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HEMOFILiSi OLAN BiREYiN EVDE BAKIMI VE HEMSIRENIN ROLT"
Sebahat GOZUM™”
OZET
Modern teknoloji sayesinde bireylerin kendi kendilerine glivenle kullanabilecekieri tibbi
wrian ve araglardaki gelismeler hemofili hastalarvun evde tedavi ve bakimlarina olanak
saglamistir. Evde etkin bir tedavi ve bakimla hemofili hastalarvmn yasam siiresi ve kalitesi
yukseltilebilir. Bu makalede hemofili hastasimn evde bakiminda hemgirenin roli izerinde

durulmustur.
Anahtar Kelimeler: Hemofili, evde bakim, hemgirenin rolii

HOME CARE OF HEMOPHILIA PATIENTS AND ROLE OF THE NURSE

ABSTRACT

Through modern technology development of medical products and devices which can be
used easily by the patients has made them to be cured and cared at home possible. Life span and
living quality of patients with hemophilia can be increased through an effective home care. In this
paper,the role of th‘e narse for caring hemophilia patients at home has been Jocused on.
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GIRIS

Modern  teknoloji  sayesinde bireylerin  kendi  kendilerine giivenle
kullanabilecekleri tibbi cihaz ve uriinlerdeki gelismeler, kronik hastaligy olan birey ve
ailelerinin bagimsizlik istekleri, bireylerin kendi saglik sorumlulugunu iistlenmesi ve 6z-
bakim anlayisinin agirlik kazanmasi, evde bakim hizmetlerinin(kurumsal bakimdan) daha
ekonomik olmasi gibi birgok tibbi, sosyal, psikolojik ve ekonomik nedenlerle hemofil;
hastasinin bakiminda dnemli degisiklikler giindeme gelmistir,

Hemofili kanin pihtilasma sisteminde rol alan Faktor VIIT ve Faktsr IX’un
kalitsal olarak eksikligi, yoklugu ya da islevinin bozuklugu sonucu ortaya ¢ikan kronik,
karmagik bir hastaliktir. Hemofili’nin gerek hastaliktan gerekse tedavi amactyla
kullanilan tiriinlerden kaynaklanan ¢ok onemli komplikasyonlari vardir. Diizenli tedavi
edilmedigi taktirde kas ve eklem icine olan kanamalar, yasam boyu siirecek
kontraktiirlere, kronik hemartropatilere, artroza, ekstremitelerde kisalhiga, islev kaybina
hatta uzun kemiklerde malignitelerin gelismesine yol agabilmektedir (Mosher1988,
Robert ve Jones 1991, Ziilfikar 1997).

. Hemofili’ye Giincel Yaklasim Sempozyumu’nda (18.03.1999) sunulmustur.
Atatiirk Univ. Hemsirelik Yiiksekokulu. Halk Sagl. Hems. Anabilim Dal; (Yrd.Dog¢.Dr.).
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Erken tani, uygun tedavi-bakim ve profilakst ile hemofilinin bu potansiyel
zararlari Onlenip-azaltilarak bireyin normal ya da normale yakim bir yasam siirmesi
saglanabilir (Gomperts ve Deavenport 1989, WHO 1997). Bu kanama bozuklugunun
olast sonucu ile fiziksel ve psikolojik olarak etkilenen bireylerin aileleri ve toplum ise
fiziksel, duygusal ve ekonomik olarak etkilenir. Bununla birlikte, bu komplikasyonlar
onlenebilir niteliktedir.

Prevalanst ¢ok degigken olmasina karsin evrensel olarak hemofilinin yaklasik 5-
10.000 erkek dogumda bir goriildiigii (Mosher1988, Robert ve Jones 1991, WHO 1997),
2000’1i yillarin baslarida orta veya agir hemofili hastasinin yaklasik 450.000 civarinda
ve bu rakamin ortalama % 80’inin gelismekte olan iilkelerde olacagi tahmin edilmektedir
(WHO 1997). Ulkemizde ise 6.000 kisinin hemofili hastast oldugu ve bunlarin sadece
1500 kadarna ulasilabildigi ve hemofili nedeniyle sakatlanma oraninin % 80 oldugu
bilinmektedir, Oysa sakatlanma orant ABD’de % -8, Avrupa’da ise % 2.2 diizeyindedir
(Faktor 1999).

Plazma fakt6r konsantrelerindeki gelismeler, hastalarda kanamalarin deformite ve
sekellere yol agmadan kontrol altina alinmasini saglamis, kan iiriinleri ve geligtirilen yeni
sentetik ilaglarla evde kendi kendine infiizyon yapmak ve boylece birgok kanamayi
kontrol altina almak olasi olmustur.

Hemofili tedavisinin temel amaci, kanamayi olabilecek en kisa siirede
durdurmak, daha az iiriin kullanarak daha az masrafia iyilesme saglamak, deformite ve
sekel gelismesine enge!l olmaktir (Zilfikar 1997). Bu amaclara ulasmada en belirleyici
faktor hastalik ve hastaligin yonetimine iliskin yeterli bilgiye sahip olan hasta ve ailesidir.
Giinlik yasam iginde kanama periyodlarina erken miidahale etmek her seyden dnemlisi
deformitelerin siddetini azalticidir. Gliniimiizde faktor replasman tedavisi ile hemofili
hastalarinin gegmise gére daha az deformitelere sahip olduklart bir gergektir (Hilgartner
1989, WHO 1997). Fakttr replasman tedavisiyle hemofili hastalarinin kanamalar
nedeniyle yasamsal riskleri yok denecek kadar azalmig olmasina karsin, 6zellikle eklem
icine olan kanamalarin neden oldugu deformite ve sekellerin yasam kalitesi iizerine
olumsuz etkileri her hasta i¢in ayn1 oranda azaltilamamistir.

Gelismis ilkelerde kapsaml bir bakim programiyla evde faktér konsantreleri
kullamlarak tedavi ve bakima alinan hemofili hastalarimin yasam siiresi ve kalitesi
arttinlabilmigtir. Bu Ulkelerdeki hemofili hastalarimin agir deformiteler olusmadan |,
toplumun iiretici erigkin bireyleri olarak yasamlann sirdiirebilmeleri saglanabilmektedir.

Gelismekte olan ilkelerde yasayan hemofili hastalar: ise bu kadar sansh olamamakta,
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uygun tedavi ve bakim alamayan agir hemofilili ¢ocuklar genellikle ya adolesan
déneminden 6nce yagamlarini yitirmekte ya da afir eklem deformiteleri ile hareket
kisitlilig ve kronik agry nedeniyle, liretici olmak bir yana, Yasamlarin: siirdiirebilmek i¢in
bile ailelerine bagimli ve tiiketici konumunda olmak durumundadirlar. Bu durum hem
hastayr hem de ona bakim verenleri fiziksel, psikolojik ve ekonomik agidan ciddi bir
sekilde etkilemektedir (WHO 1997).

Hemofili hastalarinin bakim ve tedavisine yonelik Diinya Saghk Orgiitii’niin énerileri

Diinya Saglik Orgiitii ve Diinya Hemofili Federasyonu ¢ogunlukla gelismekte
olan ilkelerde iyi tedavi ve bakim alamayan hemofili hastalarina yardimei olabilmek i¢in
1990 yilindan bu yana ¢esitli toplantilar diizenlemektedir. 1997°de Genova’da yapilan
dordiincti  toplantida  gelismekte olan iilkelerde hemofil; hastalarinin  bakiminda
karsilagilan sorunlarin nedenleri ve bu iilkelerde hemofili bakimi i¢cin olanaklar ve
oncelikler ele alinmis ve bazi Snerilerde bulunulmustur (WHO 1997). Bunlar;

® Bakim verenlerin egitilmesi ve bakim merkezlerinin kurulmasi,

* Hemofili hastalarinin belirlenmesi ve kayitlarinin tutulmast,

*  Hemofili bakimina iliskin hasta ve ailenin egitilmesi,

®  Giivenli tedavi iiriinlerinin saglanmast,

* Hemofiliye iliskin sosyal bilincin gelistirilmesi,

*  Hemofilinin énlenmesi,

* Kapsamli bakim (compherensive care) programi gelistirilmesi
bagliklart altinda agiklanmistyr.

Ulkemizde 1993 yilindan bu yana ctkinlik gosteren Tirkiye Hemofili Dernegi, bu
onerilerin bir ¢ogunu yerine getiren girisimierde bulunmaktadir ( Tirkiye Hemofili
Dernegi Faaliyetleri 1999). Ancak ulusal diizeyde bir érgiitlenme ve koordinasyon heniiz
gergeklestirilememistir (WHO 1997,

HEMOFILISI OLAN BIREYIN EVDE BAKIMI
Evde fuktor infiizyonu

Hemofilide kanamay1 durdurmak i¢in kullanilacak iiriinlerin varhgindan ¢ok bu
riinlerin  olabildigince en kisa siirede kullaniimasi 6nemlidir. Faktor replasman
tedavisine bir an 6nce baglanimasinin getirdigi yararlar, evde tedavi ve bakimi glindeme
getirmistir. Giinlimiizde faktor replasman tedavisi artik evde tedavi-bakim ve kendi

kendine infilizyon kavramlariyla biitinlesmektedir.
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Amerika, Ingiltere, Avustralya ve Isveg’te bircok merkezde akilci bir yaklagim

olarak baslatilan evde inflizyon tedavisinde amag (Quesne 1974, Nillsson1994);

1-  Kanamanin basladif) an hemen tedaviyi baslatarak kanamanin artmasini dnlemek,

2- Boylece, hastaneye gitmek i¢in yolda kaybedilecek zamani ve hastanede beklemek
gibi durumlan ortadan kaldirarak en kisa siirede, en az iiriin kullanarak, en erken tedaviyi
saglamak ve

3- Hastalik nedenivle okul ve ise devamsizliklari azaltmaktir.

Evde inflizyon tedavisi bu amaglara ulagsmay: kolaylastirmaktadir. Evde erken
donemde baslatilacak faktor infiizyonu ile kanama ¢ok fazla bityiimeden kontrol altina
alinabilmekte, bdylece; daha biiyiik kanamalari durdurmak i¢in kullanilmasi gerekenden
daha az faktore gereksinim duyulmakta, deformite ve sekeller dnlenebilmekte, hastanede
yatig siiresi, tedavi masraflari ve okul ya da ise devamsizliklar azaitilabilmekte, diger
taraftan hasta ve ailesinin bagimsizlig1 artmaktadir.

Amerika’da (Aledort ve Brach 1989) kapsamli bakim programiyla desteklenerek
evde bakilan hemofili hastalarinin yillik bakim ve tedavi maliyetlerinin 31.600 dolardan
8.127 dolara diiserek maliyetin % 74 oraninda azaldif1 ve her hasta igin yaklagik 23.000
dolar tasarruf edildigi, ayrica, bu programin uygulanmasiyla sadece tibbi tedavi
maliyetlerinde degil, issizlik, okul ya da ise devamsizlik, deformite ve sekeller dikkate
alindiginda, hastaligin sosyal maliyetinde de azalma oldugu belirlenmistir. Ayni literatiire
gore; kapsamli bakim programiyla evde tedavi ve bakim siireciyle birlikte, issiz
eriskinlerin oraninda %74, hastaneye yatis siiresinde % 83 (yillik ortalama 9.4 giinden 1.6
giine diisme) okul veva ise devamsizhiklarda %73 (yillik ortalama 14.5 giinden 3.9 giine
diisme) azalma oldugu, evde kendi kendine infiizyon yapan hasta sayisinda artis oldugu
belirtilmektedir.

Profilaktik fakior replasmani

Hemofilide kanamalari 6nlemek onlarin sonuglarini tedavi etmekten daha
onemlidir. Hemofilide kanama esnasinda yapilan faktor replasmani sadece kanamayi
durdurmay1 saglar, dokuda meydana gelen hasari &nlemez. Kanamayi olusmadan
engellemenin yolu profilaktik replasman tedavisidir. Hemofilisi olan bireylerdeki en son
tedavi yaklasimlarindan biri olan profilaktik faktdr replasman tedavisi, ev ortaminda
belirli araliklarla faktdr konsantreleri verip plazma faktér diizeyini yiiksek tutarak
kanamalari 6nlemeyi amaglamaktadir (Ziilfikar 1997). Isve¢’te 1958 yilindan itibaren
uygulanan bu tedavi yaklagiminin agur hemofili olgularinda oldukga basariht oldugunu

gosteren sonuglar elde edilmistir. Profilaktik faktor replasman tedavisinden sonra
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hemofilili bireylerin eklem deformitelerinde herhangi bir artis olmadig) belirtilmekiedir.
Proflaksi var olan deformiteleri tedavi etmeyip bundan sonra olugabilecek deformiteleri
buyiik digtide engelleyici bir yaklasimdir. Bu nedenle profilaktik tedaviye kiigiik yaslarda
baslamak 6nemlidir (Nillsson 1994). Diinya Saghk Orgiitii ve Hemofili Federasyonu agir
hemofili olgularinda profilaksiye |-2 yasinda baslanmasini Snermektedir (WHO1997,
Ziilfikar 1997). Daha erken dénemde, Srnegin; yeni dogan déneminde profilaksiye
baglamanin oldukga yararl oldugunu gésteren gahismalar da bulunmaktadir. (Buchanan
1999).

Ev  ortaminda siirdiirilen  profilaktik tedavi, hemofilinin en &nemli
komplikasyonlarindan biri olan eklem deformitelerini Snleyebildigi gibi g¢ocupun
okuldan, arkadaslariyla olan sosyal iliskilerinden ayr kalmasini da Onleyebilmektedir
(Nillsson 1994, Zulfikar 1997). Gergektende yapilan bir ¢alismada (Nillsson 1994) 1.2
yasinda profilaktik tedaviye alinan ¢ocuklarin, eklem kanamalarint ¢ok az deneyimledigi,
yasamun ileri dénemlerinde okul / ise devamsizhik oranlarinin profilaktik tedaviye gec

baslayanlara gore daha az oldugu belirtilmistir.

Sekil 1. Hemofilisi olan bir gocuga evde profilaktik tedayi uygulamasi(Kaynak; Nilsson IM 1994 Hemophilia pp.43)
Evde kullandabilecek infiizyon araglar

Gerek profilaksi ve gerekse tedavi amaciyla faktSr replasman icin her seferinde
vendz girisimde bulunmak gocuk ve ajle i¢in oldukga stres yaratan ve uygulamas gii¢ bir
islemdir. Bununla birlikte, ginlik yasam iginde hemofili hastasinmn kendisi ya da ailesi
tarafindan kolaylikla kullanilabilen glivenli ve pratik katater sistemlerinin gelistiriimis
olmasi intravensz girisimleri  ve  faktdr infizyonlarin kolaylastirmaktadir, Buy
kataterlerden ozellikle implante edilebilen port sistemleri hemofilide tedavi yva da
profilaksi amaciyla kullanilan urlinlerin verilmesi igin oldukga elverislidir. Implante
edilebilen port sistemleri (Port-A-Cath) 6zel materyallerden yapildiklarindan viicutta
uzun stre kalabilmektedir. Kiigiik bir cerrahi islemle klavikula yanina ya da onkolun ig

yiiziinde cilt altina yerlestirilen rezervuarin membranina, cilt tabakas; gegilerek batirilan
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dzel bir igne ile santral vene kolayca ulasilabilmektedir. Sistemin viicudun dis yiizeyine
herhangi bir agikligi olmadigi i¢in hastalar tarafindan kolay kabul -edildigi
belirtilmektedir. Kiigiik yaslarda profilaksiye alinan ¢ocuklar i¢cin Port-A-Cath gibi
katater sistemlerinin kullanima girmesi, evde intravendz infiizyonlarda hem ¢ocuk ve
ailesi hem de tedavi ve bakim ekibi igin Snemli kolayliklar saglamistir (Sheldon ve
Bender1994). Ljung(1994), Port-A-Cath sistemi yerlestirilen 25 agir hemofili olgusundan
yalniz birinde kanama, ikisinde lokal enfeksiyon gibi mintr komplikasyon goriildiigiinii,
sistemin ortalama 29 aylik kullanimi sirasinda birkag ¢ocukta kataterin yerinden
oynamasi, enfeksiyor. septisemi gibi komplikasyonlarla karsilasilsa bile Port-A-Cath
uygulamasindan olduk¢a memnun edici sonuglar alindigini belirtmistir. Ayni ¢alismada,
25 ailenin 19’unun evde inflizyon tedavisini ¢grendigi bildiriimis ve bu deneyimin daha
sonraki ytllarda ¢ocugun bu tedaviyi kendi kendine yapmasinda bir altyapt olusturacagina
inamldigs vurgulanmistir. implante edilebilen port sistemlerinin izlenmesinde ve bu yolla
yapilacak girisimlerin hasta ve ailesine dgretilmesinde hemsirenin énemli sorumluluklar:
vardir.

Giiniimiizde gelismis ilkelerde, hemofili hastaliginin ttim tedavileri hastanin
evinde kendisi ya da ailesi tarafindan yapilabilmektedir. Bireyin kendi kendine
kullanabilecegi iiriin ve araglarin bu denli gelistirilebilmesi ile giinlitk yasamlarina dénen
bireylerin artik yasadiklari ortamda desteklenmelerine gereksinim duyulmaktadir.
Isveg’te profilaksi ya da tedavi amaciyla kullanilan tiim iiriinler gocuk 10-12 yasina
gelene kadar aile, bu yastan sonra ¢ocugun enjeksiyon yapmayr 6grenmesiyle kendisi

tarafindan uygulanmaktadir (Nillsson 1994).

Hemofilide en yaygmn kullanilan Port-A-Cath pozisyonu Faktr infizyonu amaciyla ignenin rezervura yerlestirilmesi

(Kaynak. Ljung R (1994) Port-A-coth system Hemophilia pp.50-51)
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Hemofili Hastasimin Evde Bakinunda Hemsirenin Rolii

Hemofili hastasinin tibbi, sosyal, ekonomik ve psikolojik gereksinimlerinin
karsilanabilmesi i¢in ¢ok boyutlu bz;klm ve yardima gereksinim vardir. Boyle kapsaml:
bir bakim hizmeti sunabilmek i¢in birgok meslek grubunun bir ekip anlayisi ile galismasi
kaginilmazdir. Bu ¢ok disiplinli ekipte, pediatrist, hematolog, hemsire, ortopedist,
fizyoterapist, sosyal danigsman, psikolog, dis hