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OZET

Hemofilili Cocuga Sahip Ebeveynlerin Bakim Yiikiiniin Algilanan Sosyal Destek
ve Yasam Kalitelerine Etkisinin incelenmesi

Amag: Arastirma, hemofilili ¢ocuga sahip ebeveynlerin bakim yiikiiniin
algilanan sosyal destek ve yasam kalitesine etkisini degerlendirmek amaciyla yapildi.

Materyal ve Metot: Arastirma, Turgut Ozal Tip Merkezi Pediatrik
Onkoloji/Hematoloji Poliklinigine Temmuz 2019 — Haziran 2020 tarihleri arasinda
bagvuran hemofilili ¢ocuga sahip 44 ebeveynle tanimlayici olarak yapildi. Veriler
“Ebeveyn Tamtict Bilgi Formu”, °WHOQOL-8.TR.Diinya Saghik Orgiitii Yasam
Kalitesi Anketi’’, >’ Algilanan Cok Boyutlu Sosyal Destek Olgegi”’, <Zarit Bakim Yiikii
Olgegi’’ kullanilarak toplandi. Arastirmaci tarafindan veri toplama araglariyla toplanan
veriler SPSS 25.0 paket programinda hesaplanmistir. Ebeveynlerin tanimlayici
ozelliklerinin belirlenmesi i¢in say1 ve yiizde, bakim yiikii, algilanan sosyal destek ve
yasam kalitesi arasindaki iliskinin belirlenmesinde korelasyon analizi, bagimli ve
bagimsiz degiskenler arasindaki iliskinin yonii ve siddetinin belirlenmesinde path
analizi kullanilmistir.

Bulgular: Hemofilili ¢ocuklarin %18.2’sinde agr1, %13.6’sinda kanama oldugu,
%43.2°sinin ayda bir hastaneye basvurdugu goriildi. Bakim veren bireylerin
%68.2’sinin kadin oldugu, %65.9° nun ¢alismadigi ve %75’inin ekonomik durumlarinin
orta oldugu bulundu. Bakim verme zorlugu arttikca yasam kalitesi puan ortalamasinin
azaldig1 gozlendi. Bakim verenlerin %86.4’linilin herhangi bir destek almadigi, %70.5’in
hastaligin maddi yiik getirdigi tespit edildi. Sosyal destek puan ortalamalar1 artan
ebeveynlerin yagsam kalitesinin arttig1 gozlendi.

Sonu¢: Arastirmada ebeveynlerin  bakim yiikiiniin artmasi ve sosyal
desteklerinin olmamasi yasam Kkalitesini etkileyen faktorler arasinda bulundu.
Hemsirelerin ebeveynleri gereksinimleri dogrultusunda bilgilendirmeleri, ebeveynlere
profesyonel destek saglamalari ve danismanlik yapmalari 6nerilebilir.

Anahtar Kelimeler: Bakim yiikii, ebeveyn, hemofili, sosyal destek, yasam

kalitesi
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ABSTRACT

Investigation of the Effect of the Care Burden of Parents With Hemophilia
Children on Perceived Social Support and Life Quality

Aim: The study was carried out to evaluate the effect of care burden of parents
of children with hemophilia on perceived social support and quality of life.

Material and Method: Sample selection wasn’t made in the study, and it was
done descriptively with 44 parents who had a child with hemophilia that applied to the
Turgut Ozal Medical Center Pediatric Oncology/Hematology Polyclinic between July
2019 and June 2020.The data were collected using "Parental Descriptive Information
Form", "WHOQOL-8.TR. World Health Organization Quality of Life Survey",
"Perceived Multidimensional Social Support Scale”, "Zarit Care Burden Scale".For the
course of the trainings, the number, percentage are examined in terms of perceived
social progress, social aspects, while the perceived social aspects are examined in terms
of interest and support.

Results: It was observed that 18.2% of the children with hemophilia had pain,
13.6% had bleeding, 43.2% were admitted to the hospital once a month. It was found
that 68.2% of the caregivers were women, 65.9% weren’t working, 75% had moderate
economic status. It was observed that the quality of life decreased as the care burden
increased. It was determined that 86.4% of the caregivers didn’t receive any support,
70.5% of the caregivers brought a financial burden. It was observed that the quality of

life of parents whose social support increased.

Conclusion: The study, increased care burden of parents lack of social support
were found among the factors affecting quality of life. Nurses can inform parents,

provide professional support to parents and be recommended.

Keywords: Care burden, parents, hemophilia, social support, quality of life
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1.GIRIS

Gliniimiizde diinyanin en Onemli saglik sorunlarini, kronik hastaliklar
olusturmaktadir (1). Kronik hastaliklarin goriilme sikligindaki artis ile birlikte kronik
hastaliga sahip niifus artmaktadir (2). Tedavi ve bakim hizmetleriyle ¢ocuklarin yagam
stiresini uzatmak miimkiin olurken, kronik hastalikla birlikte ¢ocuk ve ebeveynlerin
sosyal ve ekonomik hayatta ihtiyaclarinin artmasi yasam kalitesini etkilemektedir (2,3).
Hemofili, ¢ocugu ve ebeveyni etkileyen, onlarin yasamlarinda kokli degisikliklere

neden olan kronik hastaliklardan biridir (4).

Hemofili, glinlimiizde dogum 6ncesi donemde tanilanan pihtilagma faktorlerinin
eksikligi ile karakterize, X’e bagh resesif gecis gosteren bir pihtilasma bozuklugudur.
Hemofili A’nin goriilme siklig1 1/10.000 iken, hemofili B’nin goriilme siklig1 1/50.000
dir (1,4). Diinya Hemofili Federasyonu’nun hazirladigr 2017 raporunda hemofili ile
tanimlanan hasta sayis1 196.706’dir. Ayn1 raporda hemofili A tanili 158.225, hemofili B
tanil1 31.247, hemofili tipi bilinmeyen veya tip belirtilmemis 7.234 kisi bulunmaktadir
(4). Tiirkiye’de ise Diinya Hemofili Federasyonu’nun hazirladigi 2015 raporuna gore

hemofilili 5.738 kisi bulunmaktadir (5).

Hemofilili ¢ocuklar tiim gelisim donemlerinde ebeveynlerine psikososyal yiik
getirebilmektedir (1,6). Ozellikle ergenlik doneminde meydana gelen bilissel, sosyal ve
fiziksel gelisimin yaninda hemofili hastaliginin varligi hem ¢ocuk hem de ebeveynleri
acisindan zor bir donemdir (1,7). Siirekli tibbi gozetim altinda olma, kanamalar,
aktivitede kisitlamalar, tedavinin getirdigi sorunlar bu c¢ocuklarin yasam kalitesini

etkilemektedir (1,2,6,7).

Bakim verme, ¢ok yonlii bir kavram olup fiziksel, sosyal, duygusal yardimi
kapsamaktadir. Aileler kronik hastaligi olan ¢ocugun bakiminda aktif rol almakta,
sosyal yasamlarinda kisitlamalar meydana gelmekte ve bakim verme yiikleri
artmaktadir (7). Yapilan ¢aligmalar incelendiginde Von Mackensen ve ark. yaptiklar
caligmada bakim verenlerin %66.2’sinde hemofilinin hayatlarin1 etkiledigini, %57.6’s1
cocuklarin yasamlarina birtakim kisitlamalar getirdigini ifade etmistir. Ayrica %26.8’i
hemofilinin ekonomik hayatlarini etkiledigini de bildirmistir (8). DeKoven ve ark.
yaptig1 kesitsel ¢aligmada bakim verenler i¢in en agir yiikiin ¢ocugun agris1 oldugu,

bunu duygusal stres ve ekonomik durumun takip ettigi ifade edilmistir (9). Lindvall ve
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ark. tarafindan c¢ok merkezli yapilan kesitsel calismada faktor inhibitori gelisen
cocuklara bakim verenlerde bakim yiikii daha yliksek bulunmus ve bakim verenler
hastaligin ekonomik agidan yasamlarini olumsuz etkiledigini bildirmistir (10). Wharfe
ve ark. yaptiklar1 calismada hem ¢ocuk hem de yetiskin hemofili hastalarinda hastaligin
yasam kalitesini etkiledigi, bakim yiikiiniin yiiksekoldugu ifade edilmistir (11).
Ebeveynlerinin bakim yiikii ve yasam Xkaliteleriyle birlikte kronik hastaligi olan
cocuklarin sosyal destek durumlarmin degerlendirilmesine ihtiyag duyulmaktadir.
Yiizer ve ark. yaptiklar1 calismada kronik hastaligi olan c¢ocuklarin annelerinin
%45.3’tintin  ciddi derecede depresyon yasadigi ve bu annelerin sosyal destege

ihtiyaclarinin daha fazla oldugu goriilmiistiir (12).

Kronik hastaliga sahip tiim cocuklardaoldugu gibi hemofili hastalarinda da
yasam kalitesi ve islevsellik onemlidir. Hemofili ile birlikte ¢ocuklarda ortaya ¢ikan
kanama bulgulari, hemartroz, agr1 gibi fiziksel degisikliklerin yaninda g¢ocuklarin
hastalikla bas etmesinde ve hastalik siirecine uyum gostermelerinde zorluklar
yagsanmaktadir (1). Bu dogrultuda yapilan ¢alismalar incelendiginde Rambod ve ark.
calismasinda hemofili hastalarinin %64.6’simnin anksiyete yasadigi gozlenmistir (13).
Durualp ve ark. yaptiklari ¢alismada kronik hastaligi olan ¢ocuklarin yasam kalitesi
saglikli ¢ocuklarinkinden daha diisiik bulunmustur (3). Hemofili, tan1 alan ¢gocugun aile
iyeleri, arkadaslar1 ve sosyal ¢evresiyle olan iligkisini etkileyen bir hastaliktir. Zhang ve
ark. yaptiklari prospektif kohort ¢aligmasinda giinliik faaliyetlere ve sosyal durumlara
gelen sinirlamalar nedeniyle yasam kalitesinde azalma bildirmistir (14). Hemofilili
cocuga sahip olan ebeveynlerde hastalikla birlikte ¢ocuga karsi olan tutumlarda degisim
(15), sosyal iliskilerde bozulma, ¢evresel ve psikolojik problemler (15,16), psikososyal
ve ekonomik olarak artan bakim yiki (15) yasam kalitesini olumsuz yonde
etkilemektedir (1).

Hemsire, hemofilili ¢cocukta gelisebilecek komplikasyonlarin azaltilmasini, 6z-
bakim giicliniin ve ebeveynlerin sosyo-ekonomik desteklerinin arttirilmasini
saglamalidir. Cocuk ve ailenin yagam kalitesinin arttirtlmasinda, ailenin evde bakim ile
ilgili egitilmesinde, evde bakim hizmeti veren personelle isbirligin saglanmasinda,
pediatrik hemofili bakiminin etkili olarak gerceklestirilmesinde 6nemli bir yere sahiptir

(1,2,12).

Literatiirde hemofilili ¢ocuklar ve ebeveynlerinde yapilan farkli ¢alismalarda

yasam kalitesi ve bakim yiikii degerlendirilmistir (13, 14, 16). Ancak hemofilili cocuga
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sahip ebeveynlerde bakim yiikiiniin algilanan sosyal destek ve yasam kalitesine etkisini
inceleyen arastirmaya rastlanilmamaktadir. Bu c¢alisma hemofilili c¢ocuga sahip
ebeveynlerin bakim yiikliniin algilanan sosyal destek ve yasam kalitesine etkisini

degerlendirmek amaciyla planlanmuistir.



