Say %
VAR 12 18.5 10 20.0 11 1.7
YOK 53 81.5 40 80.0 83 88.3
TOPLAM 65" 100.0 50** 100.0 94 100.0

*94 alleden 29'y tek gocukiu oldugu igin bu soru 66 afleye ySnettiimigtir.
**cocukianin 16’ son gocuk oldufiu icin sonrasmda TI'lu cocuk varmi sorusu bu 18 aileye ySneltiimemigtir,

Aragtrmaya katilan TM'lu ¢ocufa sahip ailelerin %18.5'inde(12 vaka) &nceki
gocuklanndan birinde bu hastahg: tanimiadiklar ve yagadiklan saptanmgtir.
Oncesinde TM'lu gocudu olmayan aileler %81.5 iken sonrasinda TM'lu gocugu
ofanlar %20 ve olmayaniar %80 olarak ortaya gikrmustir.

Araghmmadaki ¢ocudu TM'lu ofan ailelerin %11.7’sinin bu hastallk nedeniyle
gocugunu yitirdigi saptanmigtir(Tablo 9). Bu ailelerin kayip deneyimini yasamig
omalan umutsuziuk ve depresyon dizeylerinde etkileyici olabilecegini
diginddrmigtar.
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TABLO: 10 TM'lu Gocuklarin Hastalik Tamus: Aldigs

Yillara Gore Dagshinu
Tantlama Yili
Say1 %
fik tig yil 27 28.7
4 ve 9 yil arasi 40 426
10 yit ve Uzeri 27 28.7
TOPLAM 94 100

Ailelerin %28.7'sinin TM tanist ile G¢ yidir yasamakta oldukian Tablo 10'da
goéruimektedir. Ayni tabloda ailelerin %42.5'inin 4-9 yildir, %28.7’sininde 10 yil ve
{izerinde bu tant ile yagadiklan gériiimektedir.

TABLO: 11 Vaka Grubunda Ailelerin Akrabalannda TM Tams: Olaniar

ve Kayip Yasayaniann Dag:limi
Akrabalarinda Akrabalarinda
T™ lu TM'den 6lim
Say1 % Says %
VAR 13 13.9 3 31
YOK 81 86.1 91 96.9
TOPLAM 94 100 04 100

TM'lu gocudu olan ailelerin %13.9'unun akrabalannda (hala,teyze,amca,day,yegen
ve kuzen) da TM tanisi aldiklan, ve bunlann %3.4’inin bu nedenle kayip olayin
yagadiklan Tablo 11'de gorilmektedir

TABLO:12 Aragtirma Kapsamindaki Allelerin Cocukiarina Bakan Kisilerin Dagilimi

Cocugun balomim iistienenler Vaka Kontrol TOPLAM
Say % Say % Sayi %
Anne-baba-kardegier 87 926 75 89.2 162 91.0
Anneanne-babaanne 7 74 4 49 11 6.1
Anaokulu - - 3 36 3 1.7
Bakici - - 2 2.3 2 1.1
TOPLAM 94  100.0 84 100.0 178 100.0

Aragtirmada yer alan ailelerin %971inin gocuklarmin bakimi kendileri tarafindan
yapiimaktadir. Cocuklanm aile biylklerine baktiranlar %6.1, anaokuluna
gonderenler %1.7 ve bakici tutanlar %1.1 olarak saptanmistir. TM'lu gocudu olan
ailelerde ¢ocugun anackuluna génderilmesi yada bakici tarafindan bakiimasina
rastlanmamigtir (Tablo:12). i



39

TABLO:13 Ailelerin TM'lu Cocuklannin Bakiminda Yasadiklan

Gigliiklerin Dagihmi
Yaganan Gligliikler Anne Baba
Sayi % Say %
Tedavi Problemleri 3 330 9 450
Kardes, arkadasg problemleri 15 160 1 50
Beslenme Problemleri 14 14.9 - -
Maddi Problemler 13 138 4 20.0
Annenin Duygusal Problemleri 10 106 - -
Gocugun Uuyku Problemieri 2 2.1 - -
Babanin izin Alma Problemleri - - 6 30.0
Giigliik Yoktur 9 9.6
TOPLAM 94 1000 20 100.0

TWMilu gocugu olan ailelerin anneleri %33 oraninda tedaviden kaynakianan
problemleri ve %151 cocukiarinin kardesleriyle anlagsmaziklanni arkadas
iligkilerindeki gucliklerini  duyumsadiklanini belitmektedir. Babalar ise tedavi
problemlerini %45, kardes ve arkadag problemierini %5 oraninda duyumsadiklanni
belirtmektedir. Babalann %20’si maddi problemieri dile getirmekte olup, %30°u ise
¢ocuklannin saghk kontrolleri icin igyerinden izin almanin sorun yarattgini
belirtmektedirier (Tablo 13).

TABLO:14 Saglikh Cocuklarn Bakiminda Anne Ve Babalarm Yagadikian Giigliiklerin Dagilirm

Yaganilan Gilgltikler VAKA KONTROL
Anne Baba Anne Baba

Sayr % Sayt % Sayt % Say: %
Kardes itigkilerini dengeleme 26 40.0 2 14.3 4 5.1 - -
Annenin-babanin duygusal problemi 10 15.4 4 286 15 19.2 - -
Maddi problem 3 46 1 7.1 25 320 3 273
Psikolojik problemier - - - - 8 7.7 1 9.1
Beslenme problemleri 1 1.5 - - 98 11.6 - -
Guglitk yok 25 38.5 7 50.0 19 24.4 7 63.6
TOPLAM 65* 1000 14* 1000 78* 1000 11* 100.0

* "Saghidi goculdann balaminda yagadiimz gicikier” sorusu birden fazia ve saglikl gocudia sahip
anne ve babajara sorulmugtur. Bu nedenia tablodaki atine ve babalara ait toplam degjerier
vaka grubu toplam degerlerinden farklidw.

Tablo 14'de TM'lu gocugu olan annelerin en gok %40 kardes iligkilerini dengeleme
guclugh ve ardindan kendilerine iligkin duygusal problemier %15.4 yasadiklar
gbrilmektedir. Aymi gruptaki babalarin ise kardes iligkilerinde dengeleme
sorunlannin oldugunu belirtenier %14.3 iken kendilerine 'iligkin duygusal sorunlar



yasadiklamni ifade edenler %28.8'dir. TM'lu cocuga sahip annelerin %38.5' glciik
yasamadiklanni belirtirken aymi kategorideki babalar %50 oraninda yer almaktadir.
Saglikh gocuga sahip annelerin %32.’si maddi glglikleri, %19.2'si kendilerine iligkin
duygusal problemleri ve %5.4'i kardes iligkilerini dengeleme gli¢ligli yasadiklanns
belirtirken, %24.4°G glclik yasamadiklanni ifade etmektedirier. Ayni grubun
babalarinda ise %63.6'sinin ifadelerinden gli¢lik yagamadiklan, %27.3'Gninde
maddi gulglikleri oldugu gériimektedir(Tablo: 14).

TABLO:15 TM'Jlu GCocuga Sahip Ailelerin ilk Tan: Ve Tedavinin Baglatidigi Hastaneye

Gare Dagitlim

litk tans - tedavi yeri Say! %

Ege Unv. Hast. . 45 47.9
§SK 18 19.1
Dr. Behget Uz Gocuk Hast. 23 24.4
Deviet Hastanesi 7 7.4
Yurtdiginda 1 1.2
TOPLAM 94 100

Tablo 15de TM'lu g¢ocudu olan ailelerin gocuklarinin TM tamisi aldiklan ve
tedavilerinin baglatiidi§i hastanelere gbre dadiim: goriimektedir. Bu hastaneler
icerisinde %47.9'unun Ege Universitesi Hastanesi, %24.40'ini Dr. Behget Uz Cocuk
Hastanesi, %19.71'inin SSK Hastanesi, %7.4’Gnln Devlet Hastanesi ve %1.1'inin de
yurtdiginda bir hastanede tani aldiklan goriiimektedir.
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3.2. Aragtirma Kapsamindaki TM’lu Cocuklarn Tedavilerinin Uygulanmasinda
Anne-Babalarin Yagadiklan Gugliiklerin incelenmesi

TABLO :16 Aragtirma Kapsamindaki Ailelerin Cocuklanm Klinige Getirme Sikh§ina

Gore Dagilinm

Hastaneye Getirme Periyodu VAKA KONTROL

Say % Say: %
Diizensiz 35 37.2 47 55.7
Haftada bir 1 1.2 - -
iki haftada bir 4 42 - -
Ug haftada bir 33 35.1 - -
Dért haftada bir 21 223 28 3 334
Sekiz haftada bir - - 3 3.7
Dokuz ve iizeri haftada bir - - 8 72
TOPLAM 94 100 84 100

Aragtimmada TM'lu gocugu olan ailelerin %35.1'i cocuklanni g haftada bir klinik
kontrollerine getirirken %22.3'0 dért haftada bir kiinik kontrollerine getirmektedir.
Saglikli cocudu olan aileler ise %55.7'si ¢ocuklanni dizensiz olarak klinik
kontrollerine getirmekte olup, %33.4'0 dort haftada bir kontrole getirdiklerini
belirtmektedirler (Tablo16).

Aragtirma kapsamindaki TM'lu gocugu olan ailelere hastaliga iligkin tedaviyi diizenli
olarak slrdirdp sGrdlremedikieri soruldugunda ailelerin  %62.8'i dizenii
strdUrdUkierini  belirtirken, %37.2’si dlzensiz bir tedavi uygulayabildikierini
belitmiglerdir. TM'lu ¢ocugu olan ailelerin bu ifadeleri ardindan tedaviyi dizenli
strdiirememe nedenleri soruldugunda ise Tablo 17°deki gerekceleri belirtmiglerdir.
TABLQ:17 TM'lu Gocuga Sahip Ailelerin Tedaviyi Dilzenli Stirdiirememe Nedenlerine

Gore Dagilum
Tedaviyi Stirdiirememe Nedenleri Sayi %
Maddi Nedenler 26 74.3
Ulagim ve Kalacak Yer Gliclilgil 4 11.5
Reddetme 3 8.7
Sevk Sorunu ' 2 5.5
TOPLAM 35* 100

* TMlu gocudju olan ailelerin 36’1 tedaviyi diizensiz olarak uyguladikiarng (%37.22) belirtmigterdir.
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Tablo 17’de TM'lu gocugu olan ailelerin %74.3'i maddi yetersizlikler nedeniyle TM
tedavisini dlzenli olarak sirdiremediklerini belirtmektedir. Bu maddi yetersizlikler
icerisinde her randevuya vaktinde gidememe, Desferal ilacini alamama, bu ilacin
dizenli uygulanmasi igcin pompanin bulunmamasi gerekceleri yeralmaktadir. Ayrica
ailelerin %11.5' ulagim guglGgunu gosterirken, %8.7’si gocugun reddetmesi ile
tedavinin aksadigini belitmektedir. Ailelerin %5.5'i ise sevk sorunu nedeniyle ilaci
zamaninda alamadidi igin tedavinin aksadi§ini belitmektedir.

TABLO: 18. TM'lu Gocuda Sahip Ailelerin Tedavi igin Gerekli Kan1 Buimada
' Yasadikian Giigliklerin Dagshimi

Yasanilan Gugilkler Says %

Zamaninda alamama 47 50.0
Kan grubu (-) oldugu igin kan bulamama 10 10.7
Bir iiniteden fazla gerektigi icin 4 4.2
Maddi yetersiziikierden 4 4.2
Glgliik Yok 29 30.9
TOPLAM 94 100

TMlu ¢ocuga sahip ailelerin yarist %50 tedavi icin gerekli olan kani zamaninda
alamadiklarini yagadiklar gigltklerin baginda belirtmiglerdir. Bu gerekce igcersinde
resmi iglemler nedeniyle ¢ok fazla beklediklerini ve kani almada blylk bir karmasa
yasandigini da ifade etmektedirler. Bu ailelerin %10.7’si gocuklarinin kan grubu
negatif oldugu i¢in kan bulmakta gglik cektiklerini belirtmekte ve %4.2’si birden
fazla TMlu gocugu oldugu icin birden fazla (inite kana gerek duyuldugunu ve
bunun hemen bulamadiklarini belirtmektedirier. Ailelerin %4.2’si maddi yetersizlikler
nedeniyle kan alamadikiarint belirtirken,%30.9u  kan bulmada glglik
yagamadikianni ifade etmektedirler(Tablo: 18).
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TABLO: 18 TM'lu Gocuga Sahip Ailelerin Gocufja Kan Takilmasi Sirasinda Yasadiklan

Giicliiklerin Dagilimi

Yaganilan Giigliikler Sayi %

Damarin zor bulunmasi 33 35.1
Gocugun reddetmesi 18 19.1
Hemgirenin her an bulunamayig: 5 5.5
iletigim problemi 4 4.2
Glglik yok 34 36.1
TOPLAM 94 100

TM'lu gocuk ailelerinin %35.1°i kan takilirken gocugun damarnnin gi¢ bulundugunu,
damar ttkanmas! ve gsigme problemleri ile karsilastiklanni belirtmektedir. Bu ailelerin
%19.1°1 kan takilmasini gocugun reddettigini ve giiclik ¢ikardigini belirtirken, %5.5’i
ise kanin takiimasi gereken zamanda hemsireyi bulamadigini belirtmektedir.
Ailelerin %4.2’side kan takilmasi sirasinda saglik personeliyle iletisim problemleri
yasadiklarini belitmektedir. Bu ailelerden %36.1°i ise bu konuda guglik
yagamadiklarini belirtmektedirier (Tablo:19).

TABLO:20 TM’lu Cocuda Sahip Ailelerin Kan Transfiizyonu Sirasinda Yagadiklar
Gugliklerin Dagilimi

Yaganilan Giigliikler Var Yok Toplam

Ateg 59 62.8 35 37.2 94 100

Alerji 30 31.8 64 68.1 94 100

Bulanti 4 43 80 857 94 100

Huzursuzluk 71 75.5 23 245 94 100
Satir yiizdeleri ainmigtir.

TMlu gocuk ailelerinin ¢ocuklaninin kan transflizyonu sirasinda yagadikian
glgclikler tablo 20°de gérlimektedir. Bu ailelerin %62.8'i transflizyon sonrasi ates
gbruldigunt, %37.2'si ise ateglenmenin olmadidini belirtmektedir. Transfiizyon
sonrasinda alerji reaksiyonu yagayan aileler ise %31.9 iken %68.1'i bu olayi
yasamamigtir. Kan takildiktan sonra bulanti sikayetini belirtenler %4.3 olup %95.7'si
bdyle bir gikayet belirtmeyip %75.5'i huzursuzluk ifade etmektedir.
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TMlu gocugu olan ailelerin kan transflizyonunda kanin g¢ikariimasinda glclik
yagadiniz mi sorusuna %87.3't hayir derken, %11.7’si evet yanitini vermiglerdir. Bu
ailelerin kan setinin kimin ¢ikardigi soruldugunda tablo 21'deki dagilim saptanmigtir.

TABLO: 21 TM’lu Gocuga Sahip Ailelerde Kan Setinin Kimin Tarafindan Cikanidigina

iligkin Dagilim
Kan Setini Cikaran Sayl %
Sikhkla kendim 40 42.6
Siklikia hemgire 35 37.2
Sadece hemgire 19 20.2
TOPLAM 94 100

TM’lu gocugu olén ailelerin %42.6’s1 kan transflizyonu sonrasinda kan setini siklikla
kendilerinin ¢ikardigini belirtmektedirler. Ailelerin %37.2’si siklikla hemsire ¢ikanyor
derken, %20.2’si sadece hemsirenin gikardigini belirtmektedir.

Kan setini siklikla kendilerinin ¢ikardigini belirten ailelere (40) nicin kendilerinin
¢ikardigi soruldugunda Tablo 22'deki dagilim goériiimektedir.

TABLO: 22 Annelerin Kan Setini Cikarma Nedenlerinin Dagilimi

Annenin kan setini gtkarma nedeni Sayi %

Kendim yapabiliyorum 9 225
Hemgire gok meggul 6 15.0
Gocuk istedidi igin 13 32.5
Hemgire bulamadigim igin 12 30.0
TOPLAM 40* 100

* Bu soru kan setini kendisi gtkaran 40 anneye sorulmustur.

TMIu cocudu olup kan transflzyonu sonrasinda kan setini kendisi gikaran
annelerin %30°'unun hemsire bulamadiklan igin seti kendilerinin gikardiklarini
belirtmeleri dikkat ¢ekicidir. Ayrica annelerin %15’i hemsirelerin mesgul olduklanni
belitmektedir. Kan setini kendileri gikaracak gligte oldugunu beliten anneler

%22.50 olup gocuklan istedigi icin seti kendilerinin ¢ikardigini sdyleyenler %32.5'dir
(Tablo:22).
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TM'lu cocudu olan ailelerin gocuklannin desferal tedavisi igin gerekli olan pompaya
sahip olup olmadiklarn arastinidiginda %58.8'inin pompaya sahip oldugu,
%41.2'sinin ise oimadidi saptanmistir.

Desferal pompasi olmayanlar grubundaki ailelerden 4’Gnian pompasi oldugu halde
bozuk olmasi nedeniyle kullaniiamadidi, 6’sinin ise birden fazla TMlu ¢ocugu
olmasi nedeniyle diizenli kullanamadigi saptanmigtir. Bu nedenle bozuk ve yetersiz
pompalarda pompanin olmadidi “yok” kategorisine aktanimigtir.Ayrica bu saptama
desferal tedavisine baglamis olan 80 TM'lu aile (Jzeﬁnden yapiimigtir.(14 TM’lu
gocugu olan aile henlz desferal tedavisine baglamamisgtir.)

Desferal tedavisine basglayan ailelerin desferali saglamada yasadiklarn gtgclikler
arastinldiginda %40.2’si (33) maddi guglikleri belirtirken, %59.8' (47) bu konuda
glclik yasamadiklanni belirtmektedirler. Desferal kullanimina baglayan ailelerin

ilacin evde uygulanmasi sirasinda yasadiklan gtgliklerin dagilimi ise Tablo 23'te
gbéralmektedir.

TABLO: 23 Vaka Grubunda Desferal Kullanan Ailelerin ilacin Evde Uygulanmasi
Sirasinda Kargilagtiklan Giigliklerin Dagihimi

Giiglukler Sayt %
Cocuktan kaynakianan 48 60.0
Tedaviden kaynaklanan 26 324
Anneden kaynakianan 2 25
Glcliik yagamayan 4 5.1
TOPLAM 80 100

Evde Desferal kullanan TM’lu ¢cocuk aileleri ilag uygulama gugllklerinin %80'inin
¢ocuklarinin tedaviyi erteleme isteklerinden kaynaklandidint belirtmektedir.
Tedavinin strekli olmasi canyakici olmasi ve uygulanma seklinin benimsenmedigini
belirten aileler %32.4 olup annenin gocuguna acima duygusuyla yaklasmasindan
kaynaklanan ila¢ uygulama gucligt ise %2.5'dir. Ailelerin %5.1'ide bu konuda
gugclik yagamadiklarnni belirtmektedirler(Tablo 23).



TABLO: 24 TM'lu Cocugu Olan Annelerin Gocuklanna Hastalik Tamis:
Konulduktan Sonra Yasadikian Aile Igi Degisiklikler

Aile igindeki Degisiklikler Gocugu Olan Ailelerde
Sayt %

Ailede dnemli bir kiginin kaybi 1 1.1

Meslek degigimi 6 6.4

Eslerin boganmasi 2 2.1

Bagka bir cocudun dogumu 20 213

Anne-babanin psikosomatik bir hastalitk tanisi almass 18 19.1

Degigiklik olmadigi 47 50.0

TOPLAM 94 100.0

Tablo 24’de TM'lu bir cocugu olan ailelerin ¢ocuklanna hastahk tanist konulduktan
sonra yasadiklan aile i¢i degisikliklerin dagilimi goértimektedir. Bu degisikiikler
icinde %1.1'i anne kaybi, %6.4'0 babanin meslek degistirmesi, %2.1i gocudun
hastaligi nedeniyle eslerin aynimasini belirtirken, %21.3'tG bagka bir gocugun
dogumunu ve %19.1'i ise hastalik sonrasinda buna badli psikosomatik hastahk
tanilarindan birini aldiklanni belirtmektedirler. Psikosomatik hastalik tanisi alan
anne babalar en gok Ulser, esansiyel hypertansiyon ve migreni tanimlamaktadirlar.

Anne babalann %50’si ise herhangi bir degisiklik yagamadiklann: belirtmektedirier.

TABLO: 25 TM'lu Gocugu Olan Annelerin Gocuklanna
!-lastallk Tanisi1 Konulduktan Sonra Yagadiklan Akraba
ligkilerindeki Degisiklikler

Akraba iligkilerindeki degigiklikler Sayi %

Maddi ve manevi destek alanlar 7 7.5

Yalnizca manevi destek alanlar 13  13.9
Hic destek almayanlar 14 149
Kétii davramiglara maruz kalanlar 6 6.4
Hastaligin akrabalardan saklanmasi 3 3.1

_Degigikligin yaganmamasi 51 542
TOPLAM 94 100

TMlu ¢ocugu olan ailelerin hastalik sonrasinda akraba iligkilerinde yasamig
olduklan degisikliklerin bagsinda %14.9’u bu konuda maddi-manevi hicbir destek
alamadiklann: ifade etmektedirler. Ailelerin %13.9'u akrabalarindan manevi destek
aldiklarint bu konuda teselli edildiklerini belirtirken, %7.5'i hem maddi hemde
manevi destek aldiklarini belirtmi§lerdir, Hastalik nedeniyle akrabalannin kendilerini
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horgdrdiklerini ve kétd davrandiklanini ifade eden aileler %6.4 iken, bu ailelerin
%3.1'i ise hastaligi akrabalarina duyurmadikianni belirtmislerdir. Ailelerin %54.2’si
akraba iligkilerinin eskisi gibi devam ettigini ifade etmislerdir (Tablo:25).

TABLO: 26 TM'lu Gocugu Olan Annelerin Cocuklanna Hastalik
Tanisi Konulduktan Sonra Yasadiklan Arkadas iligkilerindeki
Degisikliklierin Dagilim

Arkadag iligkilerindeki degigiklikler Sayi %

Maddi ve manevi destek alaniar 3 3.2
Yalnizca manevi destek alanlar 13 13.8
Gériigmelerin kesiimesi 13 13.8
Merakli yaklagimlar 5 53
Gocuklarini uzaklagtirma 4 42
Hastali§in arkadaglardan saklanmasi 4 4.2
Kotii davraniglara maruz kalanlar 1 11

Degigikligin yaganmamasi 51 54.3
TOPLAM 94 100

Tablo 26’da TM'lu gocugu olan ailelerin TM tanisi sonrasinda arkadaglan arasinda
yagsamig oldukian degisiklikierin dagilimi goérilmektedir. TM'lu cocugu olan aileler
%54.3 oraninda arkadag iligkilerinde degisiklik yagamadiklanni belirtmektedirler. Bu
ailelerin %13.8'i arkadaglan tarafindan hastalik konusunda manevi destek
aldiklanini belittirken %13.8'i de cocuklarimin hastaligi nedeniyle goériigmelerin
kesildigini ifade etmektedirier. Hem maddi hemde manevi destek aldikiarin belirten
aileler %3.2 olup arkadaglarinin merakli yaklagimlanyla karsilastiklarini belirtenler
%5.3 ve hastallk nedeniyle arkadaglarinin kendi gocuklanni uzak tuttugunu
sdyleyenler %4.2'dir. Bu ailelerin %4.2’si de cocuklarinin hastaligini arkadas
grubundan gizlemiglerdir (Tablo:26).

TM’lu gocugu olan ailelere TM'lu gocuéu‘olan diger ailelerle tanisip tanigmadikian
soruldugunda %96.9 (91) ‘u tanighklarnni belirtirken, %3.1i (3) tamigmadiklarini
belirtmiglerdir. Birbirleriyle tanigmis olan 91 aileye gorigmelerinin dizenli olup
olmadigt soruldugunda ise %87.9'u (80) kiinikteki dlzenli kontroller nedeniyle
gbrigmelerinin de dizenli oldugunu belirtmislerdir. Ailelerin %12.1°i (11) ise bu
gdrismelerin dizensiz oldugunu sdylemislerdir. Ayni ailelere gériismelerinin siklikla
nerede yapildi§i soruldugunda ise %96.3'U (80) tedavi glnlerinde, hastanede
gortstiklerini, %3.7'si (3) hastane diginda ev gdrigsmeleride yaptikiarini
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belitmiglerdir. Bu ailelerin 8 ‘i gérigmelerinin dlzensiz olmasi nedeniyle yer
belitmemisierdir.

Saghkh gocugu olan ailelere ¢ocugu olan dider ailelerle tanigip tanigmadiklan
soruldugunda hepsi tanigtiklanni belirtmiglerdir. Ayni ailelere diizenli olarak
gorigmelerin olup olmadi§i soruldugunda ise %75'i. (63) duzenli goérustikierini
belirtirken %25'i (21) gérigmelerin diizensiz oldugunu belirtmisgtir.

TABLO:27 TM’lu Gocuga Sahip Ailelerin Gocuklarinin Hastaligin Kimlerle
Konustuklarnin Dagilimi

Hastaligin konuguldugu kigiler Sayi %

Es 48 51.1
Arkadaglar - komgular ] 9.6
TM'lu gocudu olan diger aileler 5 53
Akrabalar 24 256
Hekim 4 4.2
Higkimse 4 4.2
TOPLAM 94 100

Tablo 27'de c¢ocugu hasta olan ailelerin g¢ocuklarinin hastah§im  kimlerle
konugtukianmin da@iimi gértimektedir. Ailelerin %51.1°i gocuklarinin hastalidim
esleriyle paylagmaktadir. Bu paylagimi arkadasglan ve komsulariyla yapanlar
%9.6’dir. Anneanne, babaanne, dede, hala ve teyze gibi akrabalarla hastalik
konusunun konugulmas: %25.6 oraninda olup bu konuyu kendileri gibi TM'lu
gocugu olan ailelerle paylasanlar %5.3'dur. Ailelerin %4.2’si hastalik konusunu
hekimle konugurken %4.2’si de higckimse ile konugmadi§ini belirtmektedirler.

TMIu gocugu olan ailelerin klinik iginde veya diginda herhangi bir psikolog
goriigmesi yapip yapmadiklar soruldugunda, %81.9'u (77) bdyle bir gdriigme
yapmadiklanni belirtmigler, %18.1'i (17) ise c¢ocuklarinin tedavi gérdigl klinik
tarafindan psikolog gérigmesine yonlendirildiklerini ve géristiiklerini belirtmislerdir.
Bu ailelerin TM'lu aileler igin kurulmug olan demekten haberdar olup olmadikiarida
aragtinidiinda %35.1i(33) Thalessemia Demegini duyduklanni, %64.5% (61)
duymadiklarini belirtmislerdir. Demekten haberdar olan ailelerin %6.4'G (6) ayni
zamanda demek Gyesidirler. Uye olmayan 88 ailenin %67.1i (59) demege Gye
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olmak istediklerini belirtirken, %6.8'i (8) Gye olmayi diusliinmediklerini ifade edip
%26.1'inin (23) ise bu konuda kararsiz oiduklarn gérulmastar.

3.3.Arastirma Kapsamindaki Ailelerin Hemgirelik Hizmetlerinden

Beklentilerinin incelenmesi

TABLO:28 Arastirmanin Yapildig: Hastanelere Gore Ailelerin Klinik Hemgirelerinden
Beklentilerinin Dagilimi

Ege Unv. SSK Hst. Dr Behgcet Uz TOPLAM

Ailelerin bekientileri Hst. Gocuk Hst

S % S % S % s %
Beklenti yok 6 102 3 4.9 - - 9 5.4
Bilgilenmek 4 6.8 3 4.9 2 42 8 54
Diizenli hizmet 9 152 12 183 3 6.3 24 14.4
ilgilenilenilme Beklentisi 27 458 25 40.3 33 70.2 84 50.3
Ayni hemgirenin goérev almasi 8 13.5 9 14.5 - - 17 10.2
Gocugun baginda kalmak - - - - 7 14.9 7 4.2
Hizmet Sunumundan Memnun 5 8.5 10 16.1 2 4.2 17 10.1
TOPLAM 59 100 62 100 47 100 168 100

Arastirmanin yapilmis oldugu hastanelerde, arastirma kapsamindaki ailelerin
hemgirelerden bekientileri Tablo 28'de incelenmigtir. Ailelerin bu bekientilerinin
dagilimi, hastanelere gore yapilmis ve aradaki fark saptanmaya caligiimigtir. Tablo
28'de goruldaga gibi arastirma kapsamindaki ailelerin ilk beklentisi “ilgi gérmek” tir
(%50.3). Aileler ikinci olarak “dizenli bir hizmet “ beklentisini ifade etmiglerdir
(%14.4). Bu aileler iginde memnuniyetini ifade edenler ise %10.1 oraninda
bulunmustur (Tablo 28).
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TABLO: 29 TM’lu Cocuga Sahip Ailelerin Kan Transfiizyonu Siirecinde
Hemgirelerden Beklentilerinin Dagihm

Ailelerin Beklentileri Say1 %

Bekienti Yok 8 8.5
Bilgilenmek 5 5.3
Diizenli Hizmet 34 36.2
ilgilenilme Beklentisi 26 276
Ayni Hemsgirenin Gdrev Yapmasi 11 11.8
Hizmet Sunumundan Memnun 10 10.6
TOPLAM 94 100

TM'lu gocuga sahip ailelerin kan transflizyonu slrecinde hemsirelerden beklentileri
tablo 29'da gortiimektedir. Aileler %36.2’lik gcogunlukla transflizyon islemi sirasinda
iyi bir sunum, islemin zamaninda basglatimasi ve sonuna dek izlenmesi
beklentilerini belirtmiglerdir. Bu aileler icerisinde %27.6’s1 ise kendileri ile
ilgilenilmesini ve iyi bir iletisim 6rmeginin sunulmasi gerektigini ifade etmislerdir.
Ailelerin %11.8'i ise hemgirelerin -6zellikle Intravendz girigsim becerisi icin - sik sik
degistiriimemesi gerektigini vurgulamiglardir. Bu aileler iginde %10.6’s1 sunulan
hizmetten memnun oldukiarini belirtmigler ve beklenti belirtmemiglerdir.
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3.4. Arastirma Kapsamindaki Ailelerin Umutsuziuk ve Depresyon Durumiarinin
incelenmesi

TABLO : 30 - Annelerin Gocuklarinin Hasta ve Saglikh Olma Durumlarina Gére
Umutsuziuk ve Depresyon Puaniannin Dagihmi {(izmir, 1996)

Umutsuzluk Puani  Ortalama Standart Sapma Ortanca

TM'lu cocudu olan Anne (n=88)" 8.4 37 85

Sagliki cocugu olan Anne  (n=75)" 6.1 4.1 5 p<0.005
Depresyon Puami

TM'lu gocudu olan Anne (n=86) 23.9 11.1 24

Saglikli gocugu olan Anne (n=75) 1.1 7.6 *] p<0.001

Man-Whitney U testi uygulanmistir.

*TM'lu gocuk ailelerinden 8 'i ile baba gérigmesi yapiimistir, anneler klinige gelmemiglerdir.
**Saglikh gocuk ailelerinden 9'u ile baba gérismesi yapiimigtir, anneler klinide gelmemislerdir.

Tablo 30'da, arastirmada yer alan annelerin gocuklarinin hasta yada saghkl olma
durumunun, annelerin umutsuziuk ve depresyon puanlarinin ortalama, standart
sapma ve ortanca degerleri gértimektedir.

TM'lu gocugu olan annelerin umutsuziuk puanlan ile saglikli gocuk annelerinin
umutsuzluk puanlan arasinda istatiki olarak anlamh bir fark bulunmaktadir
(p<0.005).

Annelerin hasta yada sagdlikh ¢ocuga sahip olmalan ile depresyon puanlarindaki
farkliik da istatistiksel olarak anlamh olup ortalama, standart sapma, ve ortanca
degerleri hasta gocugu olan annelerde belirgin bir farklilik géstermistir ( p<0.001).

TABLO : 31 - TM'lu Gocuga Sahip Babatann Cocudu Saghkl Babalara Gdre
‘Umutsuziuk ve Depresyon Puanlannin Dagihmi (lzmir, 1996)

Ortalama Standart Sapma Orfanca

Umutsuziuk Puam
TM'lu gocudu olan
babalar (n=21) 88 52 10 p>0.05
Saglikli gocudu olan (n=20) 6.4 33 16
.babalar
Depresyon Puani
TM'lu gocugu olan
babalar (n=21) 16.9 10.8 16 p>0.05
Saglikhi gocugu olan (n=20) 119 8.2 11
babalar

Student-t testi uygulanmighir,
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Aragtirmada yer alan babalarnn hasta yada sagliki ¢ocuda sahip olmalannin
umutsuzluk dizeyindeki farki t=0.084 olup p>0.05 bulunarak istatistiksel olarak
onemsiz bulunmustur. Bu babalarin depresyon dizeyindeki fark ise t=0.12 olup
p>0.05 ile istatistiksel olarak dnemsiz bulunmustur (Tablo 31).

TABLO : 32 - Aragtirma Grubuna Giren Annelerin Egitim Durumianna Gore
Umutsuzluk ve Depresyon Puantaninin Dagihmi (izmir, 1996)

Umutsuziuk Puani Ortalama Standart Sapma  Ortanca
Ortaokul ve Alt1 (n=73) 8.8 3.7 9
Vaka Lise ve Ustii (n=13) 6.4 37 6 p<0.05
Ortaokul ve Alti (n=56) 6.5 42 5 p>0.05
Kontrol  Lise ve Ustii (n=19) 5 36 4
Depresyon Puant :
Ortaokul ve Alti (n=73) 251 11.7 245
Vaka Lise ve Ustii (n=13) 17.3 8.3 18  p<0.05
Ortaokui ve Alti (n=56) 11.5 7.8 9 p>0.05
Kontrol  Lise ve Ustii (n=19) 10 71 9
Man-Whitney U testi uygulanmighr.

Ortaokul ve altinda egitimi olan TWM’iu gocuga sahip olan annelerin umutsuziuk
puanian ortalama, standart sapma ve ortanca degerieri, lise ve (izerinde egitim
almig TM'lu ¢ocuk annelerinin umutsuziuk puanian degerlerinden istatistiksel
anlamda farkh bulunmugtur(p<0.05).

Saglhkh ¢ocuk annelerinde ise egitimin ortaokul alti veya lise Gzerinde olmasinin
istatistiksel olarak bir fark olusturmadigi gériiimektedir(p>0.05, Tablo 32).

Aragtirma kapsaminda yer alan annelerin egitim durumlarinin ortackul ve altinda
yer almalan ile lise ve UGzerinde egitimli olmasinin depresyon puanlarn ortalama,
standart sapma ve ortanca degerlerinin istatistiksel anlamda farkhih§: Tablo 32'de
gbruimektedir (p<0.05). Kontrol grubu annelerinde ise bu farkliik saptanamamigtir
(p>0.05). ‘
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TABLO : 33 - Aragtirma Grubuna Giren Annelerin Yasg Durumlanna Goére
Umutsuzluk ve Depresyon Puanlannin Dagilimi (izmir, 1996)

Umutsuziuk Puani  Ortalama Standart Sapma  Ortanca

16-24 yas arasi (n=10) 9.8 3.7 10.5

Vaka 25-34 yas arasi (n=41) 8.5 37 g p>0.05
35 ve lzeri yas (n=35) 8 3.9 7
15-24 yas aras| (n=18) 6 46 4

Kontrol 25-34 yag arasi (n=45) 5.7 34 5 p>0.05
35 ve lzeri yas (n=12) 7.8 5.3 8.5

Depresyon Puani

15-24 yag arasi (n=10) 28.9 15.8 28.5

Vaka 25-34 yas arasi (n=40) 242 11 215 p>0.05
35 ve lizeri yas (n=35) 221 9.3 24
15-24 yag arasi (n=18) 12.6 7.9 13

Kontrol 25-34 yas aras! (n=45) 9.8 5.9 8.5 p>0.05
35 ve lizeri yas (n=12) 13.8 11.4 g

Varyans Analizi Uyguianmistir.

Tablo 33’de aragtrma grubuna giren annelerin yas durumiarinin umutsuziuk
puanlannin ortalama, standart sapma ve ortanca degerierinde istatistiksel anlamda
bir farkhlik bulunmadigi gértimektedir (p>0.05).

Ayni gekilde annelerin yas durumlannin depresyon puanlannin ortalama, standart
sapma ve ortanca degerleri de p>0.05 diizeyinde bulunmustur.
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TABLO : 34 - Arastimma Kapsamindaki Annelerin Meslek Durumlanna Gére
Umutsuziuk ve Depresyon Puanlannin Dagilirm (izmir, 1996)

ORTALAMA STANDART SAPMA ORTANCA

C Umutsuziuk Puani
a Cahsmayan
VAKA 1 (ev hanimi) anneler (n=70) 8.5 3.7 9 p>0.05
1 Galisan anneler (n=14) 8.2 4.2 7
$
m Galigmayan
KONTROL a (ev hanimi) anneler (n=64) 6.2 42 5 p>0.05
Calisan anneler (n=10) 5.9 3.5 5
Depresyon Skoru
D Caligmayan
VAKA u (ev hanimi) anneler (n=70) 23.9 11.3 24 p>0.05
r Caligan anneler (n=14) 235 10.6 225
u
m Calismayan
KONTROL u (ev hammi) anneler (n=64) 10.9 72 9 p>0.05
Caligan anneler (n=10) 11.3 10 9
Varyans Analizi Uygutanmistir

Aragtirma kapsamindaki, kontrol ve vaka grubundaki annelerin “ev hanimi® olmalarn
durumu umutsuziuk ve depresyon puaniarinda yukselme egilimini géstermigtir. Her
iki gruptada ¢aligan anne sayisinin az olmasi bu sonugta belirleyici olabilecegini
disindirmustir. Ancak kontrol grubu annelerinden caliganiarin depresyon
puanlan ylksek bulunmustur. Bununia beraber umutsuziuk ve depresyon puaniari
arasinda anlamii bir fark saptanamamigtir(p>0.05, Tablo 34).
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ORTALAMA STANDART SAPMA ORTANCA

Umutsuzluk Puani

G
VAKA e Gelir ve Gider Dengeli (n=12) 7.3 3 7
1 Gelir Giderden Az (n=72) 86 38 9
i
r Gelir ve Gider Dengeli (n=39) 54 42 4
KONTROL Gelir Giderden Az (n=35} 7 37 6
Depresyon Skoru
D
VAKA u  Gelir ve Gider Dengeli (n=12) 17.6 4.9 18.5
r  Gelir Giderden Az (n=72) 24.8 11.5 25
u
m  Gelir ve Gider Dengeli {(n=39) 9.8 7.9 7
KONTROL u Gelir Giderden Az (n=35) 126 72 11
Varyans Analizi Uygulanmistir

p>0.05

p>0.05

p<0.05

p>0.05

Tablo 35'de goruldugt gibi ailenin gelir durumunun azaimasi halinde, annelerin

umutsuzluk ve depresyon puanlan ylkseimektedir. TM’lu ¢cocudu olan anneler ile
saghkh ¢ocugu olan annelerin “gelirin giderden az® olmasi ile umutsuziuk ve
depresyon puanlarindaki ylukselme paralellik gostermektedir. Ancak, bu ylkselme

egdilimi istatistiksel olarak anlamh bulunamamigtir(p>0.05). Bunun yanisira gelirin

azalmas! durumunda depresyon puanindaki artig gok daha belirgindir ve bu sonug
istatistiksel olarak anlamh bulunmugtur(p<0.05, Tablo 35).
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TABLO : 36 - Arastirma Kapsamindaki Annelerin Yagadi§i Yer Durumiarina Gére
Umutsuzluk ve Depresyon Puanlarinin Dagilimi (izmir, 1996)

Umutsuzluk Puan: Ortalama Standart Sapma Ortanca
Y
VAKA A  Koy-kasaba-kent (n=54) 8.7 38 9 p>0.05
$  Buaytkgehir (n=30) 79 3.7 7
A
KONTROL D  Kd&y-kasaba-kent (n=26) 54 32 4 p>0.05
i Baytksehir (n=48) 6.5 4.5 5
G Depresyon Puani
!
VAKA Kéy-kasaba-kent (n=54) 25.3 11.2 24 p>0.05
Y  Buaydksehir (n=30) 21.2 10.7 20
E
KONTROL R  Kdy-kasaba-kent (n=26) 12 78 11 p>0.05
Biytksehir (n=48) 10.6 7.5 8
Varyans Analizi Uygulanmigtir

Aragtirma kapsamindaki ailelerin yerlesim yerlerine gére umutsuziuk ve depresyon
puaniarina bakildiginda istatistiksel anlamda bir fark bulunamamistir(p>0.05, Tablo
36). Ancak “kby-kasaba” gibi bliyliksehir disinda oturan ailelerin gerek umutsuziuk

ve gerekse depresyon puanlan blytksehirde oturan annelere goére yiiksek
bulunmustur.

TABLO :37- Aragtirma Kapsamindaki Annelerin TM'lu Cocuklanmn Tam Yillanna
Gdre Umutsuziuk ve Depresyon Puanlannin Dagilimi (fzmir, 1996)

Umutsuziuk Puani Ortalama Standart Sapma Ortanca

Tanidan buyana Ik 3 yil (n=27) 9.1 35 9

gegen siire 4yilve sonrasi(n=67) 8.1 3.8 8 p>0.05
Depresyon Puani

Tanidan buyana Ik 3 yil (n=27) 27.9 12.9 27

gegen siire 4 yil ve sonrasi(n=67) 222 9.9 21 p<0.05

*Kontrol Grubunda yeralan annelerin gocuklan saglikh gocuk grubunda buiundukiacindan,
hastalik tarnis1 almalanna Hiskin bir soru ySneltiimemistir. Bu degiskenin kontrol grubunda kargilig yoktur

Varyans Analizi Uygulanmishir

TM tanisi ile hasta ¢ocuga sahip annelerin bu tani ile gegirdikleri yillarin umutsuziuk

puantan ortalama, standart sapma ve ortanca degerleri farki incelendiginde, p>0.05
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diizeyinde aradaki farkin 6nemli oimadi§i gértimustir. Tanidan bu yana gegen
strenin ilk G¢ wil ve sonrasinda olmasinin annelerin depresyon puanlarnin
ortalama, standart sapma ve ortanca degerierindeki farki p< 0.05 dizeyinde énemli
bulunmustur (Tablo 37).

TABLO : 38 - TM'lu Gocuga Sahip Annelerin Diger Gocuklannda TM

Bulunma Durumianna Gére Umutsuziuk ve Depresyon
Puaniarnin Daglllml {izmir, 1996)

Umutsuziuk Puani Ortalama Standart Sapma

Diger Gocuklarda Var (n=8) 11 4.2
Thalessimia Major Yok (n=35) 7.2 33 p<0.05
Depresyon Puani
Diger Gocuklarda Var (n=8) 26.2 10.6
Thalessimia Major Yok (n=35) 193 10.6 p>0.05
Varyans Analizi Uygulanmigtir

TM’lu ¢ocudu olan annelerin diger gocuklannda da ayni hastaligin bulunmasi
halinde umutsuziuk puanlarinin ortalama ve standart sapma de§erleri
incelendiginde p=0.009 olarak ve p<0.05 dlzeyinde aradaki fark Onemli
bulunmugtur.

Bu gruptaki annelerin bu 6zellidinin depresyon puaniannin ortalama ve standart
sapma degerleri ise p>0.05 diizeyinde bulunmugtur. Bu durum TM'lu gocudu olan
annelerin diger gocuklarinda da ayni hastaligin olmasinin, dier gocukian hasta

olmayan annelerin depresyon dlizeylerinden farkl olmadigini
gOstermektedir(Tablo:38).
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TABLO:38-TM'lu Cocuga Sahip Annelerin Akrabalannda Bu Hastahgn

Bulunmasi Durumuna Gére Umutsuziuk ve Depresyon
Puanlannin Dagilimi (Izmir, 1996)

Umutsuziuk Puam Ortalama Standart Sapma Ortanca

Akrabalarda var  (n=13) 10.5 4.6 12

Thalessemia Majoriu Yok  (n=81) 8.1 36 8 p<0.05
Depresyon Puam

Akrabalarda Var (n=13) 24.9 11.7 26

Thalessemia Majoriu Yok  (n=81) 23.7 11.1 24 p>0.05

Varyans Analizi Uygulanmigtir

Tablo 39 TM’lu gocuk annelerinin akrabalar arasinda TM hastali§inin oimasinin bu
annelerin umutsuzluk dizeylerini yuUkselttigini gostermektedir. Bu annelerin
umutsuziuk ortalama, standart sapma ve ortanca degerleri, akrabalarinda T™M
hastaligi olmayan annelerin ayni dederierinden daha ytksek bulunmustur (p<0.05).
Her iki grup annelerin depresyon diizeyleri umutsuziuk ortalama, standart sapma
ve ortanca degerleri arasinda istatistiksel anlamda bir fark ise bulunamamigtir
(P>0.05).

TABLO : 40 - Saghkh Gocuga Sahip Annelerin Gocuklarint Hastaneye Getirme Nedenlerine
G&re Umutsuzluk ve Depresyon Puanlarinin Dagilimui {{zmir, 1996)

Urmnutsuzluk Puam Ortalama Standart Sapma Ortanca
Hastaneye Getirme  Saglikii Gocuk lZemi  (n=69) 5.9 C 41 4
Nedeni Herhangi Bir p>0.05
Sikayetin Arastinimast  {n=15) 8 3.8 7
Depresyon Puam
Hastaneye Getirme  Saghkli Gocuk lzlemi (n=69) 11.3 7.8 9
Nedeni Herhangi Bir £>0.05
Sikayetin Aragtinimasi (n=15) 9.6 6.5 7
Varyans Analizi Uygulanmigtir

Saglkli gocuga sahip annelerin c¢ocuklanni hastaneye getirme nedenlerinin
umutsuzluk diizeyine etkisine bakildiginda; ortalama, standart sapma ve ortanca
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dederlerinin istatistiksel olarak bir farklilk gdstermedigi saptanmistir( p>0.05). Bu
durum annelerin ¢ocuklanni saglikh gocuk izlemine getirmeleri ile bir sikayetin
arastinimasi igin gelmeleri arasinda bir fark olmadigint géstermektedir. Ayni grup
annelerin depresyon diizeyleri incelendiginde, ortalama, standart sapma ve ortanca

degerleri igin p>0.05 duzeyinde aradaki farkin 6nemli olmadigi saptanmistir
(Tablo:40).

TABLO :41- TM'lu Cocuga Sahip Annelerin TM'lu Cocukiarmin Bakim Giiglitklerine
Gére Umutsuziuk ve Depresyon Puaniarinin Dagilimu (Izmir, 1996)

Umutsuziuk Puami  Ortalama Standart Sapma Ortanca

Bakim Gligtilkleri Var (n=79) 8.6 3.8 5
Yok (n=7) 5.7 22 9 p<0.05
Depresyon Puani
Bakim Giiglitkleri Var (n=79) 24.6 10.8 24
Yok (n=7) 16.1 11.7 15 p<0.05
Varyans Analizi Uygulanmigtir

TMIu c¢ocuklarin bakiminda glg¢lik yasayan anneler ile yagsamayan anneler
arasinda umutsuziuk diizeylerinin ortalama, standart sapma ve ortanca degerleri
incelendidinde p<0.05 diizeyinde aradaki fark énemli bulunmustur. Bu annelerin
depresyon dizeyleri icin yapilmig olan ayni istatistiksel degerlendirmede de p<0.05
dizeyinde olup aradaki farkin anlamli oldugu saptanmigtir(Tablo 41).

Géruldigt gibi TM'lu gocukiarin bakiminda gucliik yasayan annelerin umutsuziuk
ve depresyon diizeyleri daha ylksek bulunmustur.
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TABLO:42- TM'lu Gocuda Sahip Annelerin Saglikli Cocuklannin Bakim Guglilklerine
Gore Umutsuziuk ve Depresyon Puanlannmn Dagilinu (izmir, 1996)

Umutsuziuk Puami  Ortalama Standart Sapma Ortanca

Balum Gglukleri Var (n=51) 8.5 4 8
Yok (n=24) 7.4 3 8 p>0.05
Depresyon Puani
Balkim Giglukleri Var {n=51) 247 10.3 24
Yok (n=24) 20.2 11.3 20.5 p>0.05
Varyans Analizi Uygulanmistir

TM'lu ¢ocuk annelerinin saghkh g¢ocuklanna bakimda glglik yasayanlar ile
yagamayanlarin umutsuziuk diizeylerinde istatistiksel anlamda bir farkiilik clmadigi
saptanmistir (p>0.05). Bu annelerin depresyon dizeylerinde de istatistiksel
anlamda bir fark saptanamamistir(p>0.05). Bu sonuglar TMlu ¢ocudu olan
annelerin saglikli gocuklarinin bakiminda gticlik yagsama durumlannin umutsuziuk
ve depresyon diizeylerinde farkliiik yaratmadigini géstermektedir(Tablo:42).

TABLO : 43 - TM'lu Cocuda Sahlp Annelerin Sahip Oldukian TM'lu Gocuklanni Hastaneye
Getirme Sikhiklarina Gére Umutsuziuk ve Depresyon Puaniannin Dagiiimi*

Umutsuziuk Puani Ortalama Standart Sapma Ortanca
Hastaneye Gelme
Sikhdi .3 hafta ve daha az (n=38) 8.2 39 8
4 ve Gzeri (n=21) 9.2 2.9 8 p>0.05
Depresyon Puam
Hastaneye Gelme
Siklif .3 hafta ve daha az (n=38) 23.1 10.8 23.5
4 ve tzeri (n=21) 26.7 12.3 26 p>0.05
Varyans Analizi Uygulanmighr

* Klinige gelme periyodunu “diizensiz” olarak tanimlayan 3§ aile dahil edilmemigtir.

Tablo 43'de, annelerin TM’lu gocuklarini hastaneye getirme sikliklanna gore
umutsuziuk ve depresyon dizeylerindeki farkhiiklar, yer almaktadir. Ug hafta ve
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daha kisa sikhkia cocukianni hastaneye getiren anneler ile dort hafta ve daha uzun
stirede getiren anneler arasinda umutsuziuk dizeyinde istatistiksel olarak anlamh
bir fark olmadidi (p>0.05) saptanmigtir. Annelerin aymi sikiiklar ile hastaneye
geliglerinin depresyon dizeyinde de istatistiksel bir fark olugturmadi§: saptanmistir
(p>0.05).

TABLO : 44 - TM'lu Gocuja Sahip Annelerin TM'lu Gocuklannin Tedavisini Silrdiirme
Durumtanna Gére Umutsuziuk ve Depresyon Puanlannin Daftiimi

Umutsuziuk Puam Ortalama Standart Sapma Ortanca

Tedaviyi Stirdiime
Durumu Dazentt {n=55) 76 34 7

Duzensiz (n=35) 9.9 4 10  p<0.05

Depresyon Puam

Tedaviyi Stirdiirme
Durumu Dazenti (n=55) 21.2 11.2 18

Duzensiz (n=35) 28.6 9.3 26 p<0.05
Varyans Analizi Uygulanmigtic

TM'lu gocuklarinin tedavisini diizenli olarak strdiren anneler ile diizensiz sirdiren
annelerin umutsuzluk ve depresyon dizeylerindeki fark p<0.05 diizeyinde
istatistiksel ofarak anlamli bulunmustur (Tablo:44).

TABLO : 45 - TM'lu Gocuga Sahip Annelerin Gocukiarna Kan Takilirken Yasadkian

Gugliiklere Gore Umutsuziuk ve Depresyon Puaniarmin
_Datjlimi (zmir, 1996)

Umutsuziuk Puam Ortalama Standart Sapma
Gilglikler Var n=60) = 9.2 3.6
Yok (n=34) 74 36 p<0.05
Depresyon Puam
Glglilkier Var {n=60) 269 11.3
Yok (n=34) 18.9 8.2 p<0.05

Varyans Analizl Uygulanmughir
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TM'lu gocugu olan annelerin gocuklanna kan takilirken gliclik yasamalan annelerin
umutsuziuk ve depresyon dlzeylerini yikselttigi, bu sonucun istatistiksel olarak
anlamh bir fark olusturdudu saptanmigtir(p<0.08, Tablo:45).

TABLO : 48 - TM'lu Cocuda Sahip Annelerin Cocuklanna Kan Takildiktan Sonra
En Az Bir Belirti Gosterme Durumuna Gre Umutsuziuk ve
Depresyon Puanlannin Dagilum: (fzmir, 1996)

Umutsuziuk Puam Ortalama Standart Sapma
Belirtiler Var (n=75) 88 3.7 p<0.05
Yok {n=11) 5.6 25
Depresyon Puani
Belirtiler Var (n=75) 249 10.3 p<0.05
Yok {(n=11) 17.3 14.2
Varyans Analizi Uygulanmighic

Kan transflizyonu sirasinda gocugunda en az bir reaksiyon belirtisi goriimesi
annelerin umutsuziuk ve depresyon dizeylerinde istatistiksel anlamda dnemli bir
artisa neden olmusgtur(p<0.05, Tablo:46).

TABLO : 47 - TM'lu Cocud@ia Sahip Annelerin Gocukiarmm Desferal Kullanimma
Gure Umutsuziuk ve Depresyon Puaniannm Dagilim: (Izmir, 1996)

Umutsuziuk Puani QOrtalama Standart Sapma
Desferal Uygulayanlar (n=80) 8.2 38 p>0.05
Uygulamayanlar {(n=14) 8.6 3.1
Depresyon Puam
Desferai Uygutayanlar {(n=80) 234 10.9 p>0.05
Uygulamayanlar {n=14) 264 11.8

Varyans Analizi Uygulanmigtir
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Cocuklan desferal kullanan anneler ile henlz desferal tedavisine baglamayan
cocuklann anneleri arasindaki umutsuzluk dizeyindeki farkiiik p>0.05 ile
istatistiksel olarak anfamli bulunamamstir. Desferal kullananiar ile heniz
kullanmaya baglamayan ¢ocukiann annelerinde depresyon diizeyindeki farkliik da
p>0.05 olup istatistiksel olarak anlamli bulunamamigtir(Tablo:47).

TABLO : 48 - Arastirma Kapsamindaki Annelerin Cocuklanna Bakan Kigilere Gére
Umutsuziuk ve Depresyon Puaniarmm Dagilum (lzmir, 1996)

Umutsuziuk Puant  Ortalama Standart Sapma Ortanca*

¢
(o} Anne (n=70) 8.7 37 9
Vaka c Amne digt (n=24) 6.9 37 55 p>0.05
u
& Anne{n=75) 6.1 4.1 5 p>0.05
Kontrol A Anne digt (n=8) 6.6 4.5 7
B Depresyon Puani
A Anne (n=70) 246 11.4 24
Vaka K Anne dist (n=24) 204 9 18 p>0.05
A
N Anne{n=75) 11.2 7.6 9 p>0.05
Kontrol - Anne dist (n=9) 11.6 10 9
* Wilcoxon testi uygulanmstir

Aragtirma kapsamina giren gocuklann annelerinde, gocuklara bakan kigilere gére
umutsuziuk dizeyinde bir farklilk olmadi§i Tablo 48'de gorGimektedir. TMiu
gocugu olan anneler igin umutsuziuk dizeyindeki bu farklilik p>0.05 ile istatistiksel
olarak Onemsiz bulunmugtur. Saghkh c¢ocufu olan anneler igin umutsuziuk
dizeyindeki bu farkilik da p>0.05 ile istatistikse! olarak yine énemsiz bulunmustur.
Bu degigkenin TM'lu gocudu olan annelerin depresyon dizeylerindeki fark p>0.05
ile istatistiksel olarak dnemsiz bulunurken, sadhkli gocudu olan anneler icin de
p>0.05 ile istatistiksel olarak Snemsiz bulunmustur.



BOLUM v
TARTISMA

Bu bdlimde vaka ve kontrol grubundaki anne ve babalarin Depresyon ve
Umutsuziuk diizeylerini etkileyebilecek bagimsiz degigkenlerin analizleri ve
bulgulann yorumlan sunulmustur. Ancak bu degdiskenlerden yas, egitim, mesiek,
sosyal glivence gibi dedigkenlerin her biri tek bagina anne ve babanin umutsuziuk
ve depresyon diizeyine etkilidir. Bu nedenle anne ve babanin hasta veya saghkh
gocuga sahip olmasinin umutsuziuk ve depresyon puaniarnna etkisi incelenirken,
sayilan bu dediskenlerin vaka ve kontrol grubunda benzer oranlarda olmasina
dikkat edilmigtir. Dider bir deyigle puani etkileyebilecek degigkenler agisindan
(TM’lu gocuga sahip olup-olmama) vaka ve kontrol grubunun eglestiriimesi
gerekmektedir.

Omegdin bu degiskenlerden sosyal giivence ele alindidinda, sosyal glvencesi
olmayan ailelerin puanlan, olanlardan daha yiiksek beklenecektir. Eger ¢aligmadaki
vaka grubunda sosyal glvencesi olmayanlar kontrol grubuna gére daha fazla ise
vaka grubu puant daha ylksek bulunacaktir. Bu yukseklik sadece hasta gocuga
sahip olmaya degil, sosyal giivencenin olmamasina da bagh olacaktir. Bu agidan
vaka ve kontrol grubunda bu degiskenlerin benzer olmasi dnemlidir. Bu bulguiar
is1§inda vaka ve kontrol grubundaki (egitim, yas, galigma durumu, ekonomik durum
gibi) degiskenlerin benzer tutulmasina 6zen gosterilmistir.

4.1. Aragtirma Kapsammndaki Ailelerin Tarumlayici Ozelliklerine Yoénelik
Bulgulann Umutsuzluk Ve Depresyon Puaniarnna Gére Tartigiimast

Ailelerin tanimiayici zellikierinin, kronik gocukluk dénemi hastaliklarinda hastalikla
bagedebiimede etkili degigkenler oldugu bilinmektedir. Kronik bir hastalik olarak
TM'ilu cocugu olan aileler ile sadhkhi cocuda sahip ailelerin umutsuziuk ve
depresyon puanian beliflenmeye caligilmigtir. Aragtirmaya katilan ailelerin klinige
getirmis oldukian cocuklannin yas dagiiminda 7-12 yag grubu agtriikh olup, 0-18
yaslar arasindaki diger yas dagiimi da Tablo 6'da belittiimigti. Bu gocukiann
annelerinin gen¢ yas grubunda yoguniastigi gortimektedir (Tablo 1a). Yapilan
galigmalarda cocugun kronik hastahigina 25 ve Gzeri yaglardaki anne babalann
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daha iyi uyum gdsterdikleri belirtimektedir (47). Arastirmamizda, bu yaklagimin
aksine geng yag grubu annelerde istatistiksel olarak anlamli olmamakia beraber
umutsuziuk ve depresyon puanian yiksek bulunmustur (Tablo 33).

Aragtirma kapsamindaki gen¢ yag grubu annelerin diger yas grubunda daha az
sayida olmalannin bu sonucu etkileyebilecedi digintimastir. Bu nedenle ileride
daha fazla sayida geng yag grubu anneler ile yapilacak ¢aligmalarda bu konu daha
ayrintii incelenebilir,

Bu ¢aligmada egitim durumlanna goére umutsuziuk ve depresyon diizeylerine
bakildiginda egitimin etkili bir dedigken oldugu saptanmigtir. Beck (1974), egitim
dlizeyi dlstikce beklentilerin de distigind ve bunun ciddi depresyon
durumiarinda, depresyon puaniannin artmasina firsat verdigini belirtmektedir (39).
Aragtirma kapsamindaki annelerin ¢ofuniugu ilkokul mezunudur (Tablo 1b).
Ortaokui ve altinda egitim almig annelerin umutsuziuk ve depresyon puanian, lise
ve (zeri egitim almig annelerin umutsuziuk ve depresyon puanlarinda y(ksek olup,
istatistiksel olarak anlamli bulunmugtur (p< 0.05, Tablo 32).Bu gruptaki annelerin
gocuklaninmn saghkh olmasi onlarin emosyonel durumlannda egitimin  etkili
olmadigint hissettirmektedir. Kontrol grubunu olugturan saghikli gocugu olan
annelerin egitim diizeylerine gére umutsuziuk ve depresyon puanianndaki rakamsal
farkithk istatistiksel olarak antamh bulunamamistir (p> 0.05, Tablo 32).

Oysa ki, TMiu g¢gocudu olan anneler yasamlan boyunca, kronik hastalikh
gocuklanyla olacaklardir. Boylesi bir durumla bagedebilme mekanizmalannin
geligtirimesinde; tedavi gereksiniminin anlagiimasinda, tedaviyle uyumda bilgi
kaynaklarnni kullanabilme, dnerileri uygulama becerisi ve bilingsel gelisimde yetersiz
kalinacaktir. Bu yetersizlik icindeki anne daha fazla bilgi, daha fazla destek
gereksinimini dile getiremiyeceginden * umutsuziuk® tablosuna hizia girip ilerleyen
sire iginde “depresyon “ belirtilerini gdstermeye baglar.

Annelerin egitim d{zeylerinin artmas: ile hastain yakindan tanima, onunia
bagedebilme ve tedaviye katiima firsatian yakalanir. Hastalik hakkinda bilgisi artan
anne - baba bagta ¢ocudu ile birliktelifini daha uyumiu kiima arayigina girer.
Anneler hastali§in kabullenilmesi gersktidini ancak nitelikli yagam iginde miicadele
ediimesi gerektiginin farkina vanrar. Gortldada gibi editm dizeyinin etkinligi,



¢ocugu hasta olan annelerde, gocugu saghkh olan annelere gére daha
belirleyicidir(46).

Cavusogiu (1989), kanserli gocuk ebeveynlerinin egitim diizeyleri arttikga bilgi
gereksinimleri ve kaygilannin azaldigini belirtmigtir(23).

Erdemir (1992), FKU'G gocuda sahip ebeveynlerin tedaviye uyumiannda egitim
dzeylerinin dnemli bir degisken oldugunu ve egitim dizeyi arttik¢a tedaviye
uyumun da arttigini belirtmistir(30).

Aragtirma kapsamindaki annelerin c¢aligma durumlanna gére umutsuziuk ve
depresyon puaniarinda istatistiksel anlamda bir fark bulunamamistir (p > 0.05,
Tablo 34).

Aragtirmaya katilan annelerde “aktif ¢aligan® anne sayisinin gok az olmasinin bu
sonucu etkiledigi diginaimektedir.

Annelerin pek gogunun “ ev hanimi” roliinde olmasi, TM’lu gocudun fiziksel, sosyal
ve psikolojik gereksinimlerini babadan daha ¢ok kargilamak yUkGmiGliganGg
hissettirip olumiu bagetmeyi glgclestirmektedir. Bu durum sosyal izolasyona zemin
hazirlar. Bunun yanisira psikopatolojilerin ortaya gikmasi icin bir firsat tanimaktadir.
Glntmaze dek yapilmis olan calismalarda annelerin, evde olmalan nedeniyle
gocudun fiziksel bakimini timayle Ustlendikleri belirtimektedir (7,21,26,38)..
Anneler kendilerine ayiracak zaman bulamadiklanni, ¢ok yorgun ve caresiz
hissettiklerini, hichir geyden zevk almadikianm belirtmektedirier. Annelerin bu
tarumlamalan umutsuziuk ve depresyon bulgulan olup sessizce destek isteme
anlaminda degeriendiriimesi gerekmektedir (76).

Aragtirmada toplam 169 babanin tanimlayici dzellikleri belirtiimeye caligiimigtir.
Ancak babalann tﬁmﬁyle gérastilememistir. TM'lu gocugu olan 20 baba ile sadikh
gocugu olan 23 babanin tanimlayici ézellikleri bizzat kendilerinden edinilmigtir.
Diger babalann verileri ise annelerden toplanmigtir. Aragtirmada yer alan babalarin
sayllannin az olmasi nedeniyle, babalann tanimiayici dzellikleri ve hasta gocuga
sahip olmalannin digindaki analizler yapilamamigtir.

Vaka ve kontrol grubundaki babalann 25 ve 39 yaslan arasinda goguniuk
kazandi) saptanmistir. 19-24 yas grubunda yer alan gok geng babalann ise her iki
grupta da az sayldé oldudu gériimistir (Tablo 2a).
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Babalarin egitim diizeylerine gére dagiimina bakiidiinda annelerde oldugu gibi
%53.8 ile “ilkokul mezunu® adirikh oldudu saptanmistir. Kontrol grubu babalarda
“okur-yazar olmayan® bulunmazken, vaka grubunda %3.2 “okur-yazar olmayan “
baba bulundugu saptanmigtir. Yilksekokul mezunu babalar ise kontrol grubunda
%16.9 olup, vaka grubunda %3.3 olarak bulunmugtur (Tabio 2b).

Babalann ¢aligma durumlarnna bakildiginda vaka ve kontrol grubunda gcoguniugun
“igci “ olarak galigtikian (%39.1) ve SSK'na bagdh olduklan saptanmigtir. Cesitli kamu
kuruluglaninda “memur” olarak ¢aligan babalar %18.3 oraninda olup, %4.1 oraminda
babanin ise issiz oldugu saptanmistir (Tabio 2c).

Aragtirmaya katilan ailelerde annelerin %86’sinin ev hanimi olmasi, ailenin gelir
yikiintin tomilyle babaya kaldi§inin bir bagka gostergesidir. Babanin yapmis
oidugu ig sikhikla ailenin gelir durumunu befinemektedir, Hill (1965), fiziksel, sosyal,
emosyonel gelisimin aile tyelerinin kronik hastalik etkilerini algilamalann da
etkiledigini iteri sGirmistar. “Babanin igsiz oldugu bir ailede, finansal kaynakiar sinirh
oldugu icin, cocudun kronik hastaligt asin derecede stresli bir bigcimde algilanabilir”,
6megini vermistir. Parasal durumu daha lyi olan bir aile i¢in bu ilave stres séz
konusu olmayabilir(60).

Kronik hastalik olarak TM'un yagsam boyu tedavi gerektirmesi ailelerin ekonomik
yapisint sarsacak boyuttadir. Dizenli periyotlaria klinige gelinmesi, kan
transflizyonunun yapiimast ve ayni dGzenlilikle desferal tedavisinin pompa ile
strdGrGimesinin sosyal saghk gﬁvenoesinin olmamasi halinde maliyeti ytksektir.
Aileler bu maliyeti kargilayamayacak durumda iseler kinigantiklan ve umutsuziukiarn
artar. Cankit kronik hastalikiarda ailenin  sosyo-ekonomik  dizeyinin
psikopatolojilerin ortaya gikmasinda etkili bir degisken oldugu yapilan ¢ahsmalarda
saptanmistir (21,32,60,71).

Cimete (1993), cocuguna hemodializ uygulanan ebeveynlerin stres faktérll
arasinda ekonomik gigliiklerin yer aldi§int ve strekli tedavinin bu sikintiy! provoke
ettigini belirtmigtir(21).

Bu aragtirmanin bulgulanda ayni dogruttudadir (Tablo 3a). Geliri giderlerinden az
olan grupta depresyon diizeyi ylksek bulunmug ve bunun istatistiksel olarak
anlamh oldugu saptanmigtir (p<0.05,Tablo 35). Sagdhkh cocudu olan annelerde ise



ekonomik yapidaki farkhliklar depresyon puanianni yikseltmis ancak bu istatistiksel
olarak aniamili bulunamamistir(p>0.05, tablo 35).

Metintas ve arkadaslannin (1995), yapmig oldugu galismada zihinsel engelli ¢cocuk
annelerinin yanisira saglikh g¢ocuk annelerinin de sosyo-ekonomik dizeyin
dismesiyle depresyonun yikseldigi belirtiimigtir(58).

Aragtimada yer alan TM'lu gocuklann ¢oduniugu G¢ haftalik periyodiaria klinige
gelmektedirler. Kiicimsenmeyecek sayidaki bir grup ailede, randevu verildigi halde
tedaviye dizenli olarak gelememektedir (Tablo 16). TM’lu gocugu olan bu ailelerin
tedaviyi diizenli olarak stirdirememe nedenleri arastinididinda maddi
“yetersizlikleri” ilk sirayr almigtir. Ulagim ve kalma glglikleri ise ikinci sirada yer
almigtir(Tablo 17).

Bir kisim aileler hekim ve hastane masraflannt kargilayan sagdlik glivencesine
sahiptirter(Tablo 3b). Ancak bu glivenceden kargilanamayan dolayli harcamalarda
vardir. Omegin tedavi icin sadlik merkezine gelen aileler konaklama, yiyecek igin
6deme yapmak ve diger ¢ocuklan icinde cocuk bakim hizmetlerini sadlamak
zorundadirlar oysa ki bu harcamalar saglik glivencesi diginda kalmaktadir (60).
Ulkemizde TMlu c¢ocuklann tedavileri Ankara, Iistanbul ve Izmir gibi
buyiiksehirlerdeki tam fegekkGll sagitk kurumiarinda strdirlimektedir. Bu kentler
disinda oturan aileler saghk merkezine kendi olanaklan ile ulagmak
durumundadiriar. izmir digindan gelen aileler tedavi siresince ulagim, konaklama
ve beslenme igin harcama yapmaktadiriar. Bu nedenle TM'lu ¢ocuga tek ebeveyn
eslik etmektedir. Bu ebeveynin anne ya da baba olmasi ¢ocugun tedavi gérdGga
sadlik kurumunun politikasina gére degigebilmektedir. Omegin lzmir ili icinde TM
tedavisinin yapiimakta oldugu bir hastanede aileler igin diizenlenmig Thalessemi
odast bulunmaktadir. Burada ¢ocugun tedavisi sUrdlrliimekte ve ebeveynierde
cocuklarina eglik edebilmektedirier. Aile ve gocuk igin rahatlatici olan bu uygulama
difer saghk merkezlerinde gecerli degildir. Bu durum c¢ocukian TMlu ailelerin
yerlesim yerlerini 6nemii kilmaktadir. Aragtirmada yer alan ailelerin oturmakta
olduklan yerlesim yerleri Tablo 3c’'de belirtiimistir. TM'lu gocugu olan ailelerin
bliylkgehir diginda yasgiyor olmalan umutsuziuk ve depresyon puanianm ylkselten
bir degisken olmustur. Blaytksehir disinda oturan TM'lu g¢ocuda sahip annelerin
umutsuzluk ve depresyon puanlar, biylksehirde oturan annelerden daha yiiksek
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bulunmustur. Bu durum saghkh ¢ocu@a sahip anneler iginde ayni olmustur. Fakat
bu rakamsal farkiilik istatistiksel olarak anlamh bulunamamigtir (p>0.05, Tablo 386).
Bu sonug, ailelerin blylikgehirde sadlik merkezine daha kolay ulagabildikleri igin
¢ocuklanni da giivencede hissettikleri geklinde yorumlanmigtir. Goérdidiga gibi
gerek ekonomik yetersiziikler gerekse bu gerekge altindaki kent diginda oturma,
utagim, konaklama nedenleri ailenin tedaviye diizenli devamini olumsuz yonde
etkilemektedir. Tedavinin dizenli sOrdUrtlmesi yada srdlrGimemesi ailenin
psikolojisini etkileyen bir degdigkendir. Bu aragtimada TM'lu ¢ocugu olan annelerin
gocuklarnnin dizenli tedavi alip almamalan durumunda umutsuziuk ve depresyon
puanianna bakimigtir, sonug beklenilen dogrultuda olup umutsuziuk ve depresyon
puanian tedavinin diizensiz strdiiriid(da cocuklann annelerinde yiksek bulunmug
ve istatistiksel aniamiiigt saptanmistir (p<0.05, Tablo 44)

Gintimiizde otozomal resesif gegisli Ozellife sahip TM hastaliginin, akraba
eviifikleri ile hizla yayimast séz konusudur. Bdylesi bir riskin yagandi@i bu
donemde, Ulkemizdeki akraba evlilikleri oram %25-40 arasinda degismektedir
(28,86,85,88,90). Boigelere gdre rakamlarda farkhlikiar gdriimektedir. Omegin
Tumerdem'in (1991) Istanbulda gecekondu bdlgelerinde yapmis oldudu akraba
evilikleri galigmasinda %155 oraninda esler arasinda akraba evliligi
saptanmishir(89).

Ozgir (1993) ve arkadaglannin Egitim Aragtrma boigesinde yapmig oldukian
calismada ise %24.5 oraninda egler arast akraba eviiligi belirtiimektedir(67).

Bayik (1980Ynin Naldéken Saghk Ocadi bélgesinde yapmis oldudu arastrma
sonucunda ise %23.6 oraninda esgler arasinda akraba eviiligi saptanarak bunun
%56.4'Gni1 ise |. Dereceden akraba evliliklerinin olugturdugu belirtiimektedir. 1.
Dereceden akraba evliliklerinin Tarkiye genelindeki orani ise %70'dir(11,67).

izmir metropoliinde g gelismis hastanede 167 aile ile yapmig oldugumuz bu
galigmada ailelerin akraba eviilikleri yiksek bulunmusgtur. Aragtirmaya katilan anne
ve babalar arasindaki akraba eviili§i %19 olarak saptanmigtir. Bu genel sonug vaka
ve kontrol grubu icinde farkiilk gdstermigtir. Vaka grubundaki eslerde akraba
eviili§i(%28.7) daha yiksek bulunurken, kontrol grubu eglerde daha diiglik(%8.3)
olarak saptanmigtir (Tablo 4).
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Bu ¢alismadaki ailelerin egler arasindaki akrabalik derecelerine bakiidifinda ise,
yine vaka grubunda kontrol grubuna gore |. Derece akraba eviili§i yiksek (%16)
bulunmugtur. Kontrol grubunda . Derece akraba evlilijine rastlanmaz iken 1.
Derece evlilik orani %7.1 olarak saptanmigtir (Tablo 5).

Bu c¢alismada yeralan egler arasindaki akraba evliligi bulgulan genel popiilasyona
benzer(19.1) olmakla birlikte vaka grubunu olugturan TM'lu gocu@a sahip ailelerde
akraba eviiliginin Ustelik |. Derece eviiligin ylksek(%16) bulunusu oldukga
aniamhdir. Bu sonug;

TM hastaliginin énlenmesi girigimlerinde “genetik danigmantik * antayigimin hizia
yayginlagtinimasinda hemsirelerin rolind akla getirmektedir. Hemsireler gerek Halk
Saghg: calismalannda gerekse Ana Cocuk Sadhgi ¢alismalannda aileleri akraba
eviilikleri konusunda yodniendirmeye, bilgilendirmeye devam etmelidirier. Akraba
eviiligine iligkin planh egitim programian icin hedef kitleler saptanmali ve bu egitim
en az beg yH gibi bir sGreci kapsamahdir(67).

Ailesinde TM'lu tanih gocugu olan bireyler icin genetik sorunun ¢éziimine ydnelik
bir iletigsim slrecinin baglatilmasi, genetik danigma rolini getirmektedir. Genetik
danigmaniik, genetik danigmani, psikologu, sosyal hizmet uzmani ve hemsiresi ile
gelismig bir ekiptir. Ancak Glkemizde bdyle bir ekibin heniiz yayginlagmamig olmast,
aile ile daha sk gdriigen hemsirelerin profesyonel yaklasimian ile yGksek riskli
aileleri blttn olarak ele alip gereksinimlerinin kargilanmasinda koordine edici bir rol
tistienebileceklerini gbstermigtir. Potansiyel genetik sorunu olan bireyler genetik
danigmanlik hizmetinin sunulacag: hedef kitlelerdir(79). TM'lu aileler de bu hedef
kitle icinde yer almakta ve TM riski tasiyan her birey bu hizmetin getirecegi
avantajlara gereksinim duymaktadir.

TM'lu gocugu olan ailelerin diger cocuklannda bu riskin olusu “korku” duygulanna
kaptimasina neden olmaktadir. Oysaki pek gok TM'lu gocudu olan anne,bugtin “
kemik iligi nakii’ umuduyla yeniden gebe kalmay: diiglinebilmektedir. Annelerin ve
babalann bu “umut’ altematifierine, planh bir sekilde sunulmus danigmanlik hizmeti
gerekmektedir. Ailenin yeterli bilgilerden uzak olmasi uygun olmayan beklentiler
gelistirmesine firsat verebilecek ve belkide yeni bir TM'lu gocugun dogumuyla ikinci
bir ok yasanabilecektir.

Ailelerin bagka bir 'gocuk istemeleri degigik nedenlerle olabilmektedir. Bunlardan biri
ailenin sahip oldufu gocuk sayisidir. Bu aragttmada TM'lu gocugu olan ailelerin
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cogu (%41.4'0) iki cocuda sahiptirler. Bu ailelerden dort ve Gzerinde gocuga sahip
olaniar ise digik (%9.6) bulunmugtur.

Saghkli gocuga sahip ailelerdeki sahip clunan gocuk sayisinin ise vaka grubundan
gok farkli oimadigt gériimistiir.Bu ailelerin go§u (%48.8) iki cocuklu iken. Dort ve
Uzerinde gocukiar olanlann az oldugu (%5.98) saptanmigtir (Tablo 11).

Bu sonuglar Tirkiye genelindeki ideal ¢ocuk sayisina yakin bulunmustur. Tlrkiye
genelinde, kadinlann ¢odunun kiguk aileler istedigi ve buniann %601 iki ¢ocukiu,
%20'si de g gocuklu aile istemi olarak belirtiimektedir. Turkiye’de ortalama ideal
¢ocuk sayist da 2.4'diir.Bilindidi Gzere kentlerde anne editim dizeyinin ylkselmesi,
caligtyor olmas: gibi etkenlerie korunurken ya da azalirken, kirsal alanda is glicine
duyulan gereksinim, gelenekler gibi etkenlerle artmaktadir. Dogu Anadolu
Bolgesinde yasayan kadinlar arasinda bu rakam 2.9 bulunurken, Bati Anadolu
Bolgesinde 2.2 ile en diiglik rakam olarak saptanmigtir(85,86).

TM'Mu gocugu olan ailelerin bu hastaidin kag¢incr ¢ocukiarninda gérildiigi(ortaya
ciktigt) arastinfmistir. TMiu gocudu ofan ailelerin TM'lu gocuklannin dagiim: Tablo
7'de goriimektedir.

Ailedeki gocuk sayisinin ve gocuga isteyerek sahip olmanin gocuga verilen dederi
etkiledigi bilinmektedir (43). Bu degisken TMIu ¢ocuda sahip aileleri de
etkileyebilmekte ve kronik hastalikh ¢ocugun bakiminda, yasam Kalitesinde
belirleyici olabilmektedir. Bu ailelerde TMilu cocudun tek cocuk olmasi aileye
baglangigta kriz anlan yagatmakia birlikte saghkli bir adaptasyon geligtiriimesi
halinde alle, gocuga daha ¢ok zaman ayiracak, gelisim dénemleri daha yakndan
izlenecek ve bakimin strdiriimesinde aktif bir rol (istienebilecektir. Ancak Tirkiye
kogullaninda ailenin gok ¢ocuklu olmasi yainizca hasta gocudun dedil sadhkh
gocuklann da olanaklanni siniftayacaktir, Ulkemizin gelismiglik diizeyinin istenilen
boyutta olmayisi, TMlu gocudu olan aileler icin fazla gocuk sayisint (¢ ve Gzeri) -
dezavantaj konumuna getirmektedir. Fakat aile icinde baska gocuklann bulunmast,
ailenin dikkatini hasta gocuktan uzaklagt:rknasma yardimci oldugu da
belitiimektedir. Diger ¢ocuklar anne - babalann sorumiulukiann arttinp aile
Gzerindeki gerginligi ¢ogaltsalarda, diger aile bireylerinin gereksinimieri hastalid:
daha dengeli bir bakig agisiyla degerlendirmeye yardimet olmaktadir. Birden fazla
g¢ocugu olan ailelerin dengeyi saglamak ve hasta cocuktan beklentilerini
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normallegtirmek ydnlnden daha sansit oldukianm disltindiirmektedir. Clnka diger
gocuklar anne - baba olarak devam eden bir gelecedi vaadetmektedirler (80).
TMlu gocugu olan ailelerin sa@liki gocugu olmast onlar icin bir umut kaynagi
olmakla birlikte, bu kardeglerin ailelerin bakamayacad: sayida olmamas: ve aileyi
ekonomik bir krize sokmamasi gerekmektedir. Bu nedenle TM'lu ailelere ydnelik
batdncdl saghk bakimi igerisinde aile planiamasi hizmetlerinin sunulmasi gerektigi
dustniimektedir. Bu diglnceyi destekleyen bir dider veri de, aragtirmada yer alan
TM'lu gocudu olan aileler icinde birden fazia TM'lu gocugu olaniann bulunmasidir,
Aynca bu ailelerin 11inin(%11.7) TM nedeniyle kayip deneyimini yagadif
saptanmigtir (Tabio 9).

TMlu ¢ocugu olan annelerin sahip olduklan TMiu gocuk sayisinin yukanda
belirtimekte olan nedenlerle umutsuzluk ve depresyon puaniarim etkileyebilecegi
dastnalmastir. ki ve Gzerinde TMiu gocugu olan ailelerin, bir TM'lu ¢ocugu olan
annelerden daha ylUksek umutsuziuk puant aldiklan ve bu sonucun istatistiksel
olarak anlamh oldugu saptanmistir (p<0.05, Tablo 38). Ancak ayni degiskenler iki
ve lzerinde TM'lu ¢ocugu olan annelerin depresyon puanini yikseltmis ise de
istatistiksel anlamhifi saptanamamistir(p>0.05, Tablo 38).

Allede aym hastai§l tagiyan birden fazia ¢ocudun olmasi anneyi umutsuziuk
duygulanna sirikierken, bu annelerin depresyon tablosuna da giderek yaklagtiklan
muhakkaktir. Bu calismada bu annelerin depresyon puanlannin yuksek
bulunmasina karsin istatistiksel olarak anlamh bulunamayigiu ailelerin bu hastalikia
dort ve Uzerinde yidan beri yagiyan olmalannin etkﬁenmig olabilecegini
distndirmagtlr. Bu nedenle ailelerin kag yildir TM ile yagadiklan, bu degdiskenin
umutsuziuk ve depresyon puanianna etkisi olup olmadid: aragtinimstir,

TM'lu gocugu olan ailelerin cogu dort ile dokuz yildir bu hastalikla yagamaktadir. Bu
hastalikia tanigikhdi olaniar ile on yil ve Gzerinde TM ile tanigik olanlann sayist aynt
bulunmugtur (Tablo 10). -

Ailelerin cocuklannin hastalidi ile kag yildir birlikte oldukian, onlann umutsuziuk ve
depresyon puanlarina etki edip etmedigi incelenmistir.

Annelerin itk ¢ yil ile dort ve (zerindeki yillarda gocuklanmin TM hastalig ile
yagiyor olmalannin umutsuziuk puanianinda istatistiksel anlamiilikta bir farkhhik
getirmezken depresyon puanlanndaki farkliik istatistiksel olarak anlamh
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bulunmustur(p<0.05, Tablo 37). ilkk G¢ yil icerisinde TM'lu ¢ocugu ile yagama
miicadelesi annelerin puanian dort ve Gzerindeki yillarda TM'lu gocugu yagamiarini
strdiiren annelerin puanlanndan yiksek bulunmustur. Bu sonucun literatr
bilgilerindeki sonuglara benzedi§i saptanmigtir. Bu konuda yapimig olan
caligmalarda kronik hastalikih gocuda sahip ebeveynler ilerleyen yillar icerisinde
¢aresiziik duygulannin yerini kabullenme ile bagedebilme arayiglarina birakmakta
oldugu belirtimektedir.

llerleyen yillarda ebeveynlerin tibbi bakima katimalannin evdeki bakimlarinda yer
almalannin onlara itici bir gig, kuvvet kaynad oldugu ifade edilmektedir(80).

TM tanisi almig cocuklann aileleri ilk yillarda hentiz hasta bir gocuga sahip oltanin
sokunu aflatmaya caligmaktadiriar. Hastallk hakkinda bilgilerin artmasi ve tedavi
olanaklarnnin saglanip, dlizenli tedavinin strdirilmesi zaman almaktadir. Bu
zaman icinde g¢ocugun gelisimi izleyen ebeveynler tedavinin ne kadar yararli
olacag: konusunda kararsizdirlar. Tedavinin dizenli strmesi, ¢ocugun fiziksel,
daha kararli davranmalarina yardimei olmaktadir.

Dort yil ve zerinde umutsuziuk ve depresyon puaniannin ilk yillara goére digik
olmasini etkileyebilecek bir degiskenin de tedavinin diizenli saglanmasinin oldugu
dnceki verilerde belirtilmigtir(Tablo 37).

TWiu ¢ocugu olan ailelerin hastalik ile bagedebilmelerinde, bu hastaliga iligkin
deneyimierinin olup olmamasininda bir etken olacadi disGniimasgtir. TM'un
otozomal ressesif gegis gOstermesi bu dasincede ydnlendirici olmustur.
Arastirmaya katilan TM'lu gocudu olan her onli¢ aileden birinde akrabalar arasinda
TM hastahiginin bulundugu ve bu akrabalar arasinda TM nedeniyle kayip deneyimi
yasayanlann (%32) olduu saptanmigtir(Tablo 11).

TM'lu gocudu olan aileler arasinda akrabalaninda da TM hastalifinin olmasi ve
kayip yagsamalaninin annelerin umutsuziuk ve depresyon puanlanna etkisi
incelendiginde, akrabalannda TM varigi ofan annelerin umutsuziuk puanianndan
yUksek bulunmugtur (Tablo 39). Bu sonuglarda umutsuziuk puanlannin yiksekligi
istatistiksel olarak anlamh bulunurken (p<0.05), depresyon puaniannda istatistiksel
anlamiik saptanmanmugtir (p>0.05).
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Hastalidin getirdigi glglikleri ve olumsuziukian yakinlannda goéren ebeveynler
izleyici konumda iken, aynt hastalkia kendi gocuklan kargilagtiinda bu kez aciy,
caresizligi hisseden, zorluklaria savagmak igin arayisa giren kigi olmaktadiriar. Tipki
hastalifin ilkk yiltanndaki “hastalikia birlikte yagamayt 6grenme” siirecinde oldugtu
gibi bu durumda da aile ik yiflarda umutsuziuk yagiyorsa da, ilereyen yillarda
medikal ve sosyal destek alabiliyorsa umutsuziugun getirecegi depresyon
tablosundan korunabilmektedir. TM'lu gocugu olan ailelerin medikal destek almak
amaciyla hastaigin prognozu dogrultusunda kendilerine verilen randevu
periyotlanna uyma dagihmi dnceki verilerde yer almigtir(Tablo 16). TM'lu ailelerin
aileye gelme peryotlannin umutsuziuk ve depresyon puanian Gzerindeki etkisi
incelenmigtir. TMlu ailelerin ¢ocuklanm (¢ hafta ve altinda sikiikla hastaneye
getirmelerinin, dért hafta ve {zerinde siklikla hastaneye getirenlere gbre
annelerdeki umutsuziuk ve depresyon puaniannda digme egilimi oldudu saptanmig
ise de, istatistiksel olarak anlamhhg bulunamamistir.(p>0.05, Tablo 43).

TM'lu gocukiann saghk kurumuna daha sik gelmis oimalan, annelere hastah§in
kontrol edilebilirfigine iligkin gliven duygusu verdidi ve bunun, cocuklanna ¢ hafta
ve ailtinda siklikla hastaneye getiren annelerde dligik puan alma egilimine neden
oldugu dagtniimastir. Cocukiannin saglik kurumundan uzun streli uzak kaimalan
halinde anneler daha endiseli olmakta ve bu durum umutsuziuk ile depresyon
puaniarini yikseltmektedir.

Aragtirmada yer alan TM'lu gocugu olan ailelerin gocuklanni hastaneye getirme
periyotlannuin yani sira, saghkh gocugu olan ailelerin hastaneye gelme siklikian da
soruldugunda ailelerin ¢odu “dizensiz” veya ‘bir yakinma® iHe geldiklerini
belirtmiglerdir. Sikhikla alt yagin altinda gocudu olanlann, saglikli gocuk muayenesi
ve ag! igin ayda bir geldikleri saptanmigtir(Tablo 16). Bu ebeveynieﬁn, cocuklarim
hastaneye getirme nedenlerine gére umutsuziuk ve depresyon puanlanna
bakiimistir. Saghkh g¢ocuklarinin iziemi icin klinife gelen anneler ile gocukiarndaki
herhangibir yakinma(dksurik, ates, ishal, kontrol gibi) icin gelen annelerin gerek
umutsuziuk gerekse depresyon puanlannda istatistiksel olarak anlamh bir fark
bulunamamistir {(p>0.05, Tablo 40),

Her iki durumda da annelerdeki umutsuziuk ve depresyon puaniannin disik
bulunmasinin birincil etkeni, gocuklarinda kronik bir hastalik tanisinin olmayigidir.
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Bu annelerin gcocuklanni hastaneye getirmeleri cocugun olagan saghginin izlenmesi
amachdir. Bu izlemi yaptiriyor olabiimesi de ayrica ebeveyniere gliven vermekte, bu
ise umutsuziugu dedil, umutianni beslemektedir. Cesitli yakinmalara getirilen -
cocuklar kronik bir hastalik tanisi almadiklanndan ebeveynleri de kronik hastalk
tanisi almig ebeveynlere gbre heniiz hastalik, hastane ve tedaviden kaynakianan
soruniar ile karsilasmamislardir. Ustelik ¢ocuklanndaki yakinmalarin profesyonel
saghk elemanlannca dinlenmesi, muayenesi ve tedavinin veriimesi ebeveyniere
glven vermekie, onlan rahatlatmaktadir. Bu yakinmalann bir siire sonra korunma
veya tedavi ile gegecegdini bilmeleri, ebeveynlere kontrole gelen ebeveynierde
oldugu gibi umutsuziuk degil, umut asidamaktadir. Bu durum aile dGyelerinin
rollerinde degisikdige, rutinlerinde aksamaya ya da degigmelere, gelecekteki
planianni bozmalarina neden olmamaktadir. Clnki strekliligi s6z konusu degildir.
Yakinmalaria gelen cocuklarda kronik bir hastalk tanisi yoktur. Bu nedenie
ebeveynler kendilerini gocuklannin saghg: konusunda uzun vadeli ekonomik planiar
yapmak durumunda hissetmezler. Sosyal iligkilerin cocuklannin saghgt nedeniyle
aksamamigtir ve psikolojik durumian igin cocuklan bir umut, bir seving kaynagidir.

4.2.Arastirma Kapsamindaki Annelerin Gocuklannin “TM’ju” ya da “Saghikl”
Olma Durumianmn Umutsuziuk Ve Depresyon Puanianna Gére Tartisiimasi

TM ‘lu gocuga sahip ebeveynler , gocuklannin ganlikk bakimi, hastahifin ¢ocuk
(zerindeki etkileri, tedavinin slrekli olusunun getirdigi zoriuklar gibi etkenlerle
umutsuziuda kapiima riskiyle kar§i karsiyadiriar. Hastalik ve tedavinin psikolojik
etkilerinin ise sadece hastayi degil, aileyi ve gevresini de etkiledidi ise ginimiiz
literatarierinde yer almistir{45). Bu aragtrmada da kronik bir hastalik olarak TM
tanisi almig gocuga sahip ebeveynlerin, gocukiannda bdylesi bir tani almayan
ebeveynleré gbre umutsuziuk ve depresyon durumiannin farkhiik gosterecegi
digindlmisgtar,
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4.2.1. Aragtrma Kapsamindaki Annelerin Cocuklannin "TMlu” ya da
“Saghkh” Olmalanna Gbre Umutsuziuk ve Depresyon Durumiannin
Tartigiimasi

Aragtirmada yer alan annelerin gocuklannin kronik bir hastaliginin bulunmasi veya
saglikli olmasi durumlanna gére umutsuziuk ve depresyon dizeylerine bakitmigtir.
TM'lu ¢ocuga sahip annelerin umutsuziuk dizeyleri kontrol grubunda bulunan
saglikhh cocuga sahip annelerin umutsuziuk dizeylerinden yiksek bulunmug ve
istatistiksel olarak anlamh oldugu belifenmistir(p<0.05, Tablo 30). Buradaki sonug,
bir dnceki kontrol grubu annelerinin kendi iginde irdelendigi umutsuziuk ve
depresyon puaniannin digik bulunmast sonucuyla paralellik gdstermektedir. Bu
durum kronik hastalik tanisi almig gocudu olan annenin profesyone! bir destege
gereksinimleri oldugunu agiga ¢ikarmis olup aym zamanda profesyonel hemsirelik
hizmetlerine duyulan gereksinimini de ortaya gtkarmaktadir.

Tuncbilek ve Hatipoghu(1982), ¢alismalannda kronik hastalikii gocuklann
ebeveynlerinin psikolojik olarak sinidi ve sikintl bir insan haline geldiklerini ve
ebeveynlerin  c¢ocukiann  gelece§ine  yonelik planlannin  olmadigini
belirtmiglerdir(87). Ebeveynlerin gelecege yonelik planiannin olmayigi umutsuziuk
duygusunun yasandigini belirten etkenlerden biridir. Bu duygu TM'lu gocugu olan
anneler tarafindan da ifade edilip umutsuziukian saptanmigtir. TM'lu gocugu olan
bir anne bu duygusunu $6yle dile getirmigtir: “Ben yasadi§im sGrece gocugum igin
elimden geleni yapaca§im fakat hepimiz 6limi(yiz, ben dliince ona kim bakacak?
llerisi icin ne yapacagimi bilmiyorum. Bir dideri ise; “...yatim yapahim istedim. Bize
bir sey olursa satarlar masraf yaparlar. Ama hazira daglar dayanmaz nasil yapsak
bilemedik.” ‘

Kronik hastalikh gocuklann anneleri psikolojik agidan rahatsiz olma egilimi
gdsterirler mi? Bu soru igin pek ¢ok aragtlrfnacn depresyon prevalansina dikkat
cekmigtir. Mc Crar, kistik fibrozisli ¢ocuklann annelerinin %79unun kendilerini
“yikilmig “veya “deprese” olarak tanimladikianm ve %42’sinin anti depresyon ilact
kuilanmakta oldugunu rapor etmektedir. Aym ¢aligmada 50 kistik fibrozisli gocugu
olan anneden 40'inin sdrekli veya aralikli olarak strekli depresyon tedavisine
gereksinim gosterdikleri belirtiimektedir(76).
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Walker, spina bifidal cocuklann annelerinden olugan 106 kisilik grubun yansinin
endiseli veya deprese olduklannt belirtmektedir(76)

Yavag, S6hmen ve Séhmen’in (1994) calismalannda, kronik ve dlimcil hastahikl
gocuga sahip ailelerin, normal gocuga sahip ailelere gore anksiyete ve depresyon
dizeylerinin y(ksek oldugu rapor ediimektedir(986).

Metintag ve arkadaslannin(1895) zihinsel engelli gocuk annelerinde depresyon
diizeylerinin saghkli cocuk annelerine gére belirgin derecede yiiksek bulundugunu
belirtmektedirler(58).

Bu aragtimada yer alan TMlu ¢ocuga sahip annelerin depresyon diizeyleride
saglkh cocuga sahip annelerin depresyon dlizeylerinden anlamii derecede yiksek
bulunmustur(p<0.01, Tablo 30).

Bu sonucun kronik hastaliklar ya da oltimclil hastalikiar olarak yapiimig diger
caligmalann sonuglanna benzer oldugu gériimektedir. Her hastahgin kendine 6zgi
nitelikleri ve zoruklannin bulunmasi nedeniyle homojen gruplar ile yapilan
calismalann sonugian daha anlamh olmaktadir. Aydin(1998)'in, TMiu olgular
Uzerindeki calismasinda TM'lu ¢ocugu olan annelerin genel psikolojik belirti
dizeylerini normal olgularin annelerine gdre anlamh derecede yiksek oldugunu
saptamas: aragtma sonucunu destekler dlzeydedir. Aydin yapmis oldugu
galigmasinda ailelerin dnemli diclide psikososyal destege gereksinim duyduklarini
ve annelerin aile Gyeleri arasinda en fazla etkilenenler oldugunu belirtmektedir.
Gorldagh gibi TM'lu cocudu olan anneler yalnizca fiziksel, ekonomik veya yénetim
sorunlan yasamamakta psikolojik denge kaybt ile karst karsiya kalmaktadir.
Umutsuziuk dizeylerinin yiksek olmasi onlann giderek depresyon tablosuna
yaklagtirmaktadir. Nitekim bu bekienti dusinGldiigti gibi istatistiksel olarak sahip
dedgerlendirme ve midahale etmede, potansiyel problemieri tﬁinumuma indirme
konusunda profesyonel hemsirelik roli 8nem kazanmaktadir(8).

Ailenin gocuklarinin kronik hastalik tanisini kabul etmesi uzun sdrebilir. Bu sire
iginde ailenin gereksinimlerinde értxs gobzienir ve 6nceden var olan denge bozulur .
Gok zor gegen tim ilk yillar ardindan aile kronik hastalig: kabul eder ve bu kez
biiylk bir titizlikle kronik hastalikh cocuklannin fiziksel semptomlan gézienmeye
baglariar.

Fiziksel semptomlarda alevienme ve siipheli bir durum oldudunda gocugun fiziksel
gereksinimleri ve ana babalann duygusal gereksinimieri artar. Bir ok anne - baba
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icin bu slre¢ kritiktir ve uyum zoriuguna yol acar. Cocuklannin artan fiziksel
gereksinimierinin yani sira kendilerinin de duygusal gereksinimlerinin artmasi
sorumiulugun gogunu yiklenmis anneyi dengesiziik durumuna gegirir(19). Annenin
duygusal ve fiziksel depolanni tiketmesini dnlemek igin saghk bakim ekibi icinde
ozeliikle hemsirelerin digsal desteginin sa@ilanmasinda yer almalan gerekmektedir.
Ginamuzde aile Gyelerinin timt hemgirelik strecinde yer aimaktadir. Bu siireg
icinde hemgire kronik hasta ¢ocuk ve ebeveynlerinin fiziksel ve duygusal
gereksinimlerini saptamaya yonelik profesyonel bir katki sagiama potansiyeline
sahiptir. Annelerin gocuklannin kronik hastalk siirecinden etkilenme durumilan bazi
psikanalistler tarafindan gdyle yorumlanmaktadir: “Annenin gelisimsel gegmisi kendi
ebeveynleri ile olan iligkisi, kayip, hastalik veya élime iligkin deneyimleri; cocuduna
iligkin umutlanmin dnemini vurgulamaktadir.” Son zamaniarda yapilmis calismalarda
ise yazarlar, “aile yapisi, parasal kaynaklar, sosyal destek ve kocas: ile olan iligkisi
Uzerinde durmaktadiiar. Tam aminda g¢ocudun yasi, hastaliin  siddeti,
goranebilirligi, etiyolojisi ve prognozu gibi hastalik o6zelliklerinin de annenin
uyumunu etkiledigi belirtiimektedir(71,76).

Bu galigmada TM'lu gocudu olan annelerin de yiksek ¢ikan umutsuziuk ve
depresyon puaniannin s6zi edilen her iki géragteki faktrierden etkilenmig oldukian
seklinde yorumlanabilir(Tablo 30).

4.2.2. Aragtirma Kapsamindaki Babalann Cocukiarnmnin “TM’lu” Ya Da
“Saglikh” Olma Durumlannmin Umutsuziuk Ve Depresyon Puanlarina Goére
Tarhsimasi

Kronik gocukiuk ddnemi hastah@in babalar Gzerindeki etkisi konusunda daha az
sey bilinmekle birlikte depresyona daha yatkin oldukian belirtiimektedir. Bu sonuca
6zellikle gocugun bakimina katiimina daha az rol iistiendikieri ve ekonomik baski
alinda kaldiklan gerekcesi gefiriimektedir(35). Bir yandan Barsch, degisik
hastaliklan olan cocuklann babalan arasinda farkiiliklar saptamigtr. Down:
sendromiu gocuklann babalarinin %89'u ginitk ¢ocuk yetistirme gérevierine
katiirken, organik beyin hastast olan gocuklann babalannda bu katihim %38 olarak
saptanmigtir. Tibbi agidan yapabilecedi cok az ey oldudu gercegiyle birlikte, gocuk
bakiminda katiim eksikiigi babanin yardimsiziik sezgisini aleviendirebilir. Gegimi
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sa@lamak icin aktif bir biginde ¢alismaya aligik olan babalar, cocugun hastalig
{izerinde kontrol eksikliklerinden dolayi ¢éziilebilirler. Erkeklerin duygulanm agiga
vurmalan ve incinebilirlikierini gdstermelerini engelleyen toplumsal kligeler babanin
izolasyon hissini arttirabilir(76).

Bu ¢alismada TM'lu ¢ocugu olan babalann umutsuziuk ve depresyon diizeylerine
bakildijinda ise saglikli ¢ocuga sahip olan babalardan daha yiiksek puaniar
aldiklan gortlmGstir,. TM'lu ¢ocudu olan babalarn umutsuziuk ve depresyon
egilimleri istatistiksel olarak énemsiz bulunmustur (p >0.05, Tablo 31).Bu sonucu
simirlt sayida baba ile ¢aligmig olmanin etkileyebilecedi dUstnGimistir. Ayrica
literatlr dmeklerinde oldugu gibi TM'un yasam boyuda olsa tedavi olasihifinin
bulunmasinin babalar icin umut kaynagi oldugu gézienmigtir TM'lu gocugunu
tedaviye getiren bir baba goyle demistin “taze kan buldugumuz middetce
gocugumuz iyi, sokadr ki kanser degil...”

Bir bagka baba ise: “ingallah bu idnenin hapida bulunacak ve o zaman daha rahat
bir tedavi olacak” demigtir.

Gortagmenin saglandii bu babalann sagiik ghvencelerinin olmas! ve tedaviden
yararlanma olanaklarinin umut ve depresyon puaniannda etkileyici oldugu
yorumianmigtir. GorGgllen babalardan 10’& gocuklanm surekli kendilerinin
gefirdigini belirtmiglerdir. 13'G ise anne ile birlikte gelmislerdir. Bu babalarn
tedaviye katiimian, oOzellikle gerekli kanlarin bulunmasi ve alinmasi, resmi
islemierin yaptinimasi gekiinde olmaktadir. Bu iglemlerin uzun stirmesi ve karmagik
olmas! babalan sikintiya sokmakta ve umutsuziuga diisirmektedir. Bunun yanisira
resmi iglemlerin tamamlanmasi, kamin bulunmasi, tedavinin yapimas: ve
laboratuvar sonuglannin alinmas: ile bu kez babalar bakimdaki akfif katilimlanni
farketmekte ve hastaligin prognozunu etkileyen tedavi Gzerindeki kontrol etkilerini
farkederek rahatlamaktadiriar.

Babalann bu konudaki ifadelerinden bazilan goyledir: “Cocugu tek basina buraya
yatinp gidivorum, kan bulmak icin erkenden kuyruga girmek lazim, sira sonra
kangiyor. Kamt vakitli getirebilirsem akgama vakitli dénebiliriz diye dagiinlyorum.
Ama bu beni gok yoruyor, hemde kan dagitanlara kiziyorum, sirayt kangtinyoriar.
Neyse sonunda kani aliyoruz, mihim olan da bu..”



“Kizilay’a gidip gelmek orda beklemek ¢ok kotl. Bu bdyle oimaz. Benim gocugum
kan bekliyor, ben burada imza bekliyorum, bdyle olmaz. Ama mithim olan kam
almak onun igin hergeye katlaniyoruz. Onemii olan gocugum.”

4.3.Aragtirma Kapsamindaki TM'lu Cocuklara Tedavi Silrecinde Sunulan
Hemgirelik Hizmetinin  Annelerin Umutsuziuk ve Depresyon Puanianna
Etkilerinin Tartigiimasi

Aragtirma kapsamindaki TM'lu gocuklann ilk tani aldiklan hastanelere gire dagiimt
tablo 15'te yer almaktadir. TMlu gocuklann goduniugu (45) EU hastanesinde, bir
kismi (18) SSK hastanelerinde, bir kismi da(23) Doktor Behget Uz Cocuk
Hastanesinde itk tanilanni almiglardir.

TM'lu gocuga sahip ailelerin, bu cocuklannin bakim gicliikleri baginda tedavi
problemlerinin geldigi gériiimektedir.

Tedavi problemlerinin neler oldugu sorusu TM hastahidinin tedavi ilkelerinden yola
¢ikilarak yamtlanmaya ¢aligimigtir. T™M hastahgmm' tedavisinde yer alan temel ilkke
kan transflzyonudur. Periyodik olarak transfiize edilen kamn bulunmas: ailelere
gli¢ anlar yagatmaktadir. Ailelerin gogu (47) kanin bulunmasi asamasinda
yasadiklar gigliiklerin baginda kanin zamaninda alinamamasini belirtmiglerdir. Bir
kismt ise (10) TMlu gocugun kan grubunun negatif olmasi nedeniyle giglik
yasadiklarini ve birden fazla TM'lu gocudu olan ailelerin bir kismi da (4) bir niteden
fazla kan gerektigi icin yeterli kan bulamadiklannt belirtmisierdir. Bir grup ailede (4)
sadlik glvencesinin yokiuguna maddi yetersizligin eglik etmesi ile bakan bulmada
glclik yagamaktadidar. Bazi ailelerin (29) sadlik glvencesi olup kan bulmada
giclik cekmediklerini bélirtm@erdir (Tablo 18).

Ailelerin kan bulmada tanimladiklan bu gtgliklerin ¢bzUmlenmesi icin, sadhk
sistemi icinde kamin hasta yakinlanna iletimini kolaylagtiracak yollar bulunmasi
gerekmektedir. Ailelerin goduniudu kam Kizilay Kan Merkezi'nden sajlamaktadir.
Bu kurum icindeki iglemler hiziandiniarak, ailelere daha uygun kogullarda hizmet
sunulmast, aileleri psikolojik olarak rahatlatacad dasiiniimektedir.

Kanin getiriimesinden sonra g¢ocufa takimasi sirasinda ailelerin yasadiklan
gucltklerin baginda ise (33) “hemgirenin daman zor bulmasi “ gelmektedir. Ailelerin
bir kismi (18) cocudun iglemi reddetmesinin en blylk stint oldudunu
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belirtmiglerdir. Bazi ailelere (5) kanin takiimasi gerektigi sirada hemgireye
ulagamadikianm bu durumun onlan sikintiya soktugunu ifade etmislerdir. Aynica bir
grup aile (4) kanin takimas: sirasinda hemsireler ile iletisim problemleri
yasadiklanm belirtmiglerdir. Giglik yasamadigini belirten ailelerin (34) de olmasi
sevindiricidir (Tablo 19).

Ailelerin ilkk sirada belirtmig oldukian gigclik icin TM'lu hastalann kan transfiizyonu
IV girisimierde deneyimli hemsirelerin goreviendiriimesi gerektigi dagtntimektedir.
Ozellikle, stirekli olan bu uygulamanin cocuk yas grubunda yapiliyor olmasi,
hemsirenin hasta ¢ocuk psikolojisini bilmesini de gerektimektedir. Ailelerin
gocuklanm aci gekerken gérmeleri onlan daha gergin ve savunmaya hazir hale
getirmekiedir. Bu aileler transflizyon sirasinda hemsirelerle iletisime
gegemediklerini belirtmislerdir.

Aileler bunu; “bize aciklama yapmiyoriar’, “sorumuza yamit vermedi® ve
“badiracakiar diye korkuyorum® geklinde belirtmiglerdir. Hemgireler sozel ve
davrarugsal ifadelerinde ¢ocuda ve ailesine iletigime acik oldugu mesajint
vermelidirler. Hemgirelerin ¢ocuklara ve ailelerine iletisimde kapali olmasi her
Uglnide sinirlamaktadir, Cocuklann iglemi reddetmeleri olagan kargilanmakia
birlikte yaslarina uygun agiklamalar ve yaklagimiarla iglemi kabullenmeleri
sagdianabilir.

TM'lu gocugun kan transfiizyonu sirasinda verdigi tepkilerin baginda “huzursuziuk”
yer almigtr. Cocugun uzun bir siire akfiviteleri sinirfanmig olarak yataga bagimh
kaimasi, onun huysuziuk, huzursuziuk, aglama gibi tepkiler vermesine neden
olmaktadir. Hemgireler bu gocuklarin gelisim dénemleri dzeliiklerine goére iglem
sirasinda onlara ilgi duyacaklan ugraslar saglamalan cocuklann duygusal
ifadelerini kolaylagtiracaktir.

Gocukiann kan transfuzyonu sirasinda verdikleri psikolojik tepkilerin yam sira
. fiziksel tepkilerde goriiebilmektedir. Bu aragtirmada bu tepkilerin baginda ates ve
alerji gelmigtir (Tablo 20). Ateslenme durumunun &zellikle transfiizyon sirasinda
I6kosit filtresi bulunmayan c¢ocuklarda gorlildiigl saptanmustir. TMlu gocuklann
eritrosit gereksiﬁimleri nedeniyle taze eritrosit transfiize edilmesi gerekmektedir.
Ancak Kizilay'da sa@lanan tam kan Uniteleri iginde lokosit, trombosit ve dider
plateletier bulunmaktadir. Yalnizca gerekli olan eritrositierin transfiize ediimesi igin
diger kan elemanlanmﬁ filtrasyonunu saflayan dzel filtre kullarsmina baslanmigtir.
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Resmi hasta sinifinda olan TM'lu gocuklann bir kismi bu filtreyi kulianabilmektedir.
Filtre kullanilarak eritrosit transfizyonu saglanan TMiu gocuklarda ateslenme
belirtiimemigtir. Ancak resmi hasta olmadikian icin saglik harcamalarni kendileri
yapmak durumunda olan ailelerden bazilan bu filitreyi maddi yetersiziikler
nedeniyle kullanamadiklarindan ateglenmeyle kargilagtikiarini belirtmiglerdir. Aileler
kan transflzyonu éncesinde cross-matching isleminin hatali yapiimasi nedeniyle
alerjik tepkilerie kargilagtikianni belirtmiglerdir. Hemgireler transfizyonun itk on beg
dakikasinda tepkiler icin vital bulgulan izlemeli ve 6zellikle alerjik tepki durumunda
transflizyonu sonlandirmalidiriar. Transflizyon sirasinda geligebilecek tepkiler igin
aile bilgilendiriimeli ve rahatlatiimaya ¢ahlisiimaiidir(77,81,93,94). TM'lu gocugu olan
aileler ¢cocuklannin strekli ve dizenli kan transflizyonu aliyor oimalanndan hognut
degildirler. Bu durumun ornlann sikintiya soktugunu ve tedirgin ettigini ifade
etmislerdir. Tahmin edildigi Gzere bu durum ailelerde stres yaratmaktadir. Bunun
sonucu bu ailelerde dzellikie gocuklann baginda kalan annelerin umutsuziuk ve
depresyon durumlan arastinimigtir. TM’iu ¢ocugu olan annelerin gocukianna kan
takildiktan sonra en az bir belirti (ates, alerji, bulanti yada huzursuziuktan birini)
gostermelerinin umutsuzluk ve depresyon durumunu etkiledigi saptanmigtir. Kan
transflizyonu olan gocuklannda en az bir beliri gbren annelerin umutsuziuk ve
depresyon puanlan yiksek olup, istatistiksel olarak anlamii bulunmusgtur (p<0.05,
Tablo 46).

Fleming ve arkadaglannin (1993) yapmig olduklan calismada intravendz tedavi
goren hasta ¢ocukiann, diger intravendz tedavi gdrmeyen gruba orania daha fazla
depresyon semptomian sergiledikleri belirtiimektedir. Bu aragtima tablo 46 daki
sonucu desteklemektedir.Hemsireler tedavi strecindeki degdigkenlerden etkilenen
ailelerin umutsuzluk ve depresyona iligkin belirtilerini yakalayabilider. Transflizyon
oncesinde, sirasinda ve sonrasindaki bulgular ailelere ve gocuda verilecek destekte
yer alacaktir. Bunun saglanmasi icin hemgirelerin bu konuda bilgili, deneyimli ve
duyarl olmalan gerekmektedir(33,65,93).

