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GIRIS ve AMAC: Hemofili, ¢ocugun psiko-sosyal gelisimini ve
annelerin duygu durumu ile ¢ocuga karsi tutumlarini olumsuz etkilemesi
beklenen kronik hastaliklardandir. Bu calismanin amaci, agir hemofili
tanistyla izlenen ergen ve annesinin psikolojik problemlerini incelemek
ve annenin duygu durumu ile asir1 koruyucu tutumlariin ergenin
davranislari lizerindeki etkisini incelemektir.

YONTEM ve GERECLER: Calisma grubu 19 agir hemofili A ve B hastasi
olan erkek ergen (11-16 yas arasi) ve annelerinden olusmaktadir. 22 gonilli
saglik personeli anne ve ogullart (11-16 yas arasi) ¢alismaya kontrol grubu
olarak almmustir. Veriler hem anne hem de ergenlerden tek oturumda
psikometrik araglarla toplanmustir.

BULGULAR: Hemofili ile anksiyete, depresyon ve karsit olma-karsit gelme
davranislar1 arasinda pozitif korelasyon bulunmustur. Annenin asir1 koruyucu
tutumlar1 ile ergenlerin anksiyete, depresyon, karsit olma-karsit gelme
davraniglar1 ve annenin depresyon puanlari arasinda pozitif bir korelasyon
bulunmustur. Her iki grubun toplam puanlar1 karsilastirildiginda, annelerin
depresyon puanlart ve asirt koruyucu tutumlari ¢alisma grubunda anlamli
olarak fazladir. Ergenlerin ise karsit olma karsit gelme, depresyon ve
anksiyete puanlar1 ¢aligma grubunda anlamli olarak fazla bulunmustur.

TARTISMA ve SONUC: Hemofili tanis1 almis ergen ve annelerinde
problem davranislarin azaltilmasi i¢in bazi 6nerilerde bulunulmustur. ilk
olarak anne, hastalik, tedavi ve asir1 koruyucu tutumlari ile bilgilendirilmeli,
sorumluluklari paylagsmalidir. Aile ve hasta ¢ocuk, hemofili risklerini gz
onilinde bulundurarak, yapilabileceklere odaklanmalidir.

Anahtar Kelimeler: hemofili, ergen, psikolojik problemler, asir1
koruma, duygu durum
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ABSTRACT

INTRODUCTION: Hemophilia is expected to adversely affect the child's
psycho-social development and mothers” mood and attitudes toward the ill
children. The aim of the study was to investigate the psychological problems
of both mother and adolescent and to found out if there was a relationship
between mother’s mood, overprotection and adolescents’ problem behaviors.

MATERIALS and METHODS: The study group consisted of 19 male
adolescents with severe Hemophilia A and B (between 11-16 years) and their
mothers. 22 volunteer medical staff mothers and their sons (between 11-16
years) enrolled in the study as a control group. Data were collected from both
mother and son with self-rated psychometric tools in one session.

RESULTS: There were positive correlation between diagnosed hemophilia
and anxiety, depression and oppositional and defiant behavior. Over-
protective behavior of mother and sons’ anxiety, depression, oppositional and
defiant behavior, and mothers’ depression were positively correlated.

When comparing the both group’s total score, mother’s depression, over-
protective attitudes, were found significantly different. And adolescents’
oppositional and defiant behavior, depression and anxiety score were found
significantly different between groups.

CONCLUSIONS: Some suggestions were made in order to decrease the
problematic behavious in both hemophilic adolescents and their mothers.
Mothers should be informed about the disease, treatment and their
overprotective attitudes and mothers must be supported to share
responsibilities in care of hemophilic children. The family and the
hemophiliac child should focus on what can be done, taking into account the
risks of hemophilia.

Key words: hemophiliac, adolescent, psychological problems, over-
protection, mood disorders

75



Evim S.M ve ark. Hemofilide Koruyucu Annelik Tutumlar JCP2020;18:(1):74-84

GIRIS

Ebeveynlerin, kronik hastalifi olan bebeklerinin olmasi, bir aile olarak karsilagabilecekleri en zor
problemlerden biridir. Ozellikle dogum o6ncesinde hastaligin tamsmin konulamadigy/bilinmedigi
durumlarda ebeveynler zihinsel, duygusal ve ekonomik olarak hazirlanma sansina sahip
olmamaktadirlar. Bu durum gelecekte bir aile olarak karsilasabilecekleri problemleri de
arttirabilmektedir (1).

Bu hastaliklardan biride hemofilidir. Hemofili, kanin pihtilasma sisteminde rol alan Faktor VIII ve
[X'un (kan pithtilagsma faktorleri) kalitsal olarak eksikligi, yoklugu veya islevinin bozuk olmasi sonucu
ortaya ¢ikan, genetik gecis gosteren kadinlarin tasiyici, erkeklerin hasta oldugu kronik bir hastaliktir
(2). Her ne kadar 1970’lerde sonra, faktor VIII ve IX konsantrelerinin tedavide kullanilmaya
baslamasiyla birlikte, kontrol edilebilir bir hastalik haline gelse de cocukta ani ve Ongdriillemez
zamanlarda meydana gelen kanamalar ailenin giinliik yasantisim oldukga kisitlamaktadir (3).
Ebeveynler, fiziksel ¢evreyi, diisme ve carpmayi en aza indirgeyecek bigimde diizenler, sosyal
etkinliklerden en az hareket igerenleri segerler ve bircoguna da katilmazlar. Tedavilerinin yapilabildigi
hastanelerden ¢ok uzaklagmak istemezler. Genelde anneler is hayatina katilmaz, ¢ocugu yanlarindan
ayirmaz. Sonugta normal aile yasantisi da bu hastalik ve tedavisinden oldukga etkilenir (4).

Hemofili tanis1 alan bir ¢ocuk ise, diisme, ¢arpma ya da nedensiz ve zamansiz kanama olasilig
nedeniyle devamli kontrol edilen, gbzlenen ve ciddi olarak kisitlanan bir ¢cocuktur. Hemen hemen
higbir sportif etkinlige katilmasina izin verilmez, arkadaslariyla zaman gegirmesi sinirlanir ve oyunlari
kisitlanir (5). Erken donemde meydana gelen bu tiir yasam deneyimleri, ¢ocugun cevreyi kesfetme,
kas becerilerinin gelismesi, yeni ve zor olani denemesi, problem ¢d6zme becerilerinin ve kendine
giivenin gelismesi ve sosyal ortamlara girebilmesi gibi bircok gelisimsel alanda sorunlara neden
olabilmektedir.

Daha 6nce yapilan bir ¢aligmada, hemofili tanist almis ¢ocuklarin annelerinin bagka kronik ya da ciddi
rahatsizlig1 olan ¢ocuklarin annelerine gore, bu koruma ve kollamayi, asir1 koruyuculuk (cocugun
gelisimsel diizeyine uymayan bi¢imde, korunmasinin, bakiminin ve yakinliginin asiriya kagilmasi)
diizeyine tagidiklar1 ve kontrol grubuna gore anlamli olarak daha yiiksek diizeyde duygu durum
problemleri yasadiklar1 gozlenmistir (6). Annenin duygulaniminin ve tutumlarinin  ¢ocugun
davranislari tizerinde dogrudan bir etkisi oldugu bilinmektedir (7). Dolayist ile bu ¢aligmada, hemofili
tanisi ile izlenen ergenlerin annelerinin asirt koruyucu tutumlarimin ve duygu durumunun, ¢ocugun
duygulanimi ve davraniglar1 iizerinde nasil bir etkisi olabilecegi incelenmistir. Bu calisma asiri
koruyucu ebeveyn tutumlari ile hemofili ergenlerin anormal davranis iliskisini inceleyen ve bilindigi

kadari ile literatiirdeki ilk ¢alismadir.
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MATERYAL ve METOT

Katilimcilar: Bu ¢alismaya hastanemizde tedavi goren 14 agir hemofili A (Faktor VIII eksikligi) ve 5
agir hemofili B (Faktor IX eksikligi) hastasi olan toplam 19 ergen (11-16 yaslar) ile anneleri dahil
edilmistir. Kontrol grubu olarak ayni1 yaslarda erkek cocugu (11-16 yaslar) olan 22 saglik ¢alisani anne
almmustir. Veriler, hem anneler hem de ergenlerden psikolog odasinda tek seferde toplanmistir.

Katilimcilara ait demografik 6zellikler tablo 1°de 6zetlenmistir.

Tablo 1. Katilimcilarin Demografik Ozellikleri

N Yas Egitim Is Hemofili Tipi
Calisma
Grubu [lkokul (n=9, 42,10%) Calistyor
19 36,63 Lise (n=7, 36,84%) (n=10, 52,96%)
Anne (36-45 yaslar) | Universite (n=3, 15,7%) Calismiyor
(n=9, 47,37%)
Hemofili A
Ergen 19 13,26 ilkokul (n=12, 63,16%) (n=14, 73,68%)
(11-16 yaslar) Lise (n=7, 36,84%) Hemofili B
(n=5, 26,32%)
Kontrol
Grubu
Anne 29 36,65 Lise (n=19, 86,37) Calisiyor
(36-45 yaslar) | Universite (n=3, 13,63%) (n=22, 100%)
13,72 flkokul (n=14, 63,63%)
Ergen 1 221 1116 yaglar) Lise (n=8, 36,36%)

Gerecler: Anneler, Kisa Semptom Envanteri (KSE), Aile Hayat1 ve Cocuk Yetistirme Tutumu Olcegi
(PARI) ve Turgay DSM IV Temelli Yikici Davranim Bozukluklar1 Olgegini doldurmuslardir. Ergenler
ise Kovaks Depresyon Olgegi ile Cocuklar i¢in Anksiyete Olgegini doldurmuslardir.

KSE: 53 maddeli ve 5°li likert tipi bir olgektir. Psikolojik stres ve psikiyatrik bozukluklar
degerlendirmektedir. Alt dlgekleri, somatizasyon, depresyon, anksiyete, hostalite ve olumsuz kendilik
algisn1 degerlendirmektedir. Tiirkce gegerlik ve giivenirlik ¢aligmalari Sahin ve Durak (8) tarafindan
yapilmustir.

PARI; Aile hayat1 ve ¢ocuk yetistirme tutumunu 6lgmek i¢in Schafer ve Bell’in gelistirdigi, Compte,

Compte ve Ozer tarafindan (9) Tiirkge ’ye uyarlamasi yapilmus olan Parental Attitude Research

77




Evim S.M ve ark. Hemofilide Koruyucu Annelik Tutumlar JCP2020;18:(1):74-84

Instrument (PARI) kullanilmistir PARI dort alt 6lgekten olusmustur; Asiri koruyuculuk (16 madde),
demokratik ve esitlik (9 madde), annenin ev kadiligini reddetmesi (13 madde) ve kari-koca
gecimsizligi (6 madde) olmak iizere 44 maddeden olusmaktadir. 4’lii likert tipi bir dlcektir. Olcegi
anne doldurmaktadir. Bu ¢alismada yalnizca asir1 koruyuculuk alt 6l¢egi kullanilmistir.

Turgay DSM 1V temelli Yikici Davranim Bozukluklar1 Olgegi: Cocuk ve ergenlerde yikici davranim
bozukluklarmi degerlendirmek i¢in kullanilmaktadir. 41 maddeli ve 4’li likert tipi bir oOlgektir.
Dikkatsizlik, hiperaktivite/diirtiisellik, karsit olma-karsit gelme bozuklugu (KOKG) ve davranim
bozuklugunu degerlendirmektedir. Tiirkce gecerlik ve giivenirlik ¢aligmalari Ercan ve ark. (10)
tarafindan yapilmistir.

Kovaks Depresyon Olgegi: 27 maddeli bir dlgektir. Her bir madde 3 secenekten olusmakta ve bir
maddenin sec¢ilmesi istenmektedir. Depresyon, istem dis1 fonksiyonlar, kendilik-degerlendirmesi ve
kisiler aras1 davraniglart degerlendirir. Alt Slgeklerin toplami depresyon diizeyini belirler. Tiirkce
gecerlik ve giivenirlik calismalar1 Oy (11) tarafindan yapilmistir.

Cocuklar i¢in Anksiyete Olgegi: 41 maddeli ve 3’lii likert tipi bir dlgektir. Somatik, genellestirilmis,
ayrilma, okul ve sosyal anksiyeteleri degerlendirerek toplam bir anksiyete diizeyi belirler. Tiirkce
gecerlik ve giivenirlik ¢aligmalar1 Karaceylan Cakmakei (12) tarafindan yapilmustir.

Bu ¢alismanin, Helsinki Bildirgesine uygunlugu, UU Klinik Arastirmalar Etik Kurulu tarafindan
(2019-5/18) onaylanmistir. Hem c¢alisma hem de kontrol grubundan katilimcilardan galismaya
katilmak istediklerine dair onam formu alinmustir.

Veri Analizleri: Verilerin normal dagilmadigi ve varyanslarin homojen olmadigi gézlendiginden
parametrik olmayan analiz yontemleri (Spearman Korelasyon, ve Mann Whitney U) kullanilmistir.

Veriler SPSS 22 00 programiyla analiz edilmistir. Degerler p< .05 ise anlaml1 kabul edilmistir.

BULGULAR

Verilerden elde edilen toplam puanlar incelendiginde, ¢alisma grubu annelerinin, asir1 koruyuculuk,
olumsuz kendilik-algis1, somatizasyon, hostalite, anksiyete ve depresyon diizeylerinin kontrol grubu
annelerinden yiiksek oldugu goézlenmistir (somatizasyon ve hostalite alt testlerinde diisiik puan
olumsuz yorumlanmaktadir). Calisma grubu ergenlerinde, dikkatsizlik, hiperaktivite/diirtiisellik, karsit
olma-karsit gelme, davranim bozuklugu, depresyon ve anksiyete diizeyleri kontrol grubu ergenlerine

gore yiiksektir. Toplam puanlar sekil 1 de gosterilmistir.
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Olumsuz Kendilik Algisi -Anne
Somatizasyon-Anne
Hostalite-Anne
Anksiyete-Anne
Depresyon-Anne
Asiri-Koruyuculuk-Anne
Dikkatsizlik-Ergen
Hiperaktivite-Ergen
KOKG-Ergen

Davranim Bozuklugu-Ergen
Depresyon-Ergen

Anksiyete-Ergen

o
N
o
N
[¢,]
w
o

5 Kontrol 1Ol(;allsmaj(l:ﬂ'ubu 35

KOKG (Karsit olma-Karsit Gelme)

Sekil 1. Katilimcilarin degiskenlerden aldiklart ortalama puanilar

Calismanin degiskenleri arasindaki iliskiler Spearman korelasyon katsayisi ile incelenmistir. Sonuglara
gore hemofili tanisi ile anksiyete (r=0,86; p<0,01), depresyon (r=0,85; p<0,01) ve karsit olma-karsit
gelme (r=0,74; p<0,01) arasinda olumlu bir iligski vardir. Ayn1 zamanda, annenin asir1 koruyucu
tutumlar1 ile ergenlerin anksiyete (r=0,64; p<0,01), depresyon (r=0,64, p<0,01), karsit olma- karsit
gelme (r=0,52; p<0,01) ve annenin depresyon (r=0,58; p<0,01) puanlar1 arasinda olumlu bir iligki
oldugu goézlenmistir.

Calisma ve kontrol grubundan elde edilen veriler Mann-Whitney U analizi ile karsilastirildiginda ise
annelerin depresyon (Z=-3,88; sig., 0,00; p<0,001) asir1 koruyuculuk (Z=-5,02; sig., 0,00; p<0,001)
puanlar1 anlamli olarak farklidir. Bir baska deyisle, calisma grubu annelerinin depresyon ve asiri
koruyuculuk diizeyleri kontrol grubuna gére anlamli olarak yiiksektir. Ergenlerin karsit olma-karsit
gelme, (Z=-,95; sig., 0,00; p<0,001) depresyon (Z=-5,40; sig., 0,00; p<0,001) ve anksiyete puanlar1 da
(Z=-5,47, sig., 0,00; p<0,001) anlamli olarak farkli bulunmustur. Diger bir deyisle, calisma grubu
ergenlerinin, karsit olma- karsit gelme, depresyon ve anksiyete diizeyleri anlamli olarak yiiksektir.

Sonuglar tablo 2’de gdsterilmistir.
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Tablo 2. Gruplarin Toplam Puanlarinin Karsilastirilmasi

Ank.Erg | Dep.Erg | DB. KOKG | HPR. Dikk. AKO DepA AnkA. | HostA. | SomA. | OlszA.
Mann 0,50 4,00 184,00 | 97,00 158,50 | 179,00 17,50 61,00 | 165,00 | 182,50 | 175,50 | 182,50
Whitney
U

Wilcoxin | 253,50 257,00 437,00 | 350,00 | 411,50 | 432,00 | 270,50 | 314,00 | 418,00 | 372,50 | 365,50 | 372,50
w

z -5,47 -5,40 -1,07 -2,95 -1,33 -0,79 -5,02 -3,88 -1,15 -0,70 -0,88 -0,70
Asymp.

Sig. (2- | 0,00* 0,00* 0,29 0,00* 0,18 0,43 0,00* 0,00* 0,25 0,49 0,38 0,49
uclu)

*p <0.001

Ank.Erg; anksiyete-ergen, Dep.Erg; depresyon-ergen, DB; davranim bozuklugu-ergen, KOKG;karsit olma-karsit
gelme bozuklugu-ergen, HPR; hiperaktivite-ergen, Dikk.; dikkatsizlik-ergen, AKO; asiri-koruyuculuk-ergen,
Dep.A; depresyon-anne, Ank.A; anksiyete-anne, Host.A; hostalite-anne, SomA.; somatizasyon-anne, Olsz.A,;
olumsuz benlik-anne

TARTISMA

Aile hayatin1 olumsuz olarak etkileyebilecek durumlarin basinda, kronik ve/veya ciddi bir hastaligin
varligi gelir. Ailenin bu hastalikla ilgili zihinsel, duygusal veya ekonomik hazirligi olmadigi
durumlarda konu daha da ciddi bir hal alabilir. Bu hastaliklardan biri olan hemofilide, ailenin
sikintilari, hastaligin farkli siddetlerde goriilmesine ve tedavinin bigimine bagl olarak degismektedir.
Spontan gelisebilen, hayat1 tehdit edici ve sakatlik birakabilen kanamalarin goriildiigii agir hemofili alt
tipiyle, daha hafif seyreden orta ve hafif hemofili alt tiplerinin aileye farkl diizeylerde sikintilar
getirmesi beklenebilir (13). Agir hemofili hastalari, okula devam etmekte, sportif etkinliklere
katilmakta sorun yasamaktadir. Akranlariyla gecirdikleri zaman kisithidir ve tedavilerinin yapilabildigi
saglik merkezlerinden ¢ok uzaga gidememektedirler (14). Bu tiir kisithliklarin ¢ocugun psiko-sosyal
gelisimini (otonomi arayist, kimlik gelisimi, kendi kararlarimi alabilme, arkadas segebilme ve ilgi
alanlarina yonebilme gibi) ve ailenin diger {iyelerini olumsuz etkileyebilmektedir (15).

Ozellikle cocuk bakimini tamamen annenin iistlendigi toplumlarda, bu sikintilar ailede en ¢ok anneyi
etkileyebilmektedir. Cocugun beslenmesi, hijyeni, okulla ilgili konular, sosyal ve sportif etkinliklere
katiliminin saglanmasi ya da tedavinin takibi gibi konular da anne tiim sorumlulugu {izerine
alabilmektedir. Dolayisi ile gocugun hastaligl veya tedaviye bagli sorunlar, kisitliliklar en ¢ok anneyi
etkileyebilmektedir (16).

Ulkemizde annelerin ebeveynlik stili, aileye bagimlilig1 arttiran asiri-koruyucu tipte olabilmektedir

(17). Asiri-koruyucu ebeveyn tutumlarinin (bakim ve korumanin ¢ocugun gelisimsel diizeyine
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uymayacak bi¢imde abartilmasi) cocugun kronik veya ciddi bir hastaligi oldugunda arttigi
gbzlenmistir. Bu tutumlar, ¢ocugun korumasi ve giiven verilmesinin 6tesindedir. Cocugun ileriki
donemlerde bireysellesmesi, sorumluluk almasi, kendi kararlarin1 verebilmesine, yakin arkadasliklar
gelistirmesine engel olabilmekte, olumsuz benlik algisi, obsesif kompulsif bozukluk, sosyal anksiyete
bozukluguna yol acabilmektedir (18,19,20). Onceki bir ¢alismada, 16semi ve talasemi tamsi almig
¢ocugu olan annelere gore hemofili tanis1 almis gocugun annelerinde asir1 koruyuculuk fazla oldugu
gbzlenmistir (6). Annenin, ¢ocugun fiziksel davraniglarini kisitlanmasi ve fiziksel temasin abartiimasi,
secim yapmasina izin verilmemesi, ¢ocugun devamli monitorize edilmesi gibi tutumlar, ¢ocugun
ileride ¢evreye ve insanlara karsi endiseli-korkulu davranis 6zellikleri gostermesine yol acgabilir. Bu
calismada da annenin asir1 koruyucu davraniglari arttikca, ¢ocugun depresyon ve anksiyete
diizeylerinde artis oldugu gozlenmistir. Ayn1 zamanda anneler de kontrol grubuna gére daha depresif
ve anksiyOzdiir. Daha 6nce yapilan bir ¢aligmada, karsit olma-karsit gelme davraniglari ile anksiyete
ve depresyon arasinda pozitif bir iliski bulunmustur (21). Hemofili tanis1 almis ergenlerin kontrol
grubuna gére KOKG davraniglarindaki anlamli farklilik, kisitlanma, gozlenme, secim yapmanin
engellenmesi ve akranlariyla, sosyal ve sportif etkinliklere katilimin sinirlanmasiyla ilgili olabilir. Bu
durumlarda, sosyal izolasyona ve depresif, anksiy6z tutumlara yol agabilir.

Hem annede hem de hemofili ergenlerde gozlenebilen duygusal ve davranigsal problemlerin su sekilde

Annenin Hastalikla l - Annede Depresyon

ilgili Kendini Suglu ve Anksiyete
Hissetmesi . Davranig
Ozelliklerinin

gosterilmesi onerilmektedir.

Bakim ve Tedaviyle
ilgili Tim Gozlenmesi

Sorumlulugu Almasi

Cocugun Olumsuz

Davraniglarinda Artig Asin-k
siri-Koruyucu

Depresyon ve Tutumlar

Anksiyete
Gozlenmesi

Cocugun Sosyal ve
Sportif Faaliyetlerden
Alikonulmasi

Siirekli izlenmesi,
Kisitlanmasi ve
Engellenmesi

Sekil 2. Anne ve Cocugun Problem Davranislar Gelistirmesi
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Anneler hastalikla ilgili kendini suglu hissediyor, hastalikla ilgili devamli bir korku i¢inde ve kendini
cocugun bakimi konusunda yalniz hissediyorsa asir1 koruyucu tutumlar gelistirebilir. Diger taraftan
¢ocuk, normal sosyal ¢evreyi deneyimleyemiyor, akranlariyla sinirli zaman gegirebiliyor, annenin
gozetiminden ¢ikamiyor ve secim yapamiyorsa kendilik giiveni hasar alabilir. Dig diinya bir siire sonra
tehlikeli bir yer olarak semalastirilabilir. Bu agir sosyal izolasyon ve anneye bagimlilik, depresif ve
anksiy6z tutumlar agiklayabilir.

Hemofili tanisi alan ergenler ve annelerinde gozlenebilecek bu tiir duygusal ve davranigsal problemler
annenin tutumlarinin degistirmesiyle azalabilir. Mimkiin olan en erken donemde anne, asiri-
koruyuculuk ve yol agabilecegi olast problemlerle ilgili bilgilendirilmelidir. Hayat1 tehdit edici
durumlar ve normal olabilecek durumlar 6rneklenmeli, cocuga miimkiin oldugunca gelisim diizeyine
uygun davranilmasi gerektigi anlatilmalidir. Annenin kendini suglamasi engellenmeli ve ¢ocugun
bakimi, tedavisi gibi konularda yardim almasi desteklenmelidir. Cocugun basarabildigi, ilgi ve
becerisinin oldugu konularin bulunmasi ve o konulara yonlendirilmesi, arkadas edinmesinin
desteklenmesinin 6nemine deginilmelidir. Kanama aninda annenin sogukkanliligini miimkiin
oldugunca korumasi, kanama riskine karsi ¢ocukla birlikte plan yapilmasi, fikrinin alinmasi, ¢gocugun
hastaligini kabul etmesine yardimci olabilir.

Calismamin Kisuthliklari: Bu calismanin bazi kisitliliklar1 vardir. Birden fazla merkezle benzer bir
calismanin yapilmasi katilimer sayisinin artmasina ve sonuglarin giivenirligine katki saglayacaktir.
Boylece, incelenen degisken sayisinda da artisa gidilebilir. Ayni1 zamanda c¢aligmaya babalarin da dahil
edilmesi, annenin tutumlarinin ¢ocugun davraniglarma olan etkisinin yaninda diger olasi1 etkileri
inceleme firsati verebilir. Calismamizdaki ergenlerin hepsi agir hemofili idi. Bir sonraki ¢aligmaya
orta ve hafif hemofilili ergenlerin ve annelerinin eklenmesi, katilan merkez sayisinin arttirilmasi ile
hastaligin siddetinin ergen ve anne iligkisine olan etkisi daha iyi gozlemlenebilir.

Sonug¢: Hemofili tanist alan bir ¢ocuga sahip olmak aile i¢in ciddi sikintilara neden olabilir. Cocugun
bakim ve tedavisi annenin sorumlulugundaysa bu sikintilar1 ailede en ¢ok anne yasayabilir ve annenin
bu durumla bas etmek i¢in asiri-koruyucu tutumlar gelistirmesine neden olabilir. Hemofili tanisi alan
¢ocuk ve annesinde duygusal problemler gozlenebilmektedir. Hemofili tanisi alan ¢ocuk, okula ve
sosyal faaliyetlere yeterinde katilamamakta, akranlariyla yeterli zaman gegirememekte ve tedavinin
yapildigi merkezden uzaklagamamaktadir. Tiim bu kisithliklar ¢ocugun duygusal ve davranigsal
problemler gelistirmesine yol acabilir. Annelerin, hastalik ve tedaviye karst daha fazla
bilgilendirilmesi, asiri-koruyucu tutumlarin ileride hangi problemlere yol agabilecegi konusunda
uyarilmas1 Onerilmektedir. Hayat1 tehdit edici durumlar ve normal olabilecek durumlarin
orneklenmesi, ¢ocuga miimkiin oldugunca gelisim diizeyine uygun davranilmasi gerektigi
anlatilmalidir. Cocugun yapamayacagi degil, ilgi ve becerisinin oldugu ve imkan dahilindeki alanlara

yonlendirilmesi ve arkadaslariyla zaman gecgirmesinin desteklenmesi Onerilmektedir. Tedavide
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¢ocugun da sorumluluk almasi ve kanama aninda kontrollii tepkiler verilmesi g¢ocugun hastaligi

kabuliinii kolaylastirabilir.

Cikar catismasi: yoktur

Finansman destegi: yoktur
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