2.GENEL BIiLGILER

2.1. Hemofili Kavram

Hemofili, pihtilasma faktorlerinin eksikligiyle karakterize; kanama, agri gibi
fiziksel degisikliklerin yaninda duygusal ve psikososyal degisikliklerle kendini
gosteren, X’e baglh resesif gecis gosteren, kalitsal pihtilasma bozukluklarindan biridir
(17-21). Hemofiliye dair en eski bilgilere Yahudilerin M.S. 2. yy. da yazmis olduklar
Ibranice metinlerde rastlanilmaktadir. Hastaligin ilk tarifi 936-1013 yillar1 arasinda
yasayan Endiiliislii alim Ebul-Kasim Zehravi tarafindan yapilmistir. Endiiliisli Yahudi
filozof, ibn Meymun’un iki oglu siinnet kanamasindan &len bir kadinin, baska esinden
olan erkek cocuklarna siinnet yapilmamasina karar vermesi, hastaligin anneden

gectiginin farkina vardigini géstermektedir (22).

18. ve 19. yy.da ABD’de ve Almanya’da birka¢ ailenin sadece erkeklerde
gorillen kanama egiliminin kanamasi olmayan kadinlardan gectigini kaydeden
makaleler yaymlanmistir. Bu hastaliga 1828’de Hopff’nin (Ziirih) 6nerdigi haemophilia
(kan akisina egilim) ad1 verilmistir. 19. yy. da Ingiltere kraligesi Victoria’nin hemofili
oglu Leopold beyin kanamasindan olmis, hemofili tasiyicisi kizlar1 yaptiklari
evliliklerle hastaligi ispanya, Almanya ve Rusya hanedanlarina tasimasiyla hemofili
“kraliyet hastalig’’ olarak tanimlanmistir. Giincel anlamda ise hastalik 1920°de
tanimlanmis ve 1937°de ise Patek ve Taylor (Boston), plazmadan ayirdiklari anti-
hemofilik globulin denilen madde verilen hastalarda pihtilagma eksikliginin
tyilesebildigi belirlenmistir. Bu maddeye giintimiizde faktor VIII denilmektedir.1952de
Rosemary Biggs (Oxford), klasik hemofiliden farkli bir hastalik kesfetti ve bu kesfettigi
hasta ¢cocugun soyadi olan Christmas Hastalig1 ismini verdi. Giinlimiizde ad1 hemofili B

olup, klasik hemofilinin adi hemofili A’dir (22-24).

2.2. Hemofili Etiyolojisi ve Insidans

Hemofilide eksik olan faktor VIII ve IX, X kromozomu iizerinde bulunmaktadir.
Kanin pihtilagmasini saglayan pihtilasma faktorlerini iiretilmesini saglayan genlerde
mutasyon bulunmaktadir. Hastalik ¢ogunlukla tasiyici kadinlardan, erkek ¢ocuklarina

gecmektedir. Hastalik ¢ok nadir olmakla birlikte kiz ¢ocuklarda da goriilebilir (20,21).



Anne ve babada hemofili geni olup olmamasina bagli olarak ¢ocuklarda hemofili

tastyiciligl veya hastaligin gortilme olasiliklart degismektedir.

Hemofili insidansi ve prevalanst genellikle 5000'de 1 olarak bildirilmektedir
(26). Ancak Diinya Hemofili Federasyonu’nun hazirlamis oldugu raporlarda hemofili
yayginligi diinya genelinde farklilik gostermektedir ve yiiksek gelirli iilkelerde en
yiiksektir. Raporda diinya genelinde 196.706 hemofili hastasindan s6z edilmekte ve bu
olgularin  yaklastk %80’i hemofili A ile tamimlidir (4). Diinya Hemofili
Federasyonu’nun hazirladigi 2016 raporunda ise 184.723 hemofili hastasindan %38’i
Amerika Birlesik Devletleri, Kanada ve Avrupa’ da, %140 Afrika ve Dogu Akdeniz
tilkelerinde bulunmaktadir (4,5,26). Amerika Birlesik Devletlerinde hemofili A
hastalarinin %451, Brezilya’da ise %32’si 0-18 yas araliginda bulunmaktadir (4).
Tiirkiye’de ise Diinya Hemofili Federasyonu’nun hazirladigt 2015 raporuna gore

hemofilili 5.738 kisi bulunmaktadir (5).

2.3. Hemofili Tam Kriterleri

Hemofili tanis1 klinik bulgularin gézlenmesiyle ortaya ¢ikar. Dogumda gdbek
kordonu kanamalarinin meydana gelmesi, kesiklerin uzun siire kanamasi, eklemler ve
kaslarda doku i¢i kanamalar, adolesan donemde uzun menorajiler hemofiliyi
diistindiirmelidir. Glinlimiizde genetik alanindaki gelismeler sayesinde prenatal olarak
hemofili tanimlanabilmektedir. 18-20 haftalik fetlis kaninda tasiyicilik saptanirken,
gebeligin 8-10. haftalarinda koryon villis DNA testleriyle kesin taniya varilmaktadir
(19,27). Boardman ve ark. yaptiklar1 ¢alismada katilimcilarin %76’s1 hemofili olan
birinin akrabasi oldugunu, %77 sinin yenidogan taramasimi diger tarama araglarina
tercih ettiklerini belirtmislerdir (28). Klinik bulgulara sahip olgularda laboratuar
tetkikleriyle tani konulabilmektedir. Laboratuar testlerinde trombosit sayisi, kapiller
gecirgenlik ve kanama zamani testi normaldir. Pihtilasma agir hemofilide uzarken, hafif
hemofilide normaldir. Aktive parsiyel tromboplastin zamani (APTZ) uzamistir. Faktor
VII ve IX diizeylerinin incelenmesiyle kesin tani konur (19,29-31). Hemofili
hastalarinda uygulanan cerrahi girisimlerinden biri siinnettir. Miisliman toplumun
gereklerinden olan siinnet ve sonrasinda kontrol altina alinamayan kanamalar hemofili

tanis1 alinmasinda 6nemlidir (19,32,33).



2.4. Hemofili Hastalarinda Faktor Diizeyleri ve Klinik Bulgular

Erken ¢ocukluk déneminde ekimoz olusumu, eklem igi ve kas i¢i kanamalarin ve
girisimsel islemler sonrasi beklenenden uzun siiren kanama varligi hemofili tanisi i¢in
onemlidir. Kanama bulgularinin siddeti faktér VIII ve IX ‘un eksikligiyle ilgilidir
(6,21,34). Hemofilinin siddeti 3 gruba ayrilmaktadir:

1.Hafif siddet (faktor seviyesi %5 den fazla): Kanama agir travmalar veya biiylik

cerrahi islemler sonucunda ortaya ¢ikar (34).

2. Orta siddet (faktor seviyesi %1-5 arasi): Travmalar sonrasinda hematomlar

meydana gelip, spontan kanamalar sik sik meydana gelmemektedir (34).

3.Agir siddet (faktor seviyesi %1 den az): Spontan kanamalara ek olarak deri
ekimozlari, hemartrozlar meydana gelmekte ve kanama ile ilgili bulgular ¢ocukluk
caginda yiirimeye basladiktan sonra ortaya ¢ikmaktadir (6,21,34). Diinya Hemofili
Federasyonu’nun hazirladigi 2017 raporunda; hemofili A, yiiksek gelirli iilkelerde
%45.79’u agir, %14.37’si orta ve %38.66’s1 hafif siddettedir (4).

Hemofili olgularinda klinik tablo, kanamalar ve kanamayla gelisen ge¢ donem
komplikasyonlarindan olusur. Travmalardan (yaralanma, dis ¢ekimi, siinnet v.b) sonra
¢cogu zaman ge¢ kanama tipinde asir1 kanamalar ortaya ¢ikar. Bu hastalarda primer
hemostaz normal oldugu i¢in kanama, travmadan saatler hatta giinler sonra baglar ve
tedavi edilmedigi zaman giinler ya da haftalar boyu siirebilir. Spontan kanamalar
viicuttaki her dokuda olusabilmektedir. Hemofili ile eklem hastaligi arasindaki iliski,
Konig tarafindan tanimlanmistir. Giinlimiizde hemofili kanamalarin  %70-80’1
eklemlerde meydana gelmekte ve artropati uzun siireli komplikasyonlardan biridir (22-
24). Kas i¢i (hematom) ve eklem i¢i (hemartroz) kanamalar hemofili hastaliginin en
tipik Ozelligi olmakla birlikte (21), hemofilide en ¢ok diz, dirsek ve ayak bilegi
eklemleri kanamaktadir. Kanayan eklemde agri, sislik, kizariklik, 1s1 artis1 ve hareket
kisithligt meydana gelmektedir. Tekrarlayan kanamalar sinoviyal membranda
inflamasyona, eklemlerin fonsiyonlarinin bozulmasina, eklem boslugunda daralmaya
yol agar (6,17,20,21,35). Hemofilililerde merkezi sinir sistemi kanamalari, hayati tehdit
etmekte ve kanamalarin siklig1 %2-13 arasinda degismektedir. Ayrica serebrovaskiiler
olaylara, hipertansiyona ve enfeksiyona bagl kafa i¢i kanamalarda goriilebilmektedir
(20). Hemofili izleminde en 6nemli noktalardan biri acil ve elektif cerrahi girisimlerdir.

Biiyiik cerrahi operasyonlarin yaninda dis ¢ekimi, siinnet, bobrek tasina miidahale gibi



kiiclik cerrahi girisimlerde devamli replasman yapilarak yiliksek oranda plazma faktor
aktivitesi saglanilmaya c¢alisilmalidir. Agiz-dis bolgesindeki kanamalar hemofili
hastalar1 i¢in 6nemlidir. Hemofili hastalarinin ¢cogu dis ¢iirlikleri agisindan yiiksek risk
grubunda bulunmaktadir. Sagliksiz dis etleri spontan kanamalara yol a¢maktadir

(20,27,36).

2.5. Hemofili Tedavisi

Hemofili tedavisinde ama¢ kanamayi durdurmak, kisa siirede ve en az masrafla
tyilesmeyi saglamaktir. Kanamalarin durdurulmasi eksik olan faktoriin yerine
konulmasiyla saglanir. Kanamanin kontroliinde faktor replasman tedavisi, endojen
faktor stoklarmin serbestlenmesi ve pihtinin stabilizasyonu yontemleri kullanilmaktadir
(29,31,37). Replasman tedavisi i¢in hemofili A hastalar1 i¢in faktér VIII, hemofili B
hastalar1 icin faktor IX igeren kan triinleri kullanilmaktadir. Hemofili tedavisinde kan

tirtinleri ve sentetik ilaclar olmak tizere 2 ye ayrilir:

2.5.1. Kan Uriinleri

a.Taze Donmus Plazma (TDP): Dondrden alinan kandan sekilli elemanlarin

uzaklastirilmasiyla olusur. Dondurularak saklanir. Kullanilacagi zaman eritilir ve hafif

hemofililerde kullaniimaktadir (25,38).

b.Kriyopresipitat: TDP’nin +4 C’de ¢oktiiriilmesiyle elde edilir ve 20 C’de 6-
12 ay saklanabilme 6zelligine sahiptir. Faktor IX icermemektedir. Bu nedenle hemofili
B hastalarinda etkisizdir. Kriyopresipitat saf olmadigi i¢in ciddi kanamalarda yeterli
olmayabilir (25,38).

c.Faktor Konsantreleri: 1964 yilinda Pool ve arkadaslarmin faktor
konsantrelerini gelistirmesiyle hemofili tedavisi farkli bir boyut kazanmis olup
tilkemizde bu konsantreler ancak 1980°1i yillarin basinda kullanilmaya baglanmistir (22-
24). Faktor konsantreleri direkt donérlerden toplanmakta olup giinlimiizde en sik
kullanilan yontem 2.000 ile 20.000 dondrden toplanan plazmanin ortak varillerde
biriktirilerek sterilize edilmesi, saflastirilmasi, stabilize edildikten sonra ambalajlanarak
saklanmast yontemidir. Faktor konsantrelerinin olumlu yanlarimin yaninda viral
hastaliklarinin bulagsmasi gibi olumsuz yanlari da bulunmaktadir. Bu nedenle plazma
toplanacak donorler sfiliz, tetanoz ve viral hastaliklar (HIV, hepatit A,B,C, v.b)

yoniinden serolojik testlerle taranmalidir. Toplanan plazma bir siire kullanilmadan



bekletilmelidir. Faktor konsantreleri iclerindeki g¢esitli bilesenler nedeniyle alerjik
reaksiyonlara ve hemolize neden olabilirler. Saflastirilmayan iirlinler kronik karaciger
hastaligina, bobrek hasarina yol agabilir. 1984 yilinda “rekombinant faktor konsantresi”
olarak tanimlanan genetik kodu belirlenmis pihtilasma faktorlerinden faktor VII, VIII ve
IX iretilmistir. Rekombinant faktorler agisindan tek olumsuz nokta inhibitor gelisme

sikligiin artmis olmasidir (20,25,27,29).

2.5.2. Sentetik Ilaclar:

a.Lokal Hemostatikler: Siinnet, lokal kanamalar gibi minér cerrahi islemler, dis
cekimleri, agiz i¢i kanamalarda kullanilan bu iiriinler kollagen, fibrin sealantlar ve

hemostattan olusmaktadir (25,38).

b.Antieflamatuar ilaglar: Hemofili hastalarinda morbiditeyi arttiran en 6nemli
nedenlerden biri kanmaya bagli enflamasyondur. Giiniimiizde agr1 gidermek amaciyla
kullanilan cox 2 inhibitorleri, ibuprofen, 37 indometasin, naproksen gibi nonsteroid

antienflamatuar ilaglar kullanilmaktadir (25).

c.Antifibrinolitikler: Ozellikle agiz i¢i kanamalarda antifibrinolitik ilaglarla
kullanilir. En sik “traneksamik asit ve epsilon amino kaproik asit (EACA)” kullanilan
ilaglardir. EACA plazminin etkisini inhibe ederek kanamayi durdurur. Siddetli
kanamalarda kullanilir. Traneksamik asit plazmini inhibe etkisi aminokaproik asitten

daha giicliidiir. Oral veya topikal yolla alinmast miimkiindiir (20,38,39).

d.Vasopressin Analogu (DDAVP): Sentetik bir hormon olup faktdr sentezi
yapmaz; ancak damar endotelinde depolanmis olan FVIII bilesikleri ve plazminojen
aktivator salinimini uyararak plazmaya ge¢melerini saglar ve plazma diizeyini arttirir.
Faktor VIII iiretiminin yapildigi ancak yeterli olmadigi orta ve hafif tip olgularda
kullanilir (19,21,40).

2.6. Hemofilili Cocuklarin Sorunlari

Biiylime ve gelisme; sosyal iliskiler, dil gelisimi, dokularin gelisiminin
tamamlanmasi, gévdenin biiyiimesi, basit becerilerden karmasik becerilere, kisiligin
olusmast gibi bircok olay1 kapsayan bir siirectir. Hemofili gibi kronik hastaliga sahip
cocuklarda biiyiime ve gelisme siireci etkilenebilir (1,41). Cocuklugun ilk yillarindan
baslayarak oyunlara, arkadas ¢evresine, alinan tiim 6nemli kararlar hemofili etrafinda

sekillenmektedir. Hemofilinin tipik 6zelliklerinden olan kas ve eklem i¢i kanamalar



sonucunda agri, hareket kisitliligit meydana gelmektedir. Khair ve ark. yaptiklar
calismada en sik eklemlerde ardindan kaslarda ve deri alti dokularda kanama meydana
geldigi; eklemler arasinda en ¢ok ayak bileklerinde, dizlerde ve dirseklerde kanama
goriildiigi bildirilmistir (42). Buckner ve ark. yaptiklar1 ¢alismada hemofilili gocuklara
bakim verenler kanamalarin travmaya bagli ya da spontan meydana geldigini ifade
etmistir (43). Durualp ve ark. ¢alismasinda da kronik hastaligi olan ¢ocuklarin fiziksel
saglik puanlarinin (ac1 ve agriy1 iceren, kosma, kendi basina banyo yapmayi1 vb.),
saglikli ¢cocuklara oranla daha diisiik bulundugu bildirilmistir (3). Hemofili, ¢ocuklarda
fiziksel degisiklikler ile birlikte sosyal ve psikolojik degisikliklere de yol agar.
Bilfield’in yaptigi caligmada kronik hastaligi olan g¢ocuklarm (%36.8) psikososyal
kaygilarinin daha fazla oldugu goriilmiistiir (44). Huurre ve ark. Finlandiya’da kronik
rahatsizlig1 olan, gérme engelli ve saglikli ergenlerle yaptiklar1 ¢calismada gérme engelli
ergenlerin diger gruplara oranla depresyon ve anksiyete puanlari yiiksek bulunmustur
(45). Tium kronik hastaliklar gibi hemofilide de; ¢ocuklarda giinlik yasam
aktivitelerinde kisitliliklar, agrinin ve kanamalarin varligi yasam kalitesini azaltmakta

ve ¢ocuklar1 duygusal ve sosyal yonden olumsuz yonde etkilemektedir.

2.7. Hemofilili Cocuga Sahip Olan Ebeveynlerin Sorunlari

Cocuklarm hastalik siirecinde yasamlarinda meydana gelen degisim, tiim ailenin
hayatinda hem fiziksel hem de duygusal bakimdan degisime yol agmaktadir. Kronik
hastalig1 olan bir cocugun olmasi ailenin sosyoekonomik durumununun bozulmasina,
anksiyete yasanmasina, yasam kalitesinin azalmasina, bakim yiikiiniin artmasina sebep
olmaktadir. Hemofilili ¢ocugun bakiminda aileyi; hastaneye ulasim, cocukla olan
iletisim, hemofilinin siddeti, ¢ocukta agrimin varligi, hastaligin maddi yiikii ya da
cocugun hastaliga uyumsuzlugu gibi birgok faktér olumsuz etkilemektedir (46,47).
Alegria ve ark. nin Porto Riko’da yaptiklar1 ¢caligmada annenin algiladigi yiikiin daha
fazla oldugu, bakim verenlerin %12.3’li ¢ocuklarinin sorunlari nedeniyle zor zaman
gegirdiklerini bildirmistir (46). Aileden birinin kronik hastaliga sahip olmasi, bakim
verenin kendi 6z bakimini ihmal etmesine ve kaygilarinin artmasina sebep olabilir.
Inci’ye gore bakim verme nedeniyle bireylerde hazimsizlik, istahta degisim, diizensiz
yemek yeme, bas agris1 gibi somatik sikayetler artabilmektedir. Ayrica kronik
yorgunluk, viicut agirliginda artis ya da azalma, uyku diizensizligi, kas agrisi,
konsantrasyon zorlugu, giyim ve kusamda daginiklik ve bakim veren bireyin kendi

bakimina yeterli zaman ayiramamasi nedeniyle sagliginda bozulma goriilmektedir (48).
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Sahin ve ark. nin kanserli hastalara bakim verenlerle yaptiklar1 ¢aligmada %80.3 {iniin
bakim vermeden Once kendi sagliklarinin iyi oldugunu ve bakim vermeye bagladiktan
sonra %>51.6’smin kendi saglik durumlarini kotii olarak algiladiklart goriilmiistiir (47).
Yapilan bir ¢alismada bakim verenlerin iyilik halleri olarak ¢ocugun davranislarini,
bakim gereksinimlerini ve aile islevlerini tanimladiklar1 goriilmistiir. Cocugun davranis
sorunlar1 ile bakim verenin fiziksel, psikolojik sagligi, benlik saygis1 ve stresle basa
¢ikabilme yetisi arasinda tersine bir iliski bulunmustur (49). Bakim verenin deneyimleri,
sosyoekonomik durum, algiladiklar1 bakim yiikii bakim verenin yasam kalitesini de
etkilemektedir (47,49).

2.8. Bakim Yiukii

Bakim verme; fiziksel, duygusal, sosyal veya maddi destek vermeyi kapsayan
cok boyutlu bir kavram olup; kisisel doyum saglama, yakin iligkiler kurabilme, kisisel
gelisim, bakim verme sayesinde samimiyetin artmasi, sosyal destek alabilme gibi

olumlu 6zellikler saglamasinin yaninda bazi zorluklara da sebep olmaktadir (50-52).

Bakim yiikii, bakim verenlerin yasamin c¢esitli alanlarinda karsilagtiklar
sorunlardan kaynaklanan sorumluluk olarak da adlandirilmaktadir (50). Bakim yiikii,
bakim sunulurken yasanan fiziksel, psikolojik, finansal ve sosyal yonden ortaya ¢ikan

tepkilerin adlandirilmasinda kullanilir (53).

Bakim sunma sorumluluklar arttik¢a bakim sunma-bakim alma iligkisi bakim
verende anksiyete yaratan, tek yonlii, bagimli, yogun ve uzun dénemli bir zorunluluga
dontigebilmektedir. Bakim verenlerin yasamlarindaki (is, aile hayati, sosyal yasam gibi)
diger taleplerle bakim verme arasinda anlagmazliklar ortaya ¢ikinca bakim verende
bakim yiikiine yol agabilmektedir (53,54). Riana ve ark.nin 468 kronik hastalikli ¢ocuga
sahip ebeveynle yaptiklart c¢alismada bakim verenlerin %94.4’iiniin kadin oldugu
goriilmektedir (49). Kantarcioglu’nun yaptigi ¢alismada hemofili tanisi alan ¢ocuklarin
annelerinin asir1 korumaci tavir sergiledigi belirtilmistir. Ayrica bu ¢alismada hemofili
olgularinin annelerinin bakimda daha fazla sorumluluk aldigi ve bu sorumlulugun
annelerde anksiyeteye yol actigi goriilmiistiir (15). Bu durum g¢ocugun ebeveynlere
bagimliligimi arttirmakla birlikte, asir1 koruyucu ebeveyn tutumlarmin ¢ocuklarda
kaygiya yol agabilecegi ifade edilmistir (55,56). Kronik hastaliklarin agir bakim siireci
ailelerde; aile igi iliskilerde bozulmalara, ebeveynlerde sugluluk duygusuna, anksiyete

ve depresyona, sosyal iligkilerde bozulmaya, yasam kalitesinde azalmayave bakim
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yiikiinde artmayaneden olmaktadir (35,57,58). Khair ve ark. nin yedi Avrupa Birligi
tilkesinde hemofilili ¢cocuga bakim verenlerle yaptiklart ¢alismada eklem kanamasi
yasayan, hareket kisitlilig1 ve kronik agris1 olan ¢ocuklarin bakim vericilerinin bakim
yiikiiniin arttig1 belirtilmistir (42). Erdem ve ark. yaptiklar1 c¢alismada da kronik
hastaliga sahip cocuklarin annelerinin bakim yiikiiniin yiiksek oldugu belirlenmistir
(58). Tiim kronik hastaliklarda oldugu gibi hemofilinin uzun ve agir bakim siireci, aileyi
maddi agidan etkilemekte ve ekonomik problemlere yol agmaktadir. Kése ve ark.nin
yaptig1 calismada ekonomik diizeyi diisiik ve kronik hastaliga sahip baska ¢ocugu olan

ebeveynlerin bakim yiiklerinin anksiyeteleriyle birlikte artis gosterdigi goriilmiistiir
(59).

2.9. Yasam Kalitesi

Yasam kalitesi; icerisinde kiiltiir, deger yargilar1 ve 6liim kavramini barindiran,
bireyin fiziksel, sosyal ve duygusal yonden iyi olma durumunu anlatan bir kavram
olarak tanimlanabilir (60). Yasam kalitesi,cok yonlii bir kavram olmakla birlikte farkli
tanimlar yapilmistir. Evan ve ark. yasam kalitesini 6znel ve nesnel gostergeler olarak iki
boliimde incelemislerdir. Nesnel gostergeler; calisma durumu, hastaliga dair belirtiler,
yasam aktivitelerini yapmada giicliik gibi fiziksel iyilik halini gdsteren konulardan
olusmaktadir. Oznel gostergeler ise; yasam doyumu,duygusal durum gibi psikolojik

iyilik halini gsteren konulardan olugmaktadir (61-63).

Ailede kronik hastaliga sahip bir cocugun bulunmasi ailedeki fiziksel, duygusal
ve ekonomik yonden bir¢ok dengeyi degistirmektedir. Bu dengelerin degismesi ailenin
ve c¢ocugun yasamdan doyum almasini engellemekte ve yasam kalitelerini
diistirmektedir. Hemofili hastalarinda psikososyal durum ve yasam kalitesi 6nemlidir.
Hastalik siirecinde ortaya gikabilecek anksiyete, depresyon, diisiik benlik algisi gibi
sorunlar, giinliik yasam aktivitelerindeki kisitlamalar yasam kalitesini olumsuz
etkilemektedir (64). Oztiirk ve ark. yasamim farkli alanlarinda kisitlilik olusturan bu
durumun hemofilili ¢ocuk ve annelerinde olusturdugu zorlanma diizeyini belirlemek
tizere 30 hemofilili, 30 saglikli ¢ocuk ve annelerini igeren bir ¢alismasinda emosyonel
sorunlar yasayan anne ve babalarin psikiyatrik degerlendirmeden ge¢meleri gerektigi;
hemofilili gocuklarin diger ¢ocuklardan daha depresif bulunmasinin okul yasaminda ve
giinliik hayatta maruz kaldiklar1 kisitlamalarla ilgili oldugunu tespit etmistir (65). Keser

ve ark. nin yaptiklar1 ¢aligmada kronik hastalig1 olan ¢ocuklarin daha fazla duygusal
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sorunlar, akran sorunlar1 yagadiklari belirtilmistir (66). Hollanda’da hemofili A hastalar
ile saglikli bireylerin yasam kalitelerinin karsilastirildigi ¢alismada iki grup arasinda
anlamli bir fark saptanmamistir (67). Avustralya’da hemofili hastalariyla yapilan
calismada bu hastalarla Avrupa’daki hemofili hastalarin yasam Kkaliteleri arasinda
anlaml bir fark bulunmadig1 ve yasam kalitelerinin yiiksek oldugu belirtilmistir (68).
Basra’da hemofilili ¢ocuklarla yapilan bir ¢alismada hemofilinin siddeti arttik¢a yasam
kalitesinin olumsuz etkilendigi goriilmiistiir (69). Hastaligin ¢ocugun psikososyal
gelisimi tizerindeki etkilerinin bilinmesi, ailenin ¢ocugun durumu ve ig¢sel duygulari
nedeniyle yasadiklar1 yas ve bununla bag etme yontemleri ¢ocugun yasam kalitesini
onemli dlcilide etkilemektedir (1,3,70). Sezer ve ark. nin yaptiklart caligmada ebeveynve
cocuklarin yasam kalitesi algilar1 arasinda anlamli bir iliski saptandigi goriilmiistiir (60).
Cohen ve ark. nin yaptiklar1 calismada; ergenlerde benlik algisinin ebeveyn tutumundan
etkilendigi, ebeveyn tarafindan olumlu kabul edilen ergenlerin benlik algilarinin daha
yiiksek oldugu ve ergenlerde depresyon belirtileri daha az oldugu goriilmiistiir (71).
Essawy ve ark. nin yaptiklar1 baska bir calismada artriti ve karditi olan c¢ocuklarin
kiiciik bir kismmin yasam Kalitelerinin diisiik diizeyde oldugu ve benlik algisinin
annelerinin bildirdiklerinden daha yiiksek diizeyde oldugu goriilmiistiir (72). Literatiirde
yapilan diger ¢alismalar incelendiginde ¢ocuk ile ebeveynin degerlendirdigi yasam

kalitesi puan ortalamalar1 arasinda 6nemli 6l¢iide uyum oldugu belirtilmektedir (73-76).

2.10. Sosyal Destek

Sosyal destek, zor durumdaki veya stres altindaki bireye yakindan bagli oldugu
es, aile, arkadas gibi insanlar ya da kurumlar tarafindan saglanan her tiirlii yardim olarak
tanimlanmaktadir. Algilanan sosyal destek, bu sosyal agin yeterince destekleyici olup
olmadig1 agisindan, kisinin genel izlenimi olarak da tanimlanabilir (77,78). Sosyal
destek, bireyleri stresin olumsuz etkilerinden uygun basetme mekanizmalarinin

secimine etki ederek uzaklagtirmaktadir.

Hemofili hastalifi, ¢ocuga ve ailesine sosyal, ekonomik ve duygusal olarak
birgok zorlugu beraberinde getirmektedir. Ebeveynlerin etkili olmayan bas etme
yontemlerini kullanmalari, ¢ocuklarin hastaligi kabullenmesini ve hastaliga uyumunu
engellemektedir. Zengin ve ark. nin yaptiklari ¢alismada kronik hastaligi olan g¢ocuga
sahip ebeveynler arasinda sosyal destek alanlarin sorun odakli bag etme stratejilerine

bagvurduklart gorilmiistiir (79). Bahar ve ark. nin yaptiklar1 ¢alismada ise engelli

12



cocuga sahip annelerin stresle basa c¢ikmada caresiz yaklasimi benimsedikleri
goriilmistiir (80). Ebeveynlerin stresle basa ¢ikma stratejilerinin incelendigi baska bir
caligmada; hasta cocugu olan ebeveynlerin daha fazla boyun egici yaklagimi
benimsedikleri goriilmistiir (81). Bu siirecte sosyal destek sistemlerinin (arkadas,
akraba, komsu vb.) 6nemi artmaktadir. Yapilan ¢aligmalarda aile ve ¢evreden algilanan
sosyal destegin hastalarin yasam kalitesini ve iyilik halini artirdig1 saptanmigtir. Ayrica
aile tyelerince algilanan sosyal destegin aile iiyelerinin bakim verme ile ilgili
tutumlarini ve ruh saghigini olumlu yonde etkiledigi belirlenmistir (82,83). Literatiirde
kronik hastaliga sahip annelerin depresyona egilimlerinin arttigi ve sosyal destege
ihtiyaglarinda artmanin goriildiigii bir¢ok ¢alisma bulunmaktadir (12,70,84,85).
Brezilya’da yapilan calismada hemofilili ¢ocuga sahip bakim verenler i¢in %29
oraninda depresyon ve anksiyete rapor edilmistir (86). Benzer sekilde Portekiz’de
yapilan ¢aligsmada ise, hemofilili ¢ocuga sahip bakim verenlerde depresyon ve anksiyete
goriilmiistiir (87). Buckner ve ark. nin ¢alismasinda hemofili B tanis1 alan ¢ocuga sahip
bakim verenlerin daha fazla depresyon ve kaygi, istihdam sorunlar1 yasadigi,
cocuklarmin fonksiyonel, iliski ve psikolojik sorunlari, tedaviveya faktér mevcudiyeti
ile ilgili zorluklar, endiseler bildirdigi goriilmiistiir (88). Ancak hemofilili gocuga sahip
ebeveynlerin bakim yiikiinlin algilanan sosyal destek ve yasam kalitesine etkisini

inceleyen ¢aligma bulunmamaktadir.

2.11. Hemofilide Hemsirenin Sorumluluklari

Hemofilinin genetik gecisli bir hastalik olmasi, hemofilili ¢ocuklarin ve
ebeveynlerinin tibbi  gereksinimleri ile birlikte ekonomik, sosyal, psikolojik
gereksinimlerini de arttirmaktadir. Tiim bunlar g6z oniine alindiginda diinya iizerinde
birgok merkezde hemofili bakim merkezleri araciligiyla kapsamli bir hemofili bakim
modeli benimsenmistir. Bu modelde hemsire; hemofilili bireyin ve ailesinin hastaliga
uyum siireci, hemofili hastasinin takibi, evde bakimi, kanamanin 6nlenmesi ile ilgili
bilgilendirilmesi, hastalikla bas etme yontemlerinin 6gretilmesi, agri yonetimi, self-
infiizyon, hepatit ve Human Immunodeficiency Virus (HIV) bakimina kadar bir¢cok
alanda rol almaktadir (21,89,90). Hemsire,hemofilili ¢ocuk ve ailelerine hemofili ve
genetigini, kanama bulgularinin nasil tamimlayacaklarini ve kanamayi Onlemeyi
ogretmekle sorumludur (20,21). Literatiir incelendiginde hemofili de dahil olmak {izere
kronik hastaliga sahip ¢ocuklarin ve ailelerinin psikososyal islevini inceleyen c¢alisma

bulunmamaktadir. Hemsire, hastaligin c¢ocuk ve aileleri tizerindeki psikolojik ve
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sosyaletkilerini degerlendirme ve ailelere nasil davranmalart konusunda rol model
olmalidir. Hemofili bakiminda énemli noktalardan biri olan agr1 yonetiminde hemsire;
bakim verenleri ve hastalar1 farmakolojik ve farmakolojik olmayan agri yontemleri
hakkinda bilgilendirilmeli ve bakim verenlerin agriy1 yonetmeye katilmalar1 gerektigi
hatirlatilmalidir. Brezilya’da yapilan kesitsel bir ¢alismada c¢alismaya katilanlarin
%64°1 orta ya da asir1 derecede agri tanimlamistir (86). Lambing ve ark. nin yaptiklar
calismada agr1 yonetiminde hemofilili ¢ocuklarin ve bakim verenlerin aralarindaki
uyumun zayif oldugu gériilmiistiir (91). McLaughlin ve ark. nin yaptiklar1 ¢alismada da
hemofilili ergenlerde yasam kalitesi ile kronik agrinin Onlenmesi ve ydnetilmesi
arasinda gii¢lii bir iligki bulunmustur (92). Lambing ve ark. nin yaptiklart ¢alismada

kronik agis1 olan hemofili hastalarinda akupunkturun yararli olabilecegi goriilmiistiir

(93).