Tablo 21'de kan transflizyonunun tamamlanmasi sonrasinda kan setinin kimin
tarafindan glkanld@ aragtinlmigtir. Annelerin cocugunun (40) kan setini sikhikia
kendilerinin gikardi§i saptanmigtir. Ayrica bir grup anne (35), kan setini siklikia
hemgirenin ¢ikardiini belirtmigtir. Kan setinin sadece hemsirenin gikardifini
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belirten annelerin (19) olmasi, hemgirelik hizmetierinin sunulduguna iligkin olumiu
bir geri bildirim oimaktadir (Tablo 21).
Kronik hastaliklarda ailenin hastalidi kabullenmesi ve duygulanni ifade etmesinde
tedaviye katthminin saglanmasinin olumiu etkisi oldugu bilinmektedir. Yukanda yer
alan annelerin kan setini ¢ikarmalannin tedaviye kathmianmin saglanmasi
anlaminda olup olmadidi aragtmimigtr. Bu nedenile kan setini sikikla kendisi
cikaran annelere “neden siz ¢ikanyorsunuz?® sorusu yoneltiimigtir. Annelerin
yanitlaninin dag@iiminda 13 anne “gocugu istedidi” igin, 12 anne “hemsgire
bulamadids” icin, 9 anne "kendisinin bu isi yapabildigi” icin, 6 annede *hemsire ¢ok
mesggul oldugu” icin yanitlarini vermiglerdir (Tablo 22).
Bu dagilimdaki sonug annelerin katihmiannin hemsireler tarafindan planianmadigim
ortaya koymaktadir. Anneler ifadelerinde sikiikla (18) “hemsireye ulagamamak *
gerekgelerini belirtmiglerdir. Ozellikle 16:00°dan sonraki saatlerde hastanelerde
nobet sistemi ile galigiimasi, sinirh sayida hemsirenin hizmet vermesine neden
olmaktadir. Servislerdeki cok sayida hastaya karsin az sayida hemsirenin galigiyor
olmasi annelerin bu ifadelerine neden olabilecegini dugiindirmastir. Bunun yani
sira hemgirelik hizmetlerinin hasta merkezli sunulup sunulmadigida gz dninde
bulunduruimasi gereken nedenlerden biridir. Hasta merkezli yakiagimin yan sira
kronik hastalikli ¢ocugu olan ailelerde hemsirslik bakiminin sunumu giinimGzde
“aile merkezli bakim® geklini almigtir. Kronik hasta gocuklann aileleri Gzerinde
yapilan arastirmalar bakim planlamésmda aile merkezli uygulamalarin bakimi
iyilestirdigini g6stermektedir. Aile merkezli bakimin ana 6gelerinden biri “bakimin
her diizeyde ebeveyn / profesyonetl igbirligi ile saglanmasidir. Ebeveynler ile gergek
igbirliginin saglanabilmesi icin hemsirelik stajerierinin belifenmesi ve uygulanmasi
gerekmektiedir. Bu statejiler arasinda;
1. lletigim ; cocuklann bakimi konusunda ebeveyniere tam ve dogru bilgi aktarnimi
2. Diyalog; bilgi aligverigi, tepki ve fikirlerin paylagimi
3. Akiif dinleme; endigeleri duymak ve anlamak igin dikkatli dinleme ve
yorumlarnin dogrulugunu onaylamak
4. Degisikliklerin farkinda olmak ve kabul etmek; girigimi kuittrel agidan inceleyip
degisik deger sistemierini kabul edebilmek
bulunmaktadir(1).



Goriidiga gibi Tablo 19 ve 22'deki dagihmin hemsirelik hizmetinin aile merkezii
sunuimadigini belirtmektedir. Ancak yine bu dagiimiarda Tablo 22'de yer alan,
“gocugum istedidi icin” ve “kendim yapabiliyorum™ maddeleri annelerin aile merkezii
bakim icin beklentili veya hazir olduklan seklinde yorumianabilir.

Tablo 29°da TM'lu gocuk ailelerinin kan transfliizyonu siirecinde hemsirelerden
beklentileri de bu yorumu desteklemektedir. Aileler bu sireg icinde “dizenli hizmet
sunumu” bekientisi ile ¢oguniugu olusturmaktadiriar. Bu bashgin iginde aileler,
tedavinin zamaninda baglatiimasi(19), iyi bir sunum(2) ve tedavinin bagtan sona
izlenmesi(13) beklentilerini agiklamuglardir. Ailelerin bir kismi(26) ise bu siiregte
kendileri ile “lletisime gecilmesi® ve “iigileniimesi® beklentilerini belitmektedirier.
Aileler icerisinde 10'unun memnun olduklann: belirtmeleri ise hemgirelik
hizmetierinin daha iyi olabileceginin géstergesi kabuledilebilir.

T™ tedavisinin bir dijer ilkeside desferal uygulamasidir. Sdrekli kan
transflizyonunun gerekli kildigi desferal tedavisi viicutta demirin birikimini
engellemeyi hedeflemekiedir. Subkutan olarak pompa ile haftanin bes glnd
yapimasi yada pompanin olmamasi halinde intramiskiiler yapiimasi gerekmektedir.
Cocugun haftanin beg giini (dzellikle aksam uyku saatleri sirasinda) bu tedaviyi
aliyor olmasi yalnizca gocugu degil aileyide strese sokmaktadir. Bu nedenle evde
desferal uygulamasi sirasinda ailelerin kargilagtiklan gugltkler karstlastnimigtir.
Aileler sikikla gocuktan kaynaklanan glclikleri tarimlamiglardir. Cocuktan
kaynaklanan glgclikler arasinda; gocudun aglamasi, reddetmesi, ertelemek
istemesi yer almaktadir. Daha sonra tedaviden kaynaklanan glicltkleri
belitmiglerdir. Bu madde iginde sikikla pompanin olmayigi bu nedenfe
intramtskuler uygulamanin sikintis;, yaptrma gglidi ve pompasi olanlann
pompanin bozuk olmasi yada pilinin bulunamamast olarak ifade ediimigtir.

Desferal tedavisinin gekii ve gcocugun tedaviye tepkisi ebeveynleri psikolojik olarak
etkitemektedir (Tablo 23). Anneler ve babalar gocukiann aglamasindan ¢ok
etkilendiklerini  belitmiglerdir. Bu nedenle annelerin ¢ocuklannin  desferal
kullamimianna gére umutsuziuk ve depresyon puanianna bakﬂm:gtnr.

Desferal tedavisi uygulanan TM ‘lu gocukiarin annelerinin umutsuziuk ve depresyon
puaniannin desferal tedavisi almayan cocukiann annelerinin umutsuziuk ve
depresyon puanianndan daha dugik olup, bu sonug istatistiksel olarak QMamll
bulunamamistir (p>0.05, Tablo 47). Desferal kullanan gocuklarin annelerinde
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umutsuziuk ve depresyon puaniannin aymt olmasi beklenilenden dasiik
bulunmasinin bu tedavinin anneleri gocuklannin iyilegmesine yonelik umutiandirdig
kanisina vanimigtir. Ayrica bu sonucun annelerin tedavinin gerekliliginin farkinda
oldugunu da belirttigi séylenebilir. Anneler tedavinin uygulanig seklinden rahatsiziik
duyduklann: ifade etmiglersede bu tedavi sayesinde cocuklannin yagamlanni
sitrdurebildiklerini belirtmiglerdir. Bu durum aile merkezli hemgirelik yaklagimina yer
verilecek bir bagka noktadir. Oncelikle tedavinin dizenli uygulanmasini sadfayan
pompanin tim TMlu ailelerce saglanmasi gerekmektedir. Pompanin bakimi ve
bozuimasi halinde basvurulacak birinin haberdar edilmesi ailelerine ve gocuga
blylik bir katk: olacaktir. llacin uygulanmasi anne ve babalara ve yasi uygunsa
gocuda anlatimalidir. Bu gruptaki anne - babalardan “ben dayanamiyorum®, “aci
¢ekiyorum® seklinde ifadeler belirtmiglerdir. Ebeveynlerin bu duygusal yaklagimian
hemsirelerin planli, agiklayici yakiagimian ile “kagig” olmaktan “kabul’e
dénustirdlebilir(6,10,46,54,75).

Aragtimaya katilan TM'lu gocugu olan ailelerin hemsireye gereksinim duyduklian
her agamaya ragmen bunu hangi boyutia ifade ettikleri saptanmaya caligimistir. Bu
amagla aragtirmaya katilan bitGn ailelere, klinik hemsirelerinden beklentilerinin
neler oldugu sorulmustur. Ailelerin beklentilerinin baginda “kendileri ile ilgilenilmesi”
ver almigtir. Ardindan *“dizenli bir hizmet’, “bilgi® ve “aymt hemsirenin
goreviendiriimesi” beklentileri belirtiimistir. Sunulan hemsirelik hizmetinden memnun
oldukianni belirten ailelerde vardir. Bu bekientiler aragtirmanin yapimis oldugu
hastaneler gdre ik iki beklentide benzerlik gdsterirken “memnuniyet” ve “gocugun
baginda kalmak” ifadeleri farkiihk géstermektedir (Tablo 28).

Onceki yillarda yapimus calismalarda hastalann hemsgirelik hizmetlerinden
beklentilerinin baginda “ilgi gosteriimesi” nin geidigi belitiimektedir. Bu ¢aligmadaki
sonucunda literatlir bilgisine benzer olmast jlerleyen yillar iginde hemsirelik
hizmetlerindeki sunumda ¢ok hizh bir degigimin oimadi§im gdstermektedir. Halen
ayni beklentilerin sunuimast Gzerinde dGgGniimelidir. Ancak TMlu gocudu olan
ailelerin goguniukla “iigi” beklentilerini sunmalarinin bir bagka yéni daha vardir. Bu
aileler bir kez daha kendilerinin ve gocuklarinin saghk elemanlannca —dzellikle
uzun stire birlikte oldukian hemgirelerce— variiklannin farkedilmesi ve “kabul gérme”
istemleri mesajint da vermiglerdir. Cocukiannin TM'lu olmasinin aileleri umutsuziuk
ve depresyona sGrikllyor olmasinin yani sira kenditerinin ve ¢ocuklarinin kabulGne



iligkin hemsirelerden yeterli geri bildinm alamiyor olmalan, ailelerin destek
gereksinimierini arttirdigini belirtmektedir.

4.4. Aragtirma Kapsamindaki Ailelerin Cocuklannin Bakim Durumiannin
Annelerin Umutsuziuk ve Depresyon Puanianna Gore Tartisiimasi

Ebeveynlerin gocuklannin glivenli bakim olanakianndan yararlaniyor olmalan (kres,
anaokulu, aileden bir), onlann yalmz fiziksel degil duygusal yikierinide
hafifletmektedir. Bu g¢aligmada, cocuklann hangi kogullarda bakiidigt
aragtinidifinda, kres ve anackuluna giden cocuklarn sanididi kadar yogun
olmadig gérﬁimﬁstﬁr. Annelerin cogunun ev hanimt olmasi nedeniyle cocuklara da
kendilerinin baktiklar beliflendi. Bir bagka deyigle cocuklann %81'i aile iginde anne-
baba yada biyuk kardeglerce bakiimaktadir (Tablo 12). Bu dagilim TM'lu ve sadhki
cocuklar icin benzerdir. Anneanne ve babaanne tarafindan bakian gocuk sayist
TM'lu grupta 7 iken, saghkh grupta 4'tir. TM'lu cocuklar icinde anackuluna giden
gocuklar yoktur. Saghkl: grupta 3 gocugun gittigi belirlenmig, 2 gocugunda bakici
tarafindan bakildigi saptanmigtir.

Bu dagiiim dogrultusunda annelerin ¢ocuklarina bakan kigilere gére umutsuziuk ve
depresyon puanian incelenmistir. TM'lu gocugdu ofan anneler iginde bu gocuklarin
bizzat kendilerinin bakiyor olmalarinin onlarn umutsuziuk ve depresyon puaniarini
yikselttifi saptanmugtir. Ancak bu istatistiksel olarak anlamii bulunamamigtir
(p>0.05,Tablo 48).

TMiu gocukiann anne diginda birisi tarafinda bakim gériyor olmas sayisal olarak
az olmakla birlikte bu annelerin umutsuziuk ve depresyon puanlan dasik
bulunmustur.

Saghklt cocuda sahip kontrol grubu annelerde ise gocuga kendisi bakan annelerin
umutsuziuk ve depresyon puanian gocuduna bagkasi tarafindan bakim verilen
annelerden daha digik bulunmus, fakat sonug istatistiksel olarak anlamh
bulunamamigtir (p>0.05, Tablo 48).

Ozeliikle ¢aligan anneler icin cocukiarin bakim:t ebeveynler (izerinde psikososyal ve
ekonomik sorunlar getimektedir. Bu calisgmada annelerin her iki gruptada ev
hanimi  olmalan gocudun bakimi sorununu ortadan kaldimaktadir. Cocugun
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fiziksel, duygusal tim gereksinimieri idealde oldugu gibi annesi tarafindan
karsilanmaktadir. Saghkh ¢ocuk anneleri gocuklanmin bakim iginin kendilerinin,
sorumiulugu oldugunu ifade etmekle birikte, c¢ocugun ilerleyen vyasiyla
yorulduklarni ve sikildikianni sdylemiglerdir. Bu ifade annelerin sosyal etkinliklerinin
sinir olmasi nedeniyle, ¢ocugun blylme ve gelismesine paralel olarak kendi
psikososyal gelismelerini slrdUrememeleri olarak yorumlanmigtir. Ancak
¢ocukianna kendilerinin bakiyor olmasindan kaynaklanan “cocugum glvende ve
ben onunlayim duygusu® nun umutsuziuk ve depresyon puanina yansidigi
diustniimastir. Clnkd cocuguna bagkas: tarafindan bakim verilen annelerin
umutsuziuk ve depresyon puanian biraz daha yiksek bulunmusgtur (Tablo 48).
TM'lu cocudu olan anneler ise cocuklanna kendilerinin bakiyor oimalanmn bir gsans
oldugunu belirtmiglerdir. Bir annenin ifadesi gdyle olmustur; |
“Stkar tannya sagim ve gocuguma bakiyorum, ellere kalsa bu ¢cocuga bakilmaz. Bir
giin bakar, iki giin bakar, t¢lncl giin vazgecer. Cile cekmek analara mahsustur.”
Bir dijer anne ise kendi yasamin gocugu ile Ozdeglegtimis ve bunu sdyle
sunmugtur. “Allah bana 6mdr versin, ben ogluma bakayim. Ben yagadigim siirece
onu da yagatinm. Omurierimiz bir olsun”

Gortlduga gibi TM'lu gocudu olan anneler yasamianm TMiu gocuklan Gzerine
planlamiglardir. Ailenin odak noktas: TMiu ¢ocuktur. Bu durum annelerin duygusal
yuklerini daha ¢ok arthrdidint ve babalardan daha g¢ok etkilendiklerini 6rtaya
koymugtur. Ailelere ¢ocuklann bakiminda kargifagilan gtglikler soruldugunda
belirtmig olduklan gugcliklerin siralamalan  degigiklik gostermigtir (Tablo 13'te
gonildtga gibi). TMlu gocugu olan aileler bakim glgliiklerinin baginda “tedavi
problemieri’ni belirtmiglerdir. Yasam boyu tedavi gorecek bu gocukiann ebeveynleri
i¢in bu gl¢ligan tanimlanmasi olagan gortilmektedir. Fakat olmasi gereken, tedavi
kogullannin ebeveynleri daha. az yipratacak gekilde dizenlenmesi ve tedavi
sirasinda ebeveynlerin destekienmesidir. Bu aileler ikinci sirada “kardes ve arkadag
problemleri’ni sunmuslardir. Onceki bulgufarda da belirtildigi gibi aile planianm
TM'lu cocuga gore yapmaktadir. Bu ailedeki diger saghkit kardegler ise kendilerini
ikinci planda hissetmektedirler. Yapilan plan ve programiarda onlann tercihleri
dikkate alinmamakta ya da alinamamaktadir. Ozellikle anneler bu ‘durumun
farkinda olduklanmi ve Gzintl duydukianni ama bagka carelerinin olmadigin
belirtmiglerdir. TM'lu gocugun &ncelikli olmasi, TM'lu ve saghkh kardegler arasinda



duygusal sorunlar yaratabilmektedir(Tablo 14). Annelerin bu konudaki ifadelerinden
bazilan gdyle olmustur:

“Kigik oglum agabeyini hastaneye getirecegim gin kegke ben hasta olsaydim
dedidinde yiiregim pargalandi. Ama bu gocugu tedaviye gétiirmek zorundayim.”
“Oglumu hastaneye goétiirecedim giin kizimi komsuya birakiyorum. Bir gin kizim
bana anne ben eve geimesem hep komsu teyzemde kalsam dediginde gagirdim.”
Okul ¢afi TMIu c¢ocuklarda ise arkadaghk iligkilerinde sorunlar oldugu
belirtilmigtir. Tedavi nedeniyle okul devamsiziiklannin sik olmast ve arkadaglannca
“sen hastasin” diye tarumlanmasinin gocuklan rahatsiz ettidi belirtilmigtir. Ozellikle
erkek cocuklann, efor gerektiren spor ugraslanndan kagindiklan ama isteklerinin
iclerinde kaldigh ifade edilmigtir. Kiz gocuklannin ise ev icinde aktif olduklan ancak
ebeveynin goézioninde oldukiar igin onlan endigelendirmedikieri belirtilmigtir.
Ogiinci sirada TM'lu gocuklann beslenme problemieri yer almigtr. Anneler
¢ocuklarin  yemek segtiklerini, istah problemi oldugunu sdylemiglerdir.
Kendilerininde gocudgun hasta olmasi nedeniyle titiz davrandikianni ve gocukla
inatlagarak birseyler yedirmeye calistikiarini belirtmiglerdir.

Maddi problemler dérdlincii sirada yer alirken anneler kendi duygusal problemieri
icinde; eslerine kizginlik, akraba ve arkadaslanna kizginlik, hiizin, Gzintl ve diger
cocuklaria ilgitenmedikleri i¢in vicdani rahatsiziik dmeklerini sunmuglardir. Ayrica bir
grup TM'lu gocukta “uyku problemi” ifadeside altinci sirada yer almigtir.

Bakim giglikieri arasinda maddi poblemier ile tedavi problemleri icin ailelerin sadlik
hizmetleri sunumunda yetkili kurumlarca daha dizenli ve yeterli bir gekilde
desteklenmeleri diigindimelidir. Diger glglokler arasinda dzeliikle kardeg-arkadag,
beslenme, annenin duygusal problemleri ve gocugun uyku problemide annenin
caresizce ¢Oz(mleyici olmayan omekler sunduklan gorGimastir. Bu Smekler
dogrultusunda TMu gocudu olan annelerin bilgilendiriime, ybniendiriime ve
desteklenme gereksinimieri oldufunu gostermektedir. Bu noktada hemsirefik
roliinin bir kez daha gerekiiligini ortaya ¢ikarmaktadir. Aragtirmacilar Kkronik
hastahkli gocukliann kardeglerini psikososyal problemlerinin geligmesi agisindan risk
altinda olduklamm belitmektedirler. Tew, spina bifida’i cocuklann kardegleri
arasinda uyum sorunlannin kontrol grubundakilerden dort kat fazla oldugunu dne
sirmektedir. Vance ise nefrotik sendromiu gocuklarn kardeglerin kontrol grubunda



89

daha anormal davraniglara sahip olmadi§im fakat daha basansiz olduklarm ve
yeterince arkadaga sahip olmadiklanm belirtmektedir(36,76).

Bu alanda c¢aligan hemsirelerin yainizca TM'lu ¢ocukian degil aile bireyleri olarak
risk altinda kalan kardegleride hemgirelik slresince zaman ayimalan
gerekmektedir. Hemgireler, ebeveynlerin ¢cocuklara yaklagimian konusunda ve veri
toplarken diger yandan da ebeveynlerin bilgilendirmelerine zaman ayirmalidir. Aile
bireyleri ile kronik hastaliktan nasil etkilendiklerine ydnelik bilgiler toplamalidir. Aile
tyelerinin birbirlerini ne gekilde etkiledikleri agiga cikanimahdir. Aynica saghikh
kardesin davraniglarini ve sosyal geligsimini tamamiama stirecini etkileyebilecek aile
cevresi ile ilgili etkenleri belirleyebilifer. Saghkh ve TM'lu gocuklann uygun olan
sosyal aktiviteler, akranlarnyla iligkilerine ve okul performansina ydnelik yoniendirme
yapilabilir .

Ayni glgllkler “tedavi problemleri® diginda babalan tarafinda farkh saptanmigtir.
Babalar 3. Sirada tedavinin babalarin izin alma problemleri bulunmaktadir. Is
yerinden periyodik olarak izin aima gucliglinit beliten babalardan resmi olarak
¢ahiganiar daha rahat olduklarini belintmigler, ancak sigortal isgi olarak galigan
babalar izin almanin sorun oldugunu ifade etmigterdir. Maddi glglikler ise bunlann
ardindan belirtilmigtir. Annelerce 6nemsenen kardes-arkadas problemieri
babalardan biri tarafindan belirtiimigtir (Tablo 13). Ailede gelir kaynadinin baba
olmasi babalarin daha ¢ok ekonomik kaygilar yasamasina firsat vermektedir.
GorlildGga gibi babalann bu konudaki guclik ifadeleride literatiriin bilgilerine
uymaktadir.

T™ ‘lu gocugu olan ailelerce, saghkli gocuklanin bakiminda karsilastiklan giiciikier
soruldugunda tablo 14'teki siralama belilenmigtir.

Annelerin gogu (%26) kardes iligkilerini deﬁgelemede gliglik cektikierini, babalarnn
godu (%50) ise guglikk yasadiklanni belirtmiglerdir. Guglik cektiklerini belirten
anneler (%25) de olmustur.

Kendi duygusal problemlerini gl¢lik olarak belirten anneler (%15.4) ve babalar
{%28.5)in arasindakl duygusat gerilimin farkinda oldukianni dilgindGrmgtir {Tablo
14).

Saghkli gocugu olan kontrol grubu anne - babalann belirtmis oldukian bakim
guglikleri baginda “maddi problemler” gelmektedir. Bu- gruptaki babalann gogu



(%63.6) guclok tanimlamaz iken annelerden bir kismi (%19.2) esler arasindaki
duygusal problemieri belirtmiglerdir (Tablo 14).

Bu ailelerin TM'lu ¢ocuklann bakiminda glglikler yagayip yasamadiklanna gore
umutsuziuk ve depresyon durumlanna bakimigtir. TM'lu cgocukiann bakiminda
glgliik yagayan annelerin umutsuziuk puanian ylksek olup, istatistiksel olarak
anlamh bulunmustur (p<0.05 Tablo 41). Ayni grup annelerin depresyon puanianda
bakim gagligl yagsamayan annelere gbére belirgin bir ylkselti géstermis ve
istatistiksel olarak antamh bulunmugtur. Annelerin bakim guglikieri baginda “tedavi
problemleri” “gocuklanmin kardeg-arkadag problemieri” belirtmis olmasi umutsuzluk
ve depresyon puanianinin yikselmesinde etkili oldugunu disGndGrmastar (Tablo
13).

Gugcloklerle kargilagan annelerin caresizlik duygulan icinde kaimalan onlan hizia
umutsuziuga sOrtklemektedir. Annelerin umutsuziu§a slrGklenisini 6niemek
hemsirenin annelerin belirtmis olduklan gug¢lik nedenlerinde ¢dzGmleyici rol
Ustiemesi gerekmektedir. Bu roli tedavi stireci icinde klinikte veya ev ziyaretieri ile
gerceklestirmeleri olasidir. Hemsirelerin bu aileleri yalnizca klinikte degil halk saghg
caligmalannda da izlemeleri gerekmektedir. Annelerin belirtmig olduklarn emosyonel
gucidklerin cbzUmienememesi halinde her gegen giin depresyona yakiagiimaktadir.
TMlu gocugu olan annelerin saghkh ¢ocuklann bakiminda giiclik yasama
durumiannin, umutsuziuk ve depresyon puanianm arttirdi§i saptanmis, ancak
istatistiksel olarak anlamh bulunamamigtir (p>0.05, Tablo 42).

Bu gruptaki annelerin guglik nedenleri baginda “ kardeg iligkilerini dengeleme
problemleri” belirtmis oimalan anlamhidir. Bu problemier kargisinda ¢bzimler arayan
ancak bulamayan anneler, aile bireyleri arasindaki roller dengesinin bozulmasiyla
kendilerini bir bagka garesizlik noktasinda bulurfar. Bu durum annelerin umutsuziuk
ve depresyon puanlarnnda artiga neden o!abiieceﬁini disGndGrmastis. -

Saglikh ¢ocuda sahip kontrol grubu annelerde bakim guglikieri baginda maddi
problemler belirtiimis (%32) ve bir kisim bakim giiglikleri baginda annede (%24.3)
ghcldk yasamadikianm belirtmiglerdir. Bu grupta yer alan babalann g¢ogunlugu

(%863.6) glciik olmadi@ini belirtirken, bir kisim babada (%27.2) maddi problemieri
belirtmigtir (Tablo 14).
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Bugtine dek yapiimis pek ¢ok cahgmada kronik hastalikli cocugu olan ailelerin
cocukiannin bakiminda ekonomik, duygusal ve sosyal boyutlu agdir bir sorumiuluk
altina girdikleri belirtiimektedir. Bu ¢aligmanin bu bélimiinde kronik bir hastalik olan
TM'lu cocuga sahip ailelerin, bu hastalik nedeniyle geligebilecek sosyal etkilenimieri
aragtinimigtir.

Evde kronik hastaiikhi bir ¢ocudun olmast aileyi hem olumiu hem de olumsuz ydnde
etkilemektedir. Aileler gocuk ylziinden bir ¢ok geyden vazgegmek zorunda
kalmaktadir. Arkadaslanni ve akrabalanm daha az gérmeye baglariar. Diganya
¢tkma planian bazen son dakikada degigiklide udrayabilir. Cocuklanini birakacak
gavenilir birini bulmak aileyi sikintiya sokmaktadir (32). TM'lu ¢ocugu olan
ailelerinde benzer sikintilan yagayabilecegi dGstnilmekiedir. Bu nedenle ailetere
hastabik tanisi konulduktan sonra yagadiklarn aile igi degigiklikler incelenmigtir.
Aileler cocuklannin kronik hastalik tanist sonrasinda sikhikia (20) saghkh
olabilecegini disindtkleri bagka bir cocugu diinyaya getirmiglerdir. Bir grup anne
ise (18) psikosomatik hastalik tamisi aldiklanni belitmislerdir (Tablo 24). Bu
hastaliklar arasinda esansiyel hipertansiyon, diser, migren tanian oldugu
saptanmustir.

Gocukiann TM fanisi sonrasinda meslek degistirme durumu &zellikie babalarda
saptanmigtir. Hastah@in mali yiki nedeniyle babalar sigortahi bir igte galigmay:
tercih ettiklerini belirtmiglerdir.

Tablo 24'te yer alan bir dijer madde de hastah@in kabullenilemiyerek egler
arasindaki rol dengesinin bozulmasina firsat vermesi, eglerin ayrimasidir. TM'lu
gocuklan nedeniyle boganmig ailelerin az sayida (2) saptanmig olmasi aile
dinamiklerinin iglediginin gostergesi olabilir. Fakat ilerleyen yillarda bu dengenin
bozulmast hala sézkonusudur.

TM'lu ¢ocudu olan ailelerin gocuklannin hastahidini en ¢ok kimlerle konustuklan
aragtinimigtir. Aileler goguniukia (48) hastalik konusunu “esleri” ile konustuklarni
belitmiglerdir. Ardindan akrabalaniyla konugma ve son olarak arkadaglar yer
almigtir. Hastalk konusundaki konugmalarda (soru sorma, anlatma, tartigma) aile
saglk ekibinden -hekimi tercih etmigtir (Tablo 27). Allenin hemsire tercihinde
bulunmayigi dikkat cekicidir. Hemgirelerin iletisim konusundaki tavirlannin, bu
veriden de anlagilabilecegi dugiGndimektedir. Destek gereksiniminin en yogdun



92

oldugu klinikteki tedavi silirecinde ailelerin gocuklannin hastali§gi konusunda
hemsireler ile konugamayigi dgtndiriicadar.

Kendilerini saglik ekibine pek te yakin gérmediklerini ifade eden ailelerin TM tanisi
sonrasinda akraba iligkilerinde yasamis olduklan degisiklikler Tablo 25te yer
almaktadir. Bu degigiklikler iginde ailelerin yanst (51) belirgin bir degigiklik
yasamadiklanni belirtmeleri sevindiricidir. Ancak akrabalanndan maddi ve manevi
hi¢ bir destek aimadikiarini belirtenlerde olmustur (14). Akrabalannin kendilerine
manevi destek verdiklerini ifade edenlerinin yani sira (13) maddi destek verenlerde
oimustur. Ancak bu degigiklikler arasinda ¢ocukian hasta oldukian igin
akrabalarnnca kaglimsenip horlanan ve k&tli davranilan aileler de vardir (6). Baz
aileler ise bu kot davranigi gocuklarinin hastahgini akrabalanndan sakladiklarni
(3) belirtmiglerdir (Tablo 25).

Cocugun kronik hastaligi nedeniyle sosyal izolasyona siriiklenme riski tagiyan bu
ailelerin sosyal destek alabilmeleri icin, ailelerle birlikte cevresinin de
bilgilendiritmesi ve ybnlendiriimesi gerekmektedir. Hemsireler, dzellikle aile merkezli
bakim anlayiginda bu noktaya yer vermelidirler(2,15,44,64,70,74).

Ayni grup ailelerin TM tanisi sonrasinda arkadas iliskisindeki degisikliklerin
dagiiminda ise gogu (51) dedisikiik olmadigini belitmiglerdir. Arkadaslanndan
manevi destek alanfann (13) yani sira gérligmelerinin kesildigini (13) ifade eden
aileler oimustur. Bazi aileler (4) ise arkadaglannin gocuklarini TMlu cocudu ile
oynatiimadiint  belirtmiglerdir (Tablo 26). Hastalifin bulagici olabilecegi
dugtndlerek bu davranigin sergilenmesi, bu konudaki yeterli bilginin olmadigini
gdstermektedir.

Bu durum hastalik hakkinda bilgilendirme ve yénlerdirmenin kronik hastalikh ailenin
arkadaglan gevresini de kapsamasi gerektigini ortaya koymaktadir. '

Bu nedenie TM'lu ¢ocugu olan ailelerin Thalassemi Demeklerine Gye olmalarini
tegvik etmenin dnemli bir girigim olacag: dustintimektedir. Bu aileler demek aracili§
ile biraraya gelerek psikosoyal gii¢ olusturma firsatinzt da yakaliyabileceklerdir.
TM'lu gocugu olan ailelerin ifadeleri bdylesi bir organizasyon igin istekli oldukian
yénundedir. Bu ailelerin %35.1'i Thalassemi Demegini duydugunu belirtmiglerdir.
Ancak aragtirmaya katlan ailelerin timd Thalassemi Demeklerinden haberdar
oldudunda %67.1'i dernede Gye olma istegdini belirtmiglerdir.



SONUGLAR VE ONERILER

4.5. Sonuglar

Kronik bir hastalik olarak TMlu gocugu olan ailelerin umutsuziuk ve depresyon
durumiannin saptanmas: amacilyla yapilan bu aragtirmada $u sonuglar elde
edilmigtir;

1.

Arastirmada yer alan annelerin gogunlugunun geng yas grubunda (%26.9) ve
ev hammi (%85.9) olduklan belinenmistir. Babalarin ise, ¢ok geng ve ¢ok yash
grupta yer aimadiklan, goguniugunun ilkokul mezunu (%53.8), ig¢i(%39.1) ya da
serbest galigtiklan(%27.2) saptanmigtir (Tablo 1/a/b/c, 2a/b/c).

Annelerin egitim diizeylerinin, umutsuziuk ve depresyon puanlannda etkili bir
dedisken oldugu saptanmustir(p<0.05, Tablo 32). Annelerin egitim dizeylerinin
yikseltimesi ile umutsuziuk ve depresyona kargi daha direngli olabilecekleri
daglnulmastar.

Aragtimada yer alan ailelerin gelir durumlan tanimlan, “gelir giderden azdir”
ifadesi ile yodunluk kazanmistir(%68.1). Bu ailelerin sosyal sagik
glvencesinden yararlanma orani gok yiksek olmayip, SSK'li aileler ¢coguniuk
olugturmaktadir(%42.7). Aynca saghkli cocudu olan ailelerde sosyal saglik
glivencesi olmayaniann oram 1/5’den fazla bulunmustur. Bu ailelerin blylk
oranda(%49.4) blylk sehirde oturuyor oldukian saptanmigtir (Tablo 3a/b/c).
TMIu ¢ocudu olan ailelerin gelir dizeylerinin diigk olmasinin, onlan
umutsuziuk ve depresyona stiriikleyen dnemli bir degisken oldudu sonucuna
varimigtir (p<0.05, Tablo 35).

Aragtirmada yer alan TM'lu aileler i¢inde akraba evililikleri orant Tirkiye geneline
benzer bulunmustur(%28.7). Bu eviiliklerde en ylksek oran |. Derece kuzen
evlilikleri(%15.9) olarak saptanmigtir (Tablo 4-5).

Aileler buyik oranda iki gacuk sahibidirler(Tablo 7). TM'lu gocugu olan ailelerin
icinde birden fazla TM'lu gocudu olanlar saptanmistir. Aynca bu aileler iginde
TM nedeniyle ¢ocuk kaybini deneyimieyenler vardwr (%11.7, Tablo 9). Bu
dediskenin annelerin, umutsuzluk puanlannda etkili oldu§u belidenmistir
(p<0.05, Tablo 38).
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6. TMiu g¢ocugu olan ailelerin hastaiik tamisinin ik yillannda bulunmalan
umutsuziuk edilimini arthrmig ve depresyon puaninda artiga neden olan bir
degisken oldugu sonucuna vanimigtir(Tablo 10-37).

7. TM tedavisini gerekli periyotiarda dUzenli siirdiremeyen gocuklann annelerinde
umutsuziuk ve depresyon puanlannin yilksek oldugu saptanmistir(p<0.05).
Tedavinin dizenli strdlriimesi degigkeninin annelerin umutsuziuk ve
depresyon puaniannda belirleyici rolli oldugu distnGimastir (Tablo 44).

8. Birden fazla TM'lu gocuga sahip annelerin umufsuz!uk puaniannin ek TM'lu
gocua sahip annlerden daha ylksek oldudu saptanmistir(p<0.05, Tablo 38).
Dogacak gocuklarmin TM riskini tastyor olmasi, bazi ailelerin bu riski en aza
indirmek i¢in. sunulan saglik hizmetlerinden yeterince yararlanamadikian
sonucuna vanimigtir

9. Annelerin TM'lu gocuga sahip olanlannin umutsuziuk ve depresyon igin en
dnemii dedisken oldugu saptanmigtir(p<0.05). Saglikli gcocuda sahip anneler
gocukianni umutlu bir gelecedin bekledigini dustintrken, TM'lu gocuda sahip
annelerin bu konuda umutsuz ve depresyona yatkin olduklan bulunmugtur
(Tablo 30).

10. TM'lu gocugu olan babaiann umuisuziuk ve depresyon puaniannin yikseime
egilimi gosterdifi ancak sinirh sayida baba ile ¢ahsildigi icin sonucun anlamh
olmadi§ saptanmistir (p>0.05, Tablo 31).

11. TMlu gocukiannin bakiminda gtigllikler yaganmas: annelerin umutsuziukiarini
arttirdii belilenmigtir (p<0.05, Tablo 41).

Bu bakim gugliklerinin baginda * tedavi problemieri”nin bulunmasi(%45) ise bu
konuda annelerin destek gereksinimlerini ortaya koymustur (Tablo 13).

12. TMlu gocudu olan ailelerin yagadifi tedavi giglukieri basinda(%50), gerekli
kami bulmada yagadiklan “zaman kaybr” ve “kargaga” belirtiimistir. Bu aileler kan
transflzyonu dncesinde(%35.1) “hemgirenin daman zor buldugunu” ve (%19.1)
“cocugun iglemi reddettigini® ifade etmislerdir (Tablo 18-19).

Kan transflizyonu sirasinda transflizyon reaksiyonlan ile kargilagidid
saptanmig ve bu sonug transfiizyon dncesi islemlerin daha dikkatli yapiimasi
geregini ortaya koymustur(Tablo 20).
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13. Kan transflzyonu sirasinda en az bir reaksiyon belirtisi veren gocukiann
annelerinde umutsuziuk ve depresyon puaniannin yiksek oldugu saptanmigtir
(p<0.05, Tablo 46).

14. Kan transflizyonu sirasindaki hemgirelik iglemlerinden biri olan kan bitiminden
sonra setin c¢ikanimasinin  anneler tarafindan yapildi§i saptanmistir
(%42.6,Tablo 21). Bu anneler “hemsireye ulagamadiklan icin kendilerinin bu
eyleme ydneldiklerini belirtmiglerdir (%30, Tablo 22).

15. Kan transflizyonu siirecinde annelerin hemgirelerden beklentilerinin baginda
“dizenii hizmet sunumu” geimektedir(%36.2). Annelerin “kendileri ile iigileniime”
beklentisi ikinci sirada yer almistir(%26.2, Tablo 29)

18. Klinik hemgirelerinden beklentilerin aragtinimasinda ailelerin %50°si “kendileri ile
iigileniimesini®, %14.4'G “duzenli hizmet sunumunu® ve %10.1'i de “sunulan
hizmetten memnun® olduklarini belirtmiglerdir(Tablo 28).

17. Desferal tedavisi alan TM'lu gocuklann annelerinde umutsuziuk ve depresyon
puanlan disik bulunmustur. TM'lu gocuklannin desferal tedavisini alyor
olmalan degiskeninin, annelere umut verdigini diisindarmiistlr(p>0.05, Tablo
47).

18. TM'lu ¢ocuklara tani konulduktan sonra ailelerin aile iginde yasadiklan
degisikligin “yeni bir gocuk dinyaya gefirme® egiliminde oldugu
saptanmishr(%21.3). Bunun yani sira anne-babalarin psikosomatik hastalik
tarisi aldiklan da(%19.1) belirtiimistir(Tablo 24). |

19. TM'lu gocugu olan ailelerin sosyal iligkilerini dengeleme ¢abasi icinde olduklan
saptanmigtir. Akraba ve arkadag iligkilerinde yagadiklan degisikiikler olumiu

olmakia birlikte baz: ailelerde olumsuz davranig gekilleri de saptanmistir (Tablo
25-286).



4.8. Oneriler

Aragtimada elde edilen verilerin degerlendirilmesi sonucunda, TM'lu ¢ocugu olan
ailelerin umutsuziuk ve depresyon diizeylerinin yiksek olmasinin yani sira
cocuklarnnin bakim ve tedavisini strdirmede glclikier yasadiklan saptanmistir.
TM'lu gocudun ve ailesinin saghginin korunmasi, saghk dizeyinin yiikseitimesi ve
psikososyal boyutta destek sagdlanabilmesi amaci ile asadidaki dneriler
sunulmustur.

1.

TM hastahginin otozomal ressesif gegisli olma ézelligi dikkate alinarak, 6zellikle
akraba eviiliklerinin azaltiimas: ve aile planlamasina yénelik kitle iletigim araclan
yolu ile toplumun konuya iligkin bilinglendirilmesi,

TMln Gltkemiz toplumunda izl bir artig gdsteriyor olmasi nedeniyle toplumdaki
geng bireylerin evienmeden 6nce TM tamsini koyduracak HbA2 testini gerekli
kilan yasal yaptinmiarin getiriimesi ve bunun saghk hizmetleri iginde yer aimasi,
TM'Gn erken ddnemde tami ve tedavisini strdirmek amaciyla tarama
cahigmalannin desteklenmesinin sadlanmasi. Ayni amagcla genetik danmigmantik
hizmetlerinin Ana Cocuk Saghidi hizmetleri icinde yer almasina firsat verilmesi,
Glnimizde saglik sistemi icinde periferde gdrev yapan ve ailelerin kolaylikla
ulagabilecekleri saghk elemani olan ebelerin bu konuya iligkin yakiagimlanni ve
yeterliliklerini araghrarak etkin bir ¢calisma sunmalarinin saglanmast,

TMlu ¢ocugun tedavisini shrdlren ekip igerisinde bulunan hemsirelerin
koruyucu, destekleyici, danigman, yénetici ve editici iglevierini etkin bir sekilde
gergeklegtirebilmelerine firsat verecek hizmet ici egitim programiannin
dizenienmesi,

Thalessemi hastaliginin egitim kurumlannin her asamasinda(jik-orta-yliksek
Ogretim gibi) yer almasi ve hemgirelik egitim programian icerisinde genetik
hastaliklar, cocuk saghdi ve hastalikian, halk sa§h§ gibiders mifredatian
icerisinde ayrnintih olarak (en az dort saat) yer aimasinin saglanmast,

TM'lu hastalann strekli yararlanmak durumunda oldukian kan merkezierinde,
iglerlidin diizenli ve hizh sunumuna yénelik diizenlemeler yapiimasi,

TM'lu gocuklara ve ailelerine, tani ve tedavi siiresi iginde bulunduklan siregten
etkilenimlerini ve soruniann: ifade edebilme firsatinin saglik ekibi tarafindan
taninmast,



9. TMlu cocukiara ve ailelerine psikososyal destegin saglanmasina yonelik,
“‘ebeveyn destek gruplannin® olusturulmasi ve dzellikle annelere “gegici ara
bakim™ hizmetinin sunulmasi ile annelerin desteklenmesi,

10. Ebeveyn destek gruplannin giglendiriimesinde etkin oldugu bilinen Thalessemi
Demeklerinin  desteklenerek, ailelerin bu grup igerisinde igbirligine
yonlendiriimesi,

11. TM tedavisinde yer alan kan transfiizyonu ve desferal uygulamas: sirecinde
hemgire tarafindan, gcocuda ve aileye gerekli bilgi ve becerilerin kazandinimasi
ile tedaviye katitmiannin saglanmasi,

12. Dlizensiz tedavinin umutsuziuk ve depresyonda belirleyici bir degigken
oldugunu dikkate alarak bu ailelere;

-Tedaviyi diizenli kilacak ekonomik destegin saglanmasi
-Desferal'in dizenli kullanimi igin ailelerin “pompa edinmelerine”
yardime ofunmasi,

-Desferal pompasinin kullanimina ydnelik bilgi verilmesi,
-Desferal pornpasinin bakim ve onanmindan sorumiu servis
hizmetinin sunulmasi

-Hastaneye gelig periyotlarini uzatan ailelerin, bélgesel saghk
kaynaklannin kullaniimas: {(ebe, hemsire, hekim ve aile danisma
merkezleri gibi) igin ydnlendiriimesi,

13. Kan transflizyonu sirasinda TM'lu ¢ocugun ve ailesinin gligitkier yagiyor olmasi
nedeniyle bu Gnitelerde denseyimli hemsirelerin ve aym hemgirelerin gdrev
almalanna 6zen gosteriimesi ve transfizyon sirasinda filtre kullanmiimasina
yonelik finansal destek saélahmas:,

14. Kronik bir- hastalik olarak TM'iin aileyi, umutsuziuk ve depresyona gotlren bir
dedisken olmasi nedeniyle hemgirelerin bu aileler icin destek olabilecekleri
diusiinilmektedir. Bu nedenle kronik hastaliklarda ya da TM'lu hastalarda
hizmet sunan hemsirelerin etkinliklerinin ve beklentilerinin aragtinimasi,

15. Hemgirelik hizmetlerinin sunumunda etkin bir bakim ig¢in gocugun ve
ebeveynlerin her yénﬁyle bir bitin olarak ele alinmasini sadlayan “aile merkezli
hemgirelik balam® ¢calismalarinin baglatiimasi,

16. Daha fazia sayida TMlu ¢ocugu olan baba grubu ile galigmalar planianarak,
babalann tepkilerinin aréshnlmast,



17. TM hastaliginin bllylme ve gelismeye etkileri ve ¢ocufun hastahifa uyumda
yagadifi guclikler konusunda ailelerin Dbilgilendiriierek, uygun ebeveyn
davranigian kazandinimasi éneriimektedir.



OzZET
Kronik Bir Hastalik Olarak Thalessemia Major (TM)'lu Gocugu Olan Ailelerin
Umutsuziuk ve Depresyon Durumlaninin incelenmesi
Bu aragtirmada TM'lu ¢ocugu olan aillerin ¢ocukiannin hastaligindan etkilenimlerini
gdsteren umutsuziuk ve depresyon durumiarn incelenmigtir. TM hastaiiginin  aile
yagami (zerindeki etkilerinin tanimlanmasi, TMlu ¢ocufun tedavisine devam
etmeyen ailelerin devam etmeme nedenierinin tammianmas: ve bu ailelerin
profesyonel hemsirelik hizmetlierinden beklentilerinin tarumianmasi amac: ile
niteliksel aragtirma olrak planianmgtir.
Aragtima Haziran 1995-Nisan 1998 tarihleri arasinda, lzmir metropoll icinde Ege
Universitesi Aragtirma Uygulama Hastanesi, Sosyal Sigortalar Kurumu Tepecik
Hastanesi ve Doktor Beh¢et Uz Cocuk Hastaneleri Cocuk Sadhd: ve Hastaliklan
Hematoloji ve Saglikli Cocuk Polikliniklerinde yapimigtir.
Bu hastanelerde TM'lu gocugu olan ailelerden 94'i ile ylzylze gérisiimiigir. Aym
hastanelerin Saghkhi Gocuk Polikliniklerine gelen sadlkli gocuga sahip 84 aile ile
yuzyize goéragilerek kontrol grubu olusturuimusgtur.
Ailelerde hem anne hem de babalara ulagmak hedeflenmistir. Ancak kiniklerde
daha gok annelerin ¢ocuklanyla olduklar gdziemienmis ve gérigmeler anne agirhkh
gerceklegtiriimigtir. Bu goérigmelerde, Beck Umutsuziuk Envanteri (BU), Beck
Depresyon Envanteri ve demografik veriler ile beklentilerine iligkin sorulann yer
aldi§r anket formu kullanimigtir.
Verilerin degerlendiriimesi sonucunda, annelerin editim dizeylerinin disiik oimasi,
gelir durumiannin giderden az olmasi, sosyal saflik glivencelerinin olmayisi
umutsuziuk ve depresyon puanlarmda etkili bir degisken oldugu
saptanmigtir(p<0.05). Aragtirmaya katilan ailelerde akraba evlilikleri oraninin yliksek
bulunmasi(%19.1) dikkat ¢ekici olmugtur.
TM'lu gocudu olan aileler, cocukiarinin tedavilerini diizenli olarak strdtremedikierini
belirtirken(%36.5), bu degiskenin annelerin umutsuziuk ve depresyon puanianm
yukselttigi saptanmigtir(p<0.05).
TMiu gocuklann bakiminda glgliklerin ya.sanmasi annelerin umutsuziukianini
arttirdi§i saptanmigtir(p<0.05). Yasanan bakim gli¢liiklerinin baginda ise “tedavinin
uygulanmasina iligkin problemier” belirtilmigtir (%51). Tedayiden kaynakianan bu
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problemleri aileler sbyle tanimlamiglardir; kan bulmada zaman kaybi ve
kargaga(%50), kan transflizyonu Oncesi hemsirenin damar bulmada zorluk
cekmesi(%35) ve hemsirenin cocudu ikna edememsesi(%19.1). Bu ailelerin
hemgirelerden yeterince destek alamadikian da saptanmigtin(%27.6).

Annelerin TM’lu gocuga sahip olmalarnnin umutsuziuk ve depresyon i¢in en dnemli

degisken oldufu saptanmistir(p<0.05). Sadhkh ¢ocuda sahip anneler gocukianna
umutiu bir gelecegdin bekledigini diglinmekte, TM'lu gocuga sahip annelerin ise bu
konuda umutsuz ve depresyona yatkin oldukian saptanmigtir.

TMlu gocugu olan babalann umutsuziuk ve depresyon puanlannin yiikselme
egilimi gosterdigi ancak simirh sayida baba ile caligiidigi i¢in sonucun anlamib
olmadigi saptanmistir(p>0.05).

Aragtirmadan elde edilen veriler dogrultusunda su Snerilerde bulunulmustur;

TM'lu ¢ocudun tedavisini slrdlren ekip igerisindeki hemsirelerin koruyucu,
destekleyici, darmigman, yonefici ve egitici iglevierini etkin bir sekilde
gergeklegtirebilmelerine firsat verecek hizmet i¢i egitim programiannin
dizenlenmesi.

Hemgirelik hizmetleinin sunumunda etkin bir bakim igin ¢ocugun ve ebeveynlerin
her yoniyle bir butiin olarak ele alinmasini saglayan “aile merkezli hemsirelik
bakimi” caligmalannin baglatiimas:.



SUMMARY

A study on depression and hopelessness in families with children who have
Thalassemia Major (TM) as a chronic iliness.

In this study depression and hopelessness were used as the two parameters
studied to show / document the effect of TM on families.

This qualitative study was designed for the identification of

the effects of TM on the family fife

the reasons of discontinued freatment and

the expectations these families (with TM) from professional nursing services.

The study was carmied out in lzmir Mefropolitan area betwsen June 1995 to June
1996 in Aegean University Research Hospital of Medical Faculty, Tepecik Hospital
of Social Insurance Organization and Dr. Behget Uz Children’s Hospital, Child
Hematology and Healthy Child Qutpatient Clinics.

Face-to-face interviews were conducted with 94 families with TM and 84 families
with healthy children were also interviewed to form a controf group.

The aim was to reach both parents however, it was usually the mother who
accompanied the child in the hospital. Therefore, the interviews were mainly carried
out with mothers. Beck Depression Scale, Beck Hopelessness Scale and
questionnaire containing questions on demographic data and expectations of
parents conceming nursing services, were used in the interviews.

The analysis of the data collected as above showed that mothers with only primary
school education (%63,8), mothers with income less than necessary expenses
{%68,5), and mothers without any caverage of social insurance systems (%12,9),
(exhibited higher scores in the above stated parameters). in other words
inadequate education, insufficient income and lack of social insurance coverage
were three important variables determining Beck Hopelessness Scale (BU) and
Beck Depression Scale (BDI) scores (p< 0,05).

it is also worth mentioning that the rate of consanguineous marriages was found to
be rather high (%19,1) in the study group whereas ({only %8,3 in the control
group). ’
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Some families with TM children stated that they can’t continue their children’s
treatment regularly (%336,5) .t was found that this variable increased the
depression and BU scores in mothers(p<0.05).

Also difficulties experienced in the treatment increased the BU score in
mothers(p<0.05). The principle difficuity was said to be “ problems associated with
the implementation of the treatment® (%50). Namely; loss of time in finding blood
and disorderly weicome in the transfusion centers.

The difficuity experienced by the nurse in locating the vein in question (%35) and
her inability in establishing a satisfying communication with the child and family
(%19.1).

It was found that the majority of the families could not get enough nursing
support(%27.6).

Mother with healthy children are full of hope conceming the future of their children
(p>0.05), whereas mothers with TM children are not so optimistic about their
children’s future(p<0.05).

Fathers with TM children tend to exhibit higher scores of hopelessness and
depression but the limited number of fathers (n=20) reached in this study do not
lend itseif to draw a statistically significant conclusion in this respect(p>0.05).
According to the datum’s obtained from this study investigator proposed these
successions:

Nurses, who take role a group for medical treatment of child with TM, must educate
about to be effective protector, supporter, adviser, as a director and educator.
“Family centered nursing care” which supplies the integration of child and family for
effective care at nursing service, must be start.
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EK-
BECK UMUTSUZLUK OLGEGI

Asagida gelecege ait diigiinceleri ifade eden bazi ciimleler veriligtir. Size
uygun olanlar igin “DOGRU”nun, uygun olmayanlar igin “YANLIS” siitununun
altina (x) isareti koyunuz.

DOGRU YANLIS

1.Gelecege ¢osku ve umutia bakiyorum.

2.Kendimie ilgili geyleri diizeltemedigime gore

cabalamayt biraksam iyi olur.

3.Igler kétiye giderken bile hergeyin hep bdyle kalmayacagini

bilmek beni rahatiatiyor.

4.Gelecek on yil icinde hayatimin nasil olacagini hayal bile edemiyorum.
5.Yapmayi en ¢ok istedidim seyleri gergeklestirmek igin yeterli zamanim var.
6.Benim icin ¢ok dnemli konularda ileride baganh olacadima inaniyorum.

7. Gelecegimi karanhk gérayorum.

8. Dlnya nimetlerinden siradan bir insandan daha ¢ok yararianacagimi umuyorum.
9.lyi firsatiar yakalayamiyorum. Gelecekte yakalayacagima inanmam igin hi¢ bir
neden yok.

10. Gegmis deneyimlerim beni gelecege iyi haziriad.

11. Gelecek benim igin hog seylerden cok tatsizliklaria dolu gérindyor.

12. Gergekten dzledigim seylere kavusabilecedime inaniyorum.

13. Gelecege baktigimda gimdikine oranla daha mutlu olacagimi umuyorum.

14. Isler bir tiiria istedigim gibi gitmiyor.

15. Gelecege bliyik inancim var.

16. Arzu eftigim geyleri elde edemedigime gore birgeyler yapmak aptaliik ofur.

17. Gelecekie gergek doyuma ulagmam imkansiz gibi.

18. Gelecek bana bulanik ve belirsiz gdrintyor.

19. K&t giinlerden ¢ok iyi ginier bekliyorum.

20. Istedigiim birgeyi elde etmek igin ¢aba gbstermenin gergekten yaran yok, nasil
olsa onu elde edemiyecegim.
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EKAI

BECK ENVANTERI

SORU FORMU
Isim : Cinsiyet :
Dogum Tarihi : Egitim Durumu :

YONERGE: Arkada, kigilerin ruh durumlanmi ifade ederken kullandikian bazi
cimleler verilmigtir. Her madde, bir c¢esit ruh durumunu anlatmaktadir. Her
maddede o ruh durumunun derecesini belirleyen 4 secenek vardir. LGtfen bu
secenekleri dikkatle okuyunuz. Son bir hafta igindeki (su an dahil) kendi ruh
durumunuzu géz dniinde bulundurarak, size en uygun olan ifadeyi bulunuz. Daha
sonra, cevap kadidinda, o madde numarasinin karsisinda, size uygun ifadeye
tekabil eden segenedi bulup SADECE CEVAP KAGIDINA ISARETLEYINIZ.

ORNEK:

Soru Formu:

1-(a) Kendimi Gzgin hissetmiyorum.
(b) Kendimi Gzgin hissediyorum.
(c) Her zaman i¢in Gzglinim. Ve kendimi Cevap Formu

bu duygudan kurtaramiyorum.
(d) Oylesine (izgln ve mutsuzum ki
dayanamiyorum. -0 000)

a b ¢ d

Eger bizim igin uygun ifade “a” segenegdi ise yukanda gérlldGga gibi cevap
kagidinda “a” segeneginin altindaki boglugu karalayimz.
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BECK ENVANTERI
1- (a) Kendimi (izgtin hissetmiyorum.
(b) Kendimi Gzgiin hissediyorum.
(¢) Herzaman igin Gzgindm ve kendimi bu duygudan kurtaramiyorun.
() Oylesine Gizgiin ve mutsuzum ki dayanamiyorum.
2- (a) Gelecekten imitsuz degilim.
(b) Gelecek konusunda umutsuzum.
(¢) Gelecekten bekiedigim higbir gey yok.
(d) Benim igin gelecek olmadi§i gibi bu durum dizelmeyecek.
3-(a) Kendimi basarisiz gérmiyorum.
(b) Herkesden daha fazla basarisizhiklarim oldu sayiir.
(c) Geriye doniip baktifimda, pek cok basansiziigim oldugunu gériyorum.
(d) Kendimi bir insan olarak tiimlyle bagansiz gériiyorum.
4. (a) Hergeyden eskisi kadar doyum alabiliyorum (zevk alabiliyorum})
(b) Herseyden eskisi kadar doyum alamiyorum.
(c) Artik hicbirseyden gercek bir doyum alamiyorum.
(d) Beni doyuran higbirgey yok. Hersey ¢ok sikict.
5- (a) Kendimi suclu hissetmiyorum.
(b) Arada bir kendimi suglu hissettigim oluyor.
(c) Kendimi goguniukla suglu hissediyorum.
(d) Kendimi her an i¢in suglu hissediyorum.
6- (a) Cezalandinliyormugum gibi duygular icinde degilim.
(b) Sanki bazi seyler icin cazalandinlabilirmigim gibi duygular igindeyim.
(c) Cezalandinlacakmigim gibi duygular yagiyorum.
(d) Baz: geyler igin cezalandirhyorum.
7- Kendimi hayal kirikhi§ina ugratmadim.
(b) Kendimi hayal kinkligina ugrattim.
(c) Kendimden hi¢ hoglanmiyorum.
(d) Kendimden nefret ediyorum.
8- (a) Kendimi diger insanlardan daha kétil durumda gérmiyorum.
(b) Kendimi zayifiklanm ve hatalanm icin elegtiriyorum.
(c) Kendimi hatalanm icin hep sugluyorum.
(d) Her kit olayda kendimi sugluyorum.
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9- (a) Kendimi didGrmek gibi dGglincelerim yok.
(b) Bazen kendimi éidiirmeyi diigindyorum ama bdyle birgeyi yapamam.
(c) Kendimi Sidirebilmeyi gok isterdim.
(d) Eger bir firsatini bulursam kendimi SidGraram.
10- (a) Herkesden daha fazla agladigimi sanmiyorum.
(b) Eskisine gdre simdilerde daha fazla agliyorum.
{c) Simdilerde her an agliyorum.
{d) Eskiden agiayabilirdim. $imdilerde istesemde a§layamiyorum.
11- (a) Eskisine gdre daha sinirli ve tedirgin saylimam.
(b) Her zamankinden biraz daha fazla tedirginim.
(c) Gogdu zaman sinirli ve tedirginim.
(d) Simdilerde her an i¢in edirgin ve sinirliyim.
12 (a) Diger insanlara kars: ilgimi kaybetmedim.
(b) Eskisine gdre insanlaria daha az ilgiliyim.
(c) Diger insanlara kars: ilgimin cogunu kaybettim.
(d) Diger insanlara karsi hig ilgim kalmadt.
13- (a) Eskisi gibi rahat ve kolay kararlar verebiliyorum.
(b) Eskisine kiyasia, simdilerde karar vermeyi daha ¢ok ertefiyorum.
(c) Eskisine gtre karar vermekte olduk¢a gliclik gekiyorum.
(d) Artik hi¢ karar veremiyorum.
14- (a) Eskisinden daha kétd bir dis gdrtiniigim oldugunu sanmiyorum.
(b) Sanki yaglanmig ve gekicilifimi kaybetmig gibi diig{inGyor ve Gziiliyorum.
(c) Dig gorintgtimde artik degistirilmesi miimkiin olmayan ve beni girkinlestiren
degisikler oldugunu hissdiyorum.
(d) Cok cirkin oldugumu digtntyorum.
15- (&) Eskisi kadar iyi galigabiliyorum.
(b) Bir ige baglayabilmek igin eskisine gére daha fazla ¢aba harciyorum.
{c) Ne i¢ olursa olsun yapabilmek i¢in kendimi gok zorluyorum.
(d) Hig galisamiyorum.
18- (a) Eskisi kadar kolay ve rahat uyuyabiliyorum.
(b) Simdilerde eskisi kadar kolay ve rahat uyuyamiyorum.
(c) Eskisine gbre 1 veya 2 saat erken uyaniyor ve tekrar uyumakta gigltk
cekiyorum.
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(d) Eskisine gbre ¢ok erken uyaniyor ve tekrar uyuyamiyorum.
17- (a) Eskisine gbre daha gabuk yoruldugumu saniyorum.
(b) Eskisinden daha ¢abuk ve kolay yoruluyorum.
(c) Simdilerde neredeyse her seyden kolay ve cabuk yoruluyorum.
(d) Artik higbirgey yapamiyacak kadar yoruluyorum.
18- (a) Istalum eskisinden pek farkh degil.
(b) Istahum eskisi kadar iyi degil.
(c) Simdilerde igtahim epey kota.
(d) Artik hi istatum yok.
19- (a) Son zamanlarda pek fazla kilo kaybettiimi zannetmiyorum.
(b) Son zamanlarda istemedigim halde iki buguk kilodan fazia kilo kaybettim.
(c) Son zamanlarda beg kilodan fazia kaybettim.
(d) Son zamanlarda yedi kilodan fazla kilo kaybettim.
20- (a) Saghgm beni pek endigelendirmiyor.
{b) Son zamanlarda agn, sizi, mide bozuklugdu, kabizlik gibi sikintilanm var.
(c) Agn, siz1 gibi bu sikintilanm beni epey endigelendirdigi igin baska seyleri
distnmek zor geliyor.
(d) Bu tiir sikintilar beni dylesine endigelendiriyorki, artik bagka bir sey
diginemiyorum.
21- (a) Son zamanlarda cinsel yagantimda dikkatimi ceken bir gey yok.
(b) Eskisine gére cinsel konularla daha az ilgileniyorum.
(c) Simdilerde cinsellikle pek ilgili degitim.
(d) Artik cinsellikle higbir ilgim kalmad.
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EK-Hl
EBEVEYN ANKET FORMU (Saghkh Gocuga Sahip Aileler igin)

Ebeveyn Adi Soyadi:
Cocuk Adi Soyadi / Yag :
No:

2. Egitim durumunuz nedir? Anne:...
' . ’ Baba:...
3. Nerede ¢alisiyorsunuz? Anne?...
Baba?...
4. Ailenizin geliri gidere orania ne durumdadir?
1.Gelir gidere gore yliksek.
2.Gelir ve giderler dengeli.
3.Gelir gidere gore azdir.
5. Sosyal glvencenizi hangi kurum saglamaktadir?
1.Emekli Sandi§i 2.8SK 3.Bagkur 4 Yesilkart  5.Diger
6. Ailenizin yagadig yer neresidir?
1.Kdy 2.Kasba 3.Kent 4 Bliylkgehir
7. Esiniz ile akrabalik dereceniz nedir?
SOV FOPRRO 2.Yok
8. Kag gocugunuz var?
1.Br 2l 3.0¢ 4.Dért 5.Beg ve Gzeri
8. Sahip olunan gocuklann yas dagiimi?
. 2.... 3. 4.. 5....
10. Bu polikiini§e ka¢ giinde bir geliyorsunuz? ......
11. Bu poliklinije hangi nedenie geliyorsunuz? .......
12. Cocudunuz olduktan sonra ailenizde agagidaki degdigikliklerden hangileri oldu?
1.Boganma 2.Yeniden evienme 3.Bagka cocugun dogumu  4.Meslek
degisimi ~ 5.Ailede 6nemli bir kisinin 0limG  6.Diger 7.Diger
13.Su anda gocudunuza kim bakiyor?........
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14. Cocudunuzun bakiminda ne gibi gl¢iikierle kargilagiyorsunuz?
15. Cocugunuz olduktan sonra akraba iligkilerinde ne gibi degisikiikler oldu?
16. Gocudunuz olduktan sonra arkadas iligkilerinde ne gibi degisiklikler otdu?
17.Cocudu olan bagka ailelerle gdriglyormusunuz?

Evet (18.soruya geginiz) Hayir (20. Soruya geginiz)
18. Bu goragmelerinizin dizeni nedir?
19. Sizce hastane icinde hemgirelik hizmetieri nasi olmalidir?



118

EBEVEYN ANKET FORMU (TM'lu Gocugia Sahip Anneler igin)

Ebeveyn Adi Soyadi:
Cocuk Adt Soyadi / Yagt :
No:

Anket Formunun ilk 10 sorusu saglikli gocuga sahip annelere hazifanan anket
sorularninin aynistdir.

10- Ailede gocugunuzdan bagka kimlerde bu hastahk var?
1.Kardesier
2.Amca - Dayi
3.Teyze - Hala
4 Yegenler
5.Yok
11- Cocugunuza bu hastah@in tanis: kag yil dnce konuldu?..............
12- Gocugunuza ilk tedavi nerede baglatildi?....................
13- Bu hastaneye kag giinde bir geliyorsunuz?..................
14~ Cocugunuzun tedavisini stirdiremedidiniz durumlar oldumu?
1.Evet (ise 15. Soruya geginiz)
2.Hayrr (ise 18. Oruya geginiz)
15- Tedaviyi tam olarak strdiirememe nedenleriniz nelerdir?
16- Cocugunuzun hasta oldufunu 6§rendikten sonra ailenizde asafidaki
degisiklikierden hangileri oldu?
1.Boganma 2.Yeniden evlenme 3.Bagka gocudun dofumu  4.Meslek
degigimi 5.Ailede dnemli bir kiginin 6ltmli  6.Diger 7.Diger
17- Hasta gocugunuza kim bakiyor?..................
18- TM'lu Gocugunuzun bakiminda ne gibi gligliklerle kargilagiyorsunuz?
18- Safihkl gocukiann (kardeslerin) bakiminda ne gibi ghgliiklerle
karsiasiyorsunuz?..........cccceccemereeeennnnane
20~ Cocugunuzun hastaligim 8drendikten sonra akraba iligkilerinizde ne gibi
degigikikier oldu 2....... |
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21- Cocugunuzun hasta oldugunu dgrendikten sonra arkadasg iligkilerinde ne gibi
degisiklikler oldu?.........ccccovvreeccrvennnnenn.

22- Sizin gocugunuzia ayni hastaligi olan bagka ailelerie tarugtiniz mi?

23- Onlaria diizenli olarak gériigstiyor musunuz?

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

1.Evet (ise 24. Soruya geginiz)
2.Hayir (ise 25. Soruya geginiz)
24- Bu goriigsmeleriniz nerede, nasil oluyor?................eeeeenenen
25- Ozellikle gocudunuz ve hastali§ini konugtugunuz kimseler kimlerdir?..........
26- Ailenizin ve gocugunuzun hastane iginde bir psikolog gérigmesi oldu mu?......
27- Tedavi igin gerekli olan kani nereden sagliyor sunuz?.............
28- Kani buima agamasinda ne gibi gicliiklerle kargilagiyorsunuz?........
29- Kanin takilmasi sirasinda ne gibi gliclikierle karsgilagiyorsunuz ?..............
30- Kan takidiktan sonra, fransflizyondan kaynaklanan hangi reaksiyonlaria
karsilagiyorsunuz?(ates, bulantt kusma, huzursuzluk).............
31- Kanin gikanimasi sirasinda ne gibi gligliiklerle karsilagiyorsunuz?
32- Kam ¢ikarma iglemini kim yapiyor?

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

1.Genellikle kendim.(33. soruya geciniz)
2.Genellikle hemgire (34. Soruya geginiz)
3.Herzaman hemsire
33- Neden genellikie siz ¢gtkanyorsunuz?...........
34- Desferal'in saglanmasi agamasinda karsilagtiginiz gclGkler nelerdir?.........
35- Evde desferal'in uygulanmasi sirasinda kargilagti§iniz gugliikler nelerdir?.........
36- Kan transflizyonu sirasinda hemsirelik hizmetlerinden beklentileriniz nelerdir?..

37- Sizce Talasemi'li gocug@a sahip anne-babalann nasil bir yardima gereksinimi

38- Hastanede kaldiginiz sire iginde hemgirelik hizmetlerinden bekientileriniz
nelerdir?..........ccceveeninninne

39- Thalessemi Denegdi’'nin adini duydunuz mu?

1. Evet (40. soruya geginiz) 2.Haywr
40- Uye misiniz?
1.Evet 2.Hayir (41. Soruya geginiz)

41- Uye olmay diiginir misinGz?
1. Evet 2.Hayir
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