1970’lerde hemofilide evde baslayan terapdtik egitim kendi kendine inflizyon ile
simirliydt (94,95). Hemofili hastalarinda eksik faktoriin intravenéz yolla hastanin
kendikendine ila¢ uygulayabilmesi olarak adlandirilan self-infiizyon, hasta ve ailesinin
ekiple isbirligini gerektirmektedir. Bu ekip igerisinde hemsire, faktér uygulamasi yapan
hemofilili cocuga veya aileye self-infiizyon egitimini vererek cocugun ve ailenin klinige
olan bagimliligini azaltabilir, cocugun bagimli hale gelmesini onleyebilir (21). Novais
ve ark. nin hemofili hastalar1 ve bakim verenleri ile yaptiklari ¢alismada bakim verenler
aldiklar1 yogun egitime ragmen ilaglar1 sulandirma veya enjeksiyonu ile ilgili sikinti
yasadiklarini ifade etmistir (35). Self-inflizyon egitiminin saglanmasinda yaz okulu,
online egitimler gibi bir¢ok destek gruplar da bulunmaktadir. Kazanci ve ark. nin
caligmasinda tedaviye uyumsuzlugun nedenleri arasinda damar yolu sorunu geldigi,
diger kronik hastaliklarda oldugu gibi hemofili hastalarinda da takip ve tedavinin
basarisin1 hasta ve ailesinin uyumunun arttirdigr goriilmistiir. Ayrica self-inflizyon
egitiminin biiylk bir oranda yaz okulunda kazanildigi kaydedilmistir (96). Self-

infiizyonun desteklenmesi tedaviye uyumun siirdiiriilmesine katkida bulunmaktadir.

Okul yasina gelen hemofilili ¢ocuklarinin durumlar1 hakkinda 6gretmenleri ve
okul idaresine bilgi verilmesinin yaninda ¢ocuga acik ve anlasilir bir dille hastalig ile
ilgili dikkat etmesi gereken konular anlatilmalidir (97,98). Cutter ve ark. nin ABD’de
hemofilili ¢ocuga bakim verenlerle yapilan ¢aligmasinda hemofili nedeniyle ¢ocuklarin
zorbaliga ugradigini, bakim verenlerin ¢ocugun arkadasina hemofili hakkinda bilgi

verilmesiyle ilgili olumsuz deneyim yasadiklar1 belirlenmistir (99). Hemofilili cocugun
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arkadaslarindan farkli sekilde kisitlanmasi ¢ocugu psikolojik yonden olumsuz

etkilemektedir.

Tiim bu siire¢ icerisinde hemofilili cocuk ve ailesini yakindan taniyan, ailenin
sosyo-ekonomik yapisi, cocugun zayif ve giiclii yonleri, ailenin karakteristik 6zellikleri
hakkinda bilgi sahibi olan hemsire, hasta ve aile merkezli bakim sunarak; hemofilili
cocugun tedaviye uyum saglamasini, aile i¢i dengelerin siirdiiriilmesini, hastaligi
kabullenme, aileyi ve ¢ocugu psikososyal agidan desteklenme konularinda aktif rol
oynamalidir (20,21,100,101).
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3.YONTEM

3.1.Arastirmanin Tiirii

Bu arastirma, tanimlayici bir arastirma olarak planlanmastir.

3.2.Arastirmanin Yapildig1 Yer ve Zaman

Arastirma, Temmuz 2019 — Haziran 2021 tarihleri arasinda Turgut Ozal Tip
Merkezi Pediatrik Onkoloji/Hematoloji Poliklinigi egitim odasinda, 08:00-16:00 saatleri

arasinda yapilmistir.

3.3.Arastirmanin Evreni ve Orneklemi

Arastirmanin evrenini Turgut Ozal Tip Merkezi Pediatrik Onkoloji/Hematoloji
Poliklinigine kayitli hemofili tanisina sahip 50 cocugun ebeveyni olusturmaktadir.
Arastirmamizda orneklem segimine gidilmeyip arastirmaya katilmay: kabul eden 44 aile
aragtirmaya dahil edilmistir. Turgut Ozal Tip Merkezi Pediatrik Onkoloji/Hematoloji
Poliklinigine kayitlh 4 hemofili hastast yetiskin Onkoloji/Hematoloji Poliklinigi

tarafindan, 2 hasta da dis merkezde takip edildigi i¢in ¢alismaya alinmamustir.

3.4.Veri Toplama Araglan

Arastirma  verilerinin toplanmasinda “’Ebeveyn Taniticti Bilgi Formu’’,
“WHOQOL-8.TR.Diinya Saghik Orgiitii Yasam Kalitesi Anketi’’, ’Algilanan Cok
Boyutlu Sosyal Destek Olgegi’’, ¢’ Zarit Bakim Yiikii Olgegi’” kullanilmistir.

3.4.1.Ebeveyn Tamtic1 Bilgi Formu

Ebeveyn tanitict bilgi formu; hemofilili ¢cocuk ve ebeveynlerin cinsiyet, yas,
egitim durumu, meslek, ailede hemofili dykiisii olup olmadigi gibi bazi o6zellikleri

belirlemeye yonelik toplam 22 sorudan olugmaktadir.

3.4.2. WHOQOL-8.TR.Diinya Saghk Orgiitii Yasam Kalitesi Anketi

WHOQOL-8.TR.Diinya Saglik Orgiitii Yasam Kalitesi Anketi; WHOQOL —
Bref ve WHOQOL- 100 o6lgeklerinin belirli maddelerin se¢ilmesiyle olusan 8 maddelik
bir yasam kalitesi 6l¢egidir. WHOQOL- 8.TR.6lgeginin Tiirkge siirlimiiniin Tiirk

toplumu ve kiiltiirii i¢in gecerliligini ve giivenilirligini Eser ve ark. 2010 yilinda yapmis
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ve cronbach alpha degerini 0.85 bulmuslardir. WHOQOL’{in genel saglik ve genel
yasam kalitesi sorular1 ilk iki soruyu, geri kalan 6 soru da fiziksel, spiritiiel, sosyal ve
cevresel faktorlerden alinan sorulardan olugmaktadir. Cevap secenekleri 5°li likert
tipindedir. Cevap segeneklerinin alt ve iist smirlar1 “’hi¢’” ve “’tamamen’’ dir. Puan
arttikca yasam kalitesi de artmaktadir (102). Arastirmamizda cronbach alpha degeri
0.84 tiir.

3.4.3.Algilanan CokBoyutlu Sosyal DestekOlcegi

Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Olgegi (CBASDO) Zimmet ve arkadaslari
tarafindan 1988 yilinda gelistirilip Tiirkge formunun faktor yapisi, glivenilirligi ve yapi
gecerliligi, ilk olarak Eker ve ark. (1995) tarafindan yapilmistir.2001 yilinda Eker ve
ark. tarafindan tekrarlanmis ve destek kaynaklarinin tutarlilik gosterdigi ve 6lgeklerin ig
tutarhihigmin kabul edilebilir oldugu bulunmustur (103). Aile, arkadas ve 06zel bir
insandan sosyal destegin yeterliligini siibjektif olarak degerlendiren kullanim1 kolay ve
kisa bir dlgekolarak gelistirilmisti. CBASDO 12 maddeden olusmaktadir. Her madde 7
aralikli bir dl¢ek kullanilarak derecelendirilmistir. Uygulayici katilmadigr ciimleye en
az 1, katildig1 ciimleye de en fazla 7 puan verebilmektedir. Olgegin ve alt 6lgeklerin
giivenilirlik katsayilari, toplam 6lgekte 0.89 dur (104). Her alt 6lgekteki dort maddenin
puanlarinin toplanmasi ile alt 6lgek puani elde edilmis ve biitiin alt 6l¢ek puanlarinin
toplanmasi ile de olgegin toplam puani bulunmustur. Her bir maddeye verilen puan
arttikca algilanan sosyal destek de artmaktadir (105). Aragtirmamizda cronbach alpha
degeri 0.75 tiir.

3.4.4.Zarit Bakim YiikiiOlcegi

Olgek Zarit, Reever ve Bach-Peterson tarafindan 1980 yilinda gelistirilmis ve
2006 yilinda Inci ve Erdem tarafindan Tiirkge gegerlilik ve giivenilirligi yapilmustir.
Cronbach alpha degeri 0.83 olan dl¢ek, bakim ihtiyaci olan birey veya bakim verenlerin
yasadiklari stresi degerlendirmek igin kullanilir (54). Bakim vericiler ya da arastirmaci
tarafindan doldurulabilen 6l¢ek, bakim vermenin bireyin yasami iizerine olan etkisini
belirleyen 22 sorudan olusmaktadir. Olgek *’asla’’, “’nadiren’’, “’bazen’’, “’sik sik’’,
“her zaman’’ seklinde 0’dan 4’e kadar degisken likert tipi bir dlgektir. Olgekten en
diisiik’0”> ve en yiiksek ‘’88”’ puan aliabilmektedir (106). Olcekte yer alan maddeler

genellikle sosyal ve duygusal alana yonelik olup, 6lcek puaninin yiiksek olmasi,
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yasanilan sorunun fazla oldugunu gostermektedir. Arastirmamizda cronbach alpha
degeri 0.81 tiir.
3.5.Verilerin Toplanmasi

Veriler arastirmaci tarafindan Temmuz 2019 — Haziran 2020 tarihleri arasinda
hemofili tanis1 almis cocuklarm ebeveynleri araciliiyla, Turgut Ozal Tip Merkezi
Pediatrik Onkoloji/Hematoloji Polikliniginde bulunan egitim odasinda, 08:00-16:00
saatleri iginde, veri toplama araglar1 kullanilarak toplanmustir. Veriler yiiz yiize gériisme
teknigi ile arastirmaci tarafindan ortalama 15-20 dakikada toplanmustir.

3.6.Arastirmanin Degiskenleri

Arastirmanin Bagimli Degigkenleri;

*  Bakim yiikleri

*  Yasam Kkalitesi

*  Algilanan sosyal destek

Arastirmanin Bagimsiz Degiskenleri;

 Ebeveyn ve cocuklarin demografik ozellikleri (Cocugun yasi, egitim

durumu, ebeveynin egitim ve ¢alisma durumlar1 vb.)

3.7.Arastirmaya Dahil Edilme Kriterleri

Calismaya katilacak bireylerin seciminde bazi kriterler goz Oniine alinmustir.

Arastirmaya dahil olma kriterleri sunlardir:
1. Ebeveynin iletisim kurulmasini engelleyen bir hastaliginin olmamast,

2. Ebeveynin tibbi olarak psikiyatrik bir rahatsizliginin bulunmamasi

3.8.Verilerin Degerlendirilmesi

Aragtirmada elde edilen veriler SPSS 25.0 paket programinda hesaplanmustir.
Ebeveynlerin tanimlayici 6zelliklerinin belirlenmesi i¢in say1 ve yiizde, bakim yiikdi,
algilanan sosyal destek ve yasam kalitesi arasindaki iligkinin belirlenmesinde
korelasyon analizi, bagimli ve bagimsiz degiskenler arasindaki iligkinin yoni ve

siddetinin belirlenmesinde path analizi kullanilmistir.
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3.9.Arastirmanin Etik flkeleri

Arastirmanin yapilabilmesi i¢in Malatya Klinik Arastirmalari Etik Kurulundan
2019/309 karar sayili ve arastirmanin yapilacagi Turgut Ozal Tip Merkezi’nden
(27942812-770 sayili) yazili onay alindi. Arastirmaya katilan ebeveynlere c¢alisma
hakkinda bilgi verildikten sonra arastirmaya katilip katilmama konusunda 6zgiir

olduklart uygun bir dille agiklanarak yazili onamlar alind1.
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4. BULGULAR

Hemofilili cocuga sahip ebeveynlerin bakim yiikiiniin algilanan sosyal destek ve
yasam kalitesine etkisini degerlendirmek amaciyla yapilan arastirmanin sonuglari

tablolar ile birlikte sunulmustur.

Tablo 4.1. Ebeveynlerin ve Cocuklarin Sosyo-Demografik Ozellikleri

n %

Cocugun Cinsiyeti Erkek 34 773
Kiz 10 22.7

Egitime Devam Etme Durumu Okula Gidiyor 35 79:5
Okula Gitmek i¢in Kii¢lik 9 20.5

Dogustan 16 36.4

Tan1 Konulma Zamani 1-4 Yas 18 40.9
5-18 Yas 10 22.6

Anne 30 68.2

Cocukluk ile yakinlik durumu Baba 12 27.3
Digerleri 2 4.5

Okur yazar degil 6 13.7

. [kgretim 24 54.5

Ebeveyn egitim durumu Ortadgretim 3 182
Yiiksekogretim 6 13.6

Calismiyor 29 65.9

Ebeveyn c¢alisma durumu Memur veya Emekli 4 9.1
Esnaf veya Isci 11 25.0

Iyi 6 13.6

Ailenin ekonomik durumu Orta 33 75.0
Koti 5 114

Cocuga bakmakla yiikiimlii olma  Evet 18 40.9
durumu Hayir 26 59.1
Ailenin diger iiyelerinde hemofili  Evet 31 70.5
olma durumu Hayir 13 29.5
Yok 12 27.3

Ailedeki hemofilideki yakinlik Abi veya Kardes 28 54.5
Akrabalar (Amca, Dayu, teyze, Hala, kuzen) 8 18.2

Tablo 4.1°de arastirmaya katilan hemofilili ¢ocuklar ve ebeveynlerinin sosyo-
demografik o6zellikleri incelenmistir. Cocuklarin %40.9’nun 1-4 yaslar1 arasinda tan
aldigi, %77.3’nilin erkek oldugu ve %79.5’nin hastaligina ragmen okula devam ettigi
belirlenmistir. Ebeveynlerin  %54.5’inin ilkogretim mezunu oldugu, %65.9’unun

calismadigr ve %75’inin ekonomik durumunun orta oldugu goriilmektedir. Ailelerin
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%70.5’inde diger iiyelerinde hemofilinin mevcut oldugu, % 54.5’inde hemofilideki

yakinligin abi veya kardeste oldugu belirlenmistir.

Tablo 4.2. Hemofilili CocuklarinHastaliklarma Ait Ozellikleri

n %

Cocugun Agr1 Durumu var 8 18.2
Yok 36 81.8

Cocugun Kanama Durumu var 6 13.6
Yok 38 81.8

Faktor Almiyor 11 25.0

Haftada Tki 17 38.6

Faktor Alma Durumu Haftada Ug 1 250
Travma Durumunda 5 114

Hafta da Bir 3 6.8

Ayda Bir 19 43.2

Faktor Tedavisi Durumunda Hastaneye Ayda Ug 5 114
Gelme Siklig1 Dort Ayda Bir 10 22.7
Yilda Bir 4 9.1

Gelmiyor 3 6.8

. . Evet 31 70.5
Hastaligin maddi yiikiiniin olma durumu Haynr 3 295
Bakimda alnan yardim tiiri Bilgi, maddi destek ve ev islerinde yardim alma 6 13.6
Yardim almama 38 86.4

Iletisim 9 20.5

Hareket kisitlamasi 13 29.5

Cocugun bakiminda zorlanilan alanlar Ilaglarin kullanilmast 9 20.5
Cocugun viicutlarinda degisiklik olma 3 6.8

Hastaneye getirip gétiirme 9 20.5

Tablo 4.2’de hemofili hastaligina sahip c¢ocuklarin %18.2°sinde agri,
%13.6’sinda kanama goriiliirken, %38.6’s1 hafta da iki kere faktor aldigini, %25°1 hig
faktor almadigimi ve faktor tedavisi sirasinda %43.2°sinin ayda bir hastaneye geldigi
ortaya c¢ikmistir. Hemofili hastaligi ailelerin %70.5’ine maddi yik getirdigi,
ebeveynlerin % 40.9’unun ¢ocugun bakimiyla yilikiimlii oldugu ve % 86.4’niin herhangi
bir yardim almadig: belirlenmistir. Ebeveynlerin ¢ocuklarin bakimi konusunda % 20.5’i
iletisimde, % 29.5°1 hareket kisitlamasinda, % 20.5°1 ilaglarin kullaniminda ve % 20.5

hastaneye getirip gotiirmede zorlandiklar1 saptanmustir.
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Tablo 4.3. Path Analizi ile G6zlenen Degiskenlerle Yapilan Analiz Sonuglari

Bo B: SH Test ist. P R?
ZBYTOPLAM < SDO -0.301  -1.007 0527  -1.909 0.056 0.091
SDOAILE <--- SDO 0.723 1.000 0.522
SDOARKADAS <--- SDO 0.939 2.091 0.354 5.913 <0.001 0.882
SDOOZELINSAN < SDO 0.898 1961  0.339 5.783 <0.001 0.807
YKTOPLAM <--- SDO 0.550 2179 0571 3.816 <0.001 0.509
YKTOPLAM < ZBYTOPLAM -0.318  -0.377 0137  -2.754 0.006

B%:Standart katsayz; Bl Standartlagtirlmamg katsayi; SH: Standart Hata ZBYTOPLAM: Zarit Bakim
Yiikii Olgegi YKTOPLAM: Yasam Kalitesi Olgegi SDO: Sosyal Destek Olgegi SDOAILE: Sosyal
Destek Olgegi Aile Alt Boyutu SDOARKADAS: Sosyal Destek Olcegi Arkadas Alt Boyutu
SDOOZELINSAN: Sosyal Destek Olgegi Ozel insan Alt Boyutu

Zarit bakim yiikii 6lcegi ve yasam kalitesi 6lcegi dahil edilerek path analizi
yaptlmistir. Uyum degerleri incelendiginde CMIN= 0.857, DF= 4, CMIN/DF= 0.214,
RMSEA= 0, CFI= 1000 ve GFI= 0.993 olarak elde edilmistir. Uyum Kkriterlerinin
tamami istenilen sinirlar igerisindedir. Elde edilen uyum Kriterleri modelin kabul

edilebilir bir uyuma sahip oldugunu gdstermektedir.

Tablo incelendiginde; bakim yiikiiniin yasam kalitesi {izerine etkisine ait kurulan
hipotez ve arkadas, 6zel insanin varhigmin sosyal destege etkisine ait hipotezlerin
istatiksel olarak dogrulandigi belirlenmistir. Zarit bakim yiikii ile sosyal destek

arasindaki hipotez ise istatiksel olarak dogrulanmamustir.

Olusturulan modele gore;aile (0.72), arkadas (0.93) ve 6zel insan (0.89) sosyal
desteginin artis1 sosyal destegipozitif yonde etkilemektedir. Hemofilili ¢ocuklara sahip
ebeveynlere olan sosyal destegin artisi ile yasam kalitesi arasinda pozitif bir iliski
goriilmiistiir (0,55). Ebeveynlerin yasam kalitesindeki artis bakim yiikiinii negatif yonde
etkilemektedir (-0.31). Bakim yiikii ile sosyal destek arasinda negatif bir iliski soz
konusudur (-0,30).
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Sekil 4.1. Sosyal destek, yasam kalitesi ve bakim yiikii arasindaki kavramsal iligki
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Sekil 4.2. Sosyal destek, yasam kalitesi ve bakim yiikii arasindaki iligkiye ait path

analizi

Tablo 4.4. Cocuklarin ve Ebeveynlerin Baz1 Sosyodemografik Ozellikleri ve Olgek

Puanlarinin Ortalamalari

Mean+SS Median (min-max)
Cocugun Yasi 9.8+4.8 10 (1-18)
Ebeveyn Yasi 38.7+10 38 (23 -59)
Annenin Yardima Katilim Yiizdesi 67.8+18.9 70 (10 - 100)
Babanin Yardima Katilim Yiizdesi 30+ 19.4 30 (0-90)
ZBYO 29.1+12.2 28 (5 - 56)
SDOAIAB 246+5.1 275 (9 - 28)
SDOAAB 20.7+8.1 22.5(4 - 28)
SDOOIAB 21.2+8 23.5 (4 -28)
CBSDO 66.5+19.3 74.5 (20 - 84)
WHOQOL-8.TR. YKO 72+ 145 70 (45 - 100)

Aragtirmaya katilan ¢ocuklarin yas ortalamasi 9.8 + 4.8 iken ebeveynlerin yas

ortalamasinin 38.7 = 10.0’1 oldugu bulunmustur. Cocuklarin bakimina annelerin katilim
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yiizdesi 67.8 £ 18.9’ken, babalarin bakim yardimma katilim yiizdesi 30 + 19.4’tiir.
Ebeveynlerin zarit bakim yiikii 6l¢egi puan ortalamalar1 29.1 + 12.2’ken, WHOQOL-
8.TR. yasam kalitesi 6lgegi puan ortalamalar1 72 + 14.5, ¢cok boyutlu sosyal destek
Olcegi puan ortalamalar1 66.5 + 19.3, sosyal destek Olcegi aile alt boyutu puan
ortalamalar1 24.6 + 5.1 sosyal destek 6l¢egi arkadas alt boyutu puan ortalamalar1 20.7 +
8.1 ve sosyal destek Olgegi 6zel insan alt boyutu puan ortalamalar1 21.2 + 8.0 olarak

belirlenmistir.

Tablo 4.5. Ebeveynlerin Olgek Puan Ortalamalar1 Arasindaki iliski

Meantss ~ Median (Min-— 2 3 4 5 6
Max)
1.ZBYO 29,1+122 28(5-56) 1
2.YKO 72+14,5 70(45-100) -0.438™ 1

3.SDOAIAB 24,6+5,1 27,5(9-28) -0.289  0.555™ 1

4SDOAAB  20,7+8,1 225(4-28) -0.226  0.580™ 0.754™ 1

5.SDOOIAB 21,2+8 23,5 (4 - 28) -0.194  0.530™ 0.847™ 0.865™ 1

6.SDO 66,5+193 745(20-84) -0.245 0.590™ 0.902 0.945™ 0.965™ 1

** Anlamlilik diizeyi p<0.01

Arastirmaya katilan ebeveynlerin YKO ile ZBYO arasinda negatif yonde anlamli
bir iliski oldugu belirlenmistir (r:-0.438 p<0.001). Ebeveynlerin sosyal destek 6l¢egi
aile alt boyutu ile zarit bakim yiikii arasinda anlamli bir iligki bulunmazken, yasam
kalitesi Olgegi ile aralarinda pozitif yonde istatistiksel agidan 6nemli bir iliski oldugu
ortaya ¢ikmustir (1:0.555 p<0.001). Ebeveynlerin sosyal destek l¢egi arkadas alt boyutu
ile zarit bakim yikii arasinda anlamli bir iligki bulunmamistir. Ancak sirasiyla yasam
kalitesi Olcegi ve sosyal destek dlgegi aile alt boyutu ile pozitif yonde istatistiksel olarak
anlaml iligki elde edilmistir (r:0.580 p<0.001; r:0.754 p<0.001). Ebeveynlerin sosyal
destek ol¢egi Ozel insan alt boyutu ile yasam kalitesi, sosyal destek Olcegi aile ve
arkadas alt boyutlarinda sirasiyla pozitif yonde giiclii bir iliski oldugu saptanmistir
(r:0.530 p<0.001; r:0.847 p<0.00; r:0.865 p<0.001). Sosyal destek olgegi ile zarit bakim
yiikii 6lcegi arasinda anlamli bir iliski bulunmazken, yasam kalitesi ve sosyal destek
Olcegi alt boyutlar1 arasinda pozitif yonde anlamli bir iligki oldugu belirlenmistir

(r:0.590 p<0.001; r:0.902 p<0.00; r:0.945 p<0.001; r:0.965 p<0.001).
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5. TARTISMA

Hemofilili ¢ocugun yasaminda meydana gelen degisimler, aktivitelerindeki
kisitlamalar, hayati boyunca gozlem ve takip gerektiren durumlar, hastalik siirecinde
cocukta psikososyal, fiziksel ve emosyonel olarak degisikliklere sebep olmasinin
yaninda aileleri de birgok agidan etkilemektedir. Bu arastirmada hemofilili ¢ocuga sahip
ebeveynlerin bakim yiikiiniin algilanan sosyal destek ve yasam Kkalitesine etkisinin

incelenmesinde yapisal esitlik modellemesi kullanilmistir.

Arastirmada bakim verenlerin ¢ogunun kadin oldugu (Tablo 4.2), hemofilili
cocuklarin bakiminda annelerin babalara oranla daha fazla rol aldiklart bulunmustur
(Tablo 4.3). Literatiir incelendiginde Riana ve ark. nin kronik hastalig1 olan ¢ocuga
sahip ebeveynlerle yaptiklari ¢galismada bakim verenlerin %94.4 iniin, Aylaz ve ark. nin
caligmasinda %82.7’sinin ve Tiire ve ark. nin ¢aligmasinda ise %99’unun kadin oldugu
gorilmistir (2,49,107). Toplumumuzda kronik hastaligi olan gocuga sahipailelerde
oldugu gibi hemofilili ¢ocuklarin bakiminda da kadinlara 6nemli bir pay diistigi

anlasilmaktadir.

Arastirmada ailelerin biiyiik ¢ogunlugunda hastaligin maddi yiikk getirdigi
belirlenmistir (Tablo 4.2). Von Mackensen ve ark. yaptiklart c¢alismada bakim
verenlerin az bir kismi hemofilinin ekonomik hayatin1 etkiledigini bildirmistir (8).
Bizim aragtirmamizda ailelerin biiyik kismmin maddi acidan etkilenmesinde
aragtirmaya katilan ebeveynlerin ¢ogunun ¢aligmamasi, hastaligin tedavisinde kullanilan
ilaclarin yliksek maliyete sahip olmasi hastaligin maddi yikiiniin artmasina neden

oldugu diistiniilebilir.

Aragtirmada hemofili hastaligina sahip ¢cocuklarda agr1 ve kanama sikayetlerinin
oldugu goriilmiistiir (Tablo 4.2). DeKoven ve ark. yaptiklar ¢alismada bakim vericiler
en agir yiikiin hemofilili cocugun agrist oldugunu, bunu duygusal ve ekonomik yonden
strese neden oldugunu ifade etmistir (9). Tire ve ark. kronik hasta gocuklara bakim
verenlerle yaptiklar1 calismada bakim verenlerin hastaneye basvurma sayilarinin
artmasimnin ve ekonomik durumlarinin kotli olmasmin bakim yiikiinii arttirdigini
bulunmustur (107). Faktor tedavisi sirasinda ¢ogunun ayda bir hastaneye geldigi goz

oniine alindiginda hemofilili ¢ocukta agrinin ve kanamanin varligi, hastaneye yatis ve
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gozlemlerin stk olmasit ebeveynlerde bakim yiikiinii arttiran faktorler arasinda

sayilabilir.

Arastirmada bakim yiikii ile sosyal destek arasinda istatiksel agidan anlamli fark
bulunmamistir (Tablo 4.5). Erdem ve ark. nin yaptiklari ¢alismada kronik hastaligi olan
¢ocuga bakim vermenin getirdigi yiki; sosyal destek alma durumu ve ekonomik
giicliiklerin etkileyebilecegi sonucuna varilmistir (58). Kose ve ark. nin kanser tanisi
konmus c¢ocuga sahip olan ebeveynlerin bakim yiiklerini degerlendirdigi
calismadaebeveynlerin  bakim yiikii ortalamalarinin anksiyete ile artis gosterdigi
bildirilmistir (59). Budak ve ark. kronik hastalig1 olan ¢ocuklarin anneleriyle yaptiklari
calismada aile i¢inde ¢ocugun bakimina destek verecek bireylerin olmamasmin ve
annelik roliinde meydana gelen degisikliklerin, annelerin bakim yiikiiniin artmasinda
etkili oldugunu ifade etmistir (108). Diger calismalar da goriildigi gibi toplumumuzda
(58,59) hasta bakimimin yardimseverlik olarak algilanmasi, yiik olarak algilanmamasi

distiniilebilir.

Arastirmada Olgekler arasindaki korelasyon sonucu degerlendirildiginde;
ebeveynlerin sosyal destek diizeyleri ve yasam Kkaliteleri arasinda pozitif bir iligki
(r:0.965 p<0.001) oldugu bulunmustur (Tablo 4.5). Uludag ve ark. konjenital kalp
hastaligr olan g¢ocuklarin ebeveynlerinde yaptiklari c¢alismada ebeveynlerin aile ve
arkadaglarindan aldiklar1 sosyal destek arttikga yasam doyumunun arttigi saptanmigtir
(109). Arastirma ile galismanin sonuglar paralellik gostermekte ve hemofili gibi kronik
hastaliga sahip cocuklari olan ebeveynlerin sosyal destek sistemlerinin olmasinin;

bakim ylikiinii azalttig1 ve yasam doyumunu arttirdigi soylenebilir.

Aragtirmada hemofili tamist alan c¢ocuklara sahip ebeveynlerin sosyal
desteklerinin artmasi (es, aile, arkadas, dost, akraba vb.) yasam kalitesini arttirdig
(p<0.001) ve ebeveynlerin bakim yiikiinii azalttigi belirlenmistir (Tablo 4). Agar’in
organ transplantasyonu yapilan c¢ocuklarin ebeveynleriyle yaptigi calismada
ebeveynlerin yasam Kkalitesinin diisiik, bakim yiiklerinin orta derecede oldugu
belirlenmigtir (110). Diken organ nakli olan ¢ocuklarin ebeveynleriyle yaptigi
calismada ebeveynlerin yasam kalitelerinin diisiikk oldugu ve aile fonksiyonlarinin
bundan etkilendigi goriilmistiir (111). Gilizeloglu’nun 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip
ebeveynlerle yaptig1 ¢alismada eslerin birbirine verdigi destek ve dost, arkadas, akraba
vb. aldiklar1 sosyal destegin yasam kalitesini artirdigi, ebeveynlerin yasadiklari stresle

bas edebilme yetenegini etkiledigi belirlenmistir (112). Buzzi ve ark. hemofilili
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cocuklarin ebeveynlerle yaptigi ¢calismada ebeveynlerin biiyiik ¢ogunlugu eslerinden ve
ailelerinden destek aldiklarin1 belirtmiglerdir (113). Sosyal destek sistemlerinin
artmasinin ebeveynlerin ¢ocugun bakimi konusunda daha az stres yasamasini

saglayarak bakim yiikiinii azalttig1 sdylenebilir.

Aragtirmada bakim verenlerin biiyiik cogunlugunun orta yas yetiskin ve kadin
oldugu, icte ikisinden fazlasinin ¢ocugun bakiminda herhangi bir yardim almadigi,
cocugun bakimini tek basina iistlendikleri, bakimda birden fazla alanda (hastaneye
getirip gotiirme, harcket kisitlamasi vb.) zorlandiklar1 belirlenmistir (Tablo 4.2-4).
Aylaz ve ark. nin yaptiklar1 ¢calismada kronik hastaliga sahip ¢ocuklarin ebeveynlerinin
bakimda destek almamasi durumunda bakim yiikii puaninin arttig1 ifade edilmistir (2,7).
Bakim vermenin biiylik ¢ogunlugunun tek kiside olmasi, bakimda destegin olmamasi
bakim yiikiinii arttiran sebepler arasinda sayilabilir. Cutter ve ark. yaptiklar1 ¢aligmada
bakim verenlerin zamanlarinin yarisindan ¢ogunu hemofilili ¢ocukla birlikte gecirmek
zorunda kaldiklarini, diger cocuklara zaman ayiramadiklarini ifade etmislerdir (99).
Aragtirmada hemofilili ¢ocuga sahip ebeveynlerin bakim vermede sosyal desteklerin
artmast yasam Kkalitesi puanini arttirmaktadir (Tablo 4.3-5). Otizmli ¢ocuklarin
anneleriyle yapilan ¢aligmada ailelerin yasam kalitesinde sosyal destegin etkili oldugu,
sosyal destegin artis1 ile yasam kalitesinin arttig1 goriilmiistiir (105). Ozmen’in engelli
cocuklarin ebeveynleriyle yaptig1 calismada ebeveynlerin dortte iiglinden fazlasinin
cocugun bakiminda kimseden yardim almadiklarini, engel nedeniyle eslerin birbirlerini
sugladiklar1 goriilmiistiir (84). Arastirmada hemofilili ¢ocuga sahip ebeveynlerin bakim
verme ile ilgili zorluklari arttikca yasam kalitesi puani azalmaktadir (Tablo 4.3).
Ebeveynlerin yasam kalitesinde, bakim yiikiiniin ve sosyal destegin belirleyici bir rol

oynadig1 sOylenebilir.
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6.SONUC VE ONERI

Hemofilili cocuga sahip ebeveynlerin bakim yiikiiniin algilanan sosyal destek ve
yasam kalitesine etkisini degerlendirmek amaciyla yapilan arastirmada su sonuglar

bulundu:

- Hastaligin maddi yiikii, ¢ocugun bakimininin tek kiside olmasi, hastaliga
bagli semptomlarin varlii ve hastaneye yatislarin sikliginin artmasi
hemofilili ¢ocuga sahip ebeveynlerin bakim yiikiinii arttiran sebepler

arasinda oldugu,

- Sosyal destek sistemlerinden (es, arkadas, aile vb.) yeterli sosyal destek

almayan ebeveynlerin bakim yiikiiniin arttigi,

- Hemofilili ¢ocuga sahip ebeveynlerin yasam kalitelerinin belirlenmesinde

sosyal destek ve bakim yiikiiniin etkili oldugu,

- Bakim yiikii puan ortalamalar1 yiiksek olan ebeveynlerin yasam kalitelerinin

azaldigi,

- Sosyal destek puan ortalamalar1 yiiksek olan ebeveynlerin bakim yiikiiniin
azaldigi, daha az stres yasadiklar1 ve yasam Kkalitelerinin arttigi tespit

edilmistir.
Sonuclar dogrultusunda sunlar onerilebilir:

- Bakim yitkiinii azaltmak ve yasam kalitesini arttirmak i¢in sosyal destek
sistemleri (es, dost, akraba vb.) harekete gegirilmeli ve destek sistemlerinin

kaynagi arastiriimalidir.

- Ebeveynlerin gereksinimleri dogrultusunda hemsirelerin, egitim plani
olusturmas1 ve ebeveynlere profesyonel destek verilmesi, ebeveynlerin

sorunlarini tanimlamasinda danismanlik yapilmasi,

- Ebeveynlere semptom yonetiminin hemsireler tarafindan 6gretilmesi, ortaya
¢ikan sorunlarla bas etme stratejilerinin gelistirilmesi, semptomlardan

kaynaklanan stresin azaltilmasi,

- Hemsirelerin ebeveynlerin bakim yiikii, sosyal destek ve yasam kalitesi

algilarina gore; ebeveynlerin yasam Kkalitesini ve sosyal desteklerinin
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arttirllmas1 i¢in ¢aligmalarin yapilmast ve buna yonelik hemsirelik

girisimlerinin uygulanmasi gerektigi,

Arastirmanin ¢ok merkezli daha genis bir arastirma grubuyla yapilmasi

onerilmektedir.
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EKLER

EK-1.Ebeveyn Tanmitici Bilgi Formu

Bu arastirma ‘“’Hemofilili Cocuga Sahip Olan Ebeveynlerin Bakim Yiikiiniin,

Algilanan Sosyal Destek ve Yasam Kalitesine Etkisinin Incelenmesi> amaciyla

planlanmis bir yiiksek lisans tez ¢alismasidir. Asagida bu konuda hazirlanmis bir soru

formu bulunmaktadir. Bu formdaki bilgiler sadece arastirma i¢in kullanilacaktir ve

verilen tiim cevaplar gizli tutulacaktir. Sorularin degerlendirilebilmesi igin eksiksiz

doldurulmasi gerektirmektedir. Desteginiz ve katkilariniz i¢in tesekkiir ederim.

Yiiksek Lisans Ogrencisi Tekcan SEVGI

HEMOFILILI COCUGA YONELIK BILGILER
1. Yast................

2. Cinsiyeti: () Kiz () Erkek

3. Egitim durumunuz nedir?

() Okur yazar degil ( ) Anaokulu () [Ikégretim
() Ortadgretim () Yiiksekogretim

4. Egitime devam durumu nedir?

() Okula gidiyor

() Hasta oldugu i¢in okula hi¢ gidemedi

() Onceleri gidiyordu, hastalik nedeniyle ayrild:
() Okula gitmek i¢in kiigiik

5. Tani konulma zamani ..................cooeeine.
6. Cocugun agris1 var mi1? Yok segenegini isaretlediyseniz 8.soruya geginiz.
() Var () Yok

7. Cocugun agris1 ne siklikta olmaktadir?....................

8. Cocugun kanamasi var m1? Yok se¢enegini isaretlediyseniz 11.soruya geginiz.

9. Cocugun kanamasi ne siklikta olmaktadir?....................

10. Yil iginde faktor tedavisi igin hastaneye ne siklikta geldiniz?...........ccoccooeienneee.

11. Faktor tedavisi disinda hastaneye ne siklikta geldiniz?...............ccocoovene.
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BAKIM VEREN BIREYE YONELIK BILGILER

1. Kag yasindasimiz? ......

2. Hasta ile olan yakinlik dereceniz?

() Anne () Baba () Diger..................

3. Egitim durumunuz nedir?

() Okur yazar degil ( ) Okuryazar () Ilkdgretim

() Ortadgretim () Yiiksekogretim

4. Calisma durumunuz nedir?

() Calismuyor () Is¢i () Memur () Emekli () Esnaf-serbest

5. Size gore gelir diizeyiniz ne nasildir?

() 1yi () Orta () Kétii
6. Ailenin diger liyelerinde hemofili hastalig1 var mi1?
() Evet (Agiklaymiz............... ) () Hayir

7. Hastalik maddi yiik getirdi mi?

() Evet () Hayir

8. Bakmakla yiikiimlii oldugunuz baska kisi/kisiler var m1?

() Evet () Hayir

9. Ev i¢inde kisiler bakima ne kadar yardimediyorlar?Hangi konuda yardim

etmektedirler?

()Anne %.........coooeenn.e L
()Baba%................... L
()Diger %....cccvvneninnn. L

10. Bakimda yardim aliyorsaniz alinan yardimin tiirii hangisidir?
() Bilgi destegi ( ) Maddi yardim ( ) Bakim destegi

() Psikolojik/duygusal destek () Ev islerinde yardim ( )Yok

11. Bireyin bakiminda zorlandiginiz alanlar hangileridir?

() Iletisim ( ) Hareket kisitlamasi () laglarin kullanilmas:

() Diger (Agiklaymiz............c.oooiiiiiiiiiiiiin, )
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EK-2. WHOQOL-8.TR.Diinya Saghk Orgiitii Yasam Kalitesi Anketi

Bu anket sizin yasaminizin kalitesi, sagliginiz ve yasamimizin O6teki yonleri

hakkinda neler diisiindiigliniizii sorgulamaktadir. Sorular son iki hafta i¢inde kimi

seyleri ne kadar yasadigimizi, yapabildiginizi, iyi ya da doyurucu buldugunuzu ve ne

siklikta hissettiginizi sorusturmaktadir. Liitfen biitiin sorular1 cevaplayiniz, her soruyu

okuyunuz, duygularinizi degerlendiriniz ve her bir sorunun 6l¢eginde size en uygun

olan yanitin rakamini yuvarlaga aliniz.

E
= =2 z
= S 2 5 =
= —: =~ § 2z
=< g or= = =<
(=} =] %] o (=]
O =] r4 o o
1.Yasam kalitenizi nasil buluyorsunuz? 1 2 3 4 5
Hig hosnut | Cok az | Ne hosnut Epeyce Cok
degil hognut | ne de degil hosnut hosnut
2.Saglhigmizdan ne kadar hosnutsunuz? 1 2 3 4 5
) Orta
Hig Cok az Cokca | Tamamen
derecede
3.Giinliik yagamu siirdiirmek icin
) . 1 2 3 4 5
yeterli giiclinliz kuvvetiniz var mi1?
Hi¢ hosnut | Cok az | Ne hosnut Epeyce Cok
degil hognut | ne de degil hosnut hosnut
4.Glinluk isleri yiiriitebilme
yen e 1 2 3 4 5
becerinizden ne kadar hosnutsunuz?
5.Kendinizden ne kadar hosnutsunuz? 1 2 3 4 5
6.Aileniz digindaki kisilerle
1 2 3 4 5
iligkilerinizden ne kadar hosnutsunuz?
] Orta
Hic¢ Cok az Cok¢a | Tamamen
derecede
7.Ihtiyaglarmizi karsilamaya yeterli
Y Y 1 2 3 4 5
paraniz var mi?
Hig hosnut | Cok az | Ne hosnut Epeyce Cok
degil hognut | ne de degil hognut hosnut
8.Yasadigimiz evin kosullarindan ne
1 2 3 4 5

kadar hosnutsunuz?
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EK-3. Algilanan Cok Boyutlu Sosyal Destek Olcegi

Asagida 12 soru ve her bir soru altinda da cevaplarinizi isaretlemeniz i¢in 1’den
7’ye kadar rakamlar verilmistir. Sorulara ¢ocugunuzun hastaligindan bugiine kadar
gecen siireyi goz Oniine alarak, sdylenenin sizin i¢in ne kadar dogru oldugunu veya
olmadigint belirtmek i¢in o soru altindaki rakamlardan yalniz bir tanesini (X)

isaretleyiniz.

Kesinlikle HayirKesinlikle Evet

O @ |6 |[® |6 6 |0

1.Ailem ve arkadaslarim disinda olan ve
ihtiyacinm oldugunda yanimda olan bir
insan (dost, akraba, komsu vs.) var.

2.Ailem ve arkadaslarim disinda olan ve
seving kederlerimi paylasabilecegim bir
insan (dost, akraba, komsu vs.) var.

3.Ailem (6rn: Annem, babam, esim,
cocuklarim, kardeslerim) bana gercekten
yardimc1 olmaya calisir.

4 jhtiyactm olan duygusal yardimi ve
destegi ailemden (6rn: Annemden,
babamdan, esimden, ¢ocuklarimdan,
kardeslerimden) alirim.

5.Ailem ve arkadaslarim diginda olan ve
beni gercekten rahatlatan bir insan (dost,
akraba, komsu vs.) var.

6.Arkadaslarim bana gercekten yardimci
olmaya calisir.

7.isler kotiiye gittginde arkadaslarima
giivenebilirim.

8.Sorunlarimi  ailemle (6rn: Annemle,
babamla, esimle, ¢ocuklarimla,
kardeslerimle) konusabilirim.

9.Seving ve kederlerimi paylasabilecegim
arkadaslarim vardir.

10. Ailem ve arkadaslarim disinda oan ve
duygularima 6nem veren bir insan (dost,
akraba, komsu vs.) var.

11.Kararlarimi  vermemde ailem (Orn:
Annem, babam, esim, c¢ocuklarim,
kardeslerim) bana yardimc1 olmaya
isteklidir.

12.Sorunlarimi arkadaglarimla

konusabilirim.
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EK-4. Zarit Bakim YiikiiOlgegi

Asagida bakim verdiginiz kisi ile ilgili duygu ve deneyimlerinizi yansitan

ifadeler verilmistir. Her climlede sOylenenin sizin i¢in ne kadar ¢ok dogru oldugunu

veya olmadiginmi belirtmek i¢in her ifadeyi okuyarak duygularinizi yansitan cevabi her

bir ifadenin Oniindeki karelerden uygun olani isaretleyerek belirtiniz. Liitfen sizce

dogruya en yakin olan rakami igaretleyiniz.

IFADELER

Hicbirz
aman

Nadiren

Bazen

Sik s1k

Her

Zaman

1.Yakinimizin ihtiyaci oldugunda daha fazla yardim istedigini diisiiniiyor
musunuz?

2.Yakinimiza harcadiginiz zamandan dolayi, kendinize yeterince zaman
ayrramadiginizi diisiiniiyor musunuz?

3.Yakininiza bakim verme ile aile ve is sorumluluklarinizi yerine getirme
arasinda zorlandiginizi diistiniiyor musunuz?

4.Yakininizin davraniglari nedeniyle rahatsizlik duyuyor musunuz?

5.Yakininizin yanindayken kendinizi kizgin hissediyor musunuz?

6.Yakininizin diger aile tyeleri ya da arkadaslarinizla iliskilerinizi
olumsuz yonde etkiledigini diisiiniiyor musunuz?

7.Gelecegin yakininiza getirebileceklerinden korkuyor musunuz?

8.Yakiinizin size bagimli oldugunu disiiniiyor musunuz?

9.Yakininizin yanindayken kendinizi gergin hissediyor musunuz?

10.Yakininizla ilgilenmenin sagliginizi bozdugunu diisiiniiyor musunuz?

11.Yakininiz nedeni ile 6zel hayatinizi istediginiz gibi yasayamadiginizi
diistiniiyor musunuz?

12.Yakininiza bakmanin sosyal yasaminizi etkiledigini disiiniiyor
musunuz?

13.Yakininizin bakimint istlendiginiz i¢in rahatga kolay arkadas
edinemediginizi diisiiniiyor musunuz?

14. Yakimmzin sizi tek dayanagi olarak goriip, sizden ilgi bekledigini
diistiniiyor musunuz?

15.Kendi harcamalarinizdan kalan paranin yakiinizin bakimi i¢in yeterli
olmadigini diisiiniiyor musunuz?

16.Yakininiza bakmay1r daha fazla siirdiiremeyeceginizi hissediyor
musunuz?

17.Yakininiz hastalandigi zaman yasamimizin kontroliinii kaybettiginizi
diistiniiyor musunuz?

18.Yakininizin bakimini bir bagkasinin iistlenmesini ister miydiniz?

19.Yakiiniz i¢in yapilmasi gerekenler konusunda kararsizlik yasiyor
musunuz?

20.Yakininiz i¢in daha fazlasim yapmak zorunda oldugunuzu diisiiniiyor
musunuz?

21.Yakiminizin bakiminda yapabileceginiz isin en iyisini yaptiginizi
diistiniiyor musunuz?

22.Yakininiza bakarken genellikle ne kadar giigliik yasiyorsunuz?
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EK-5. Etik Kurul Onay1
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EK-6. Turgut Ozal Tip Merkezi Uygulama Izni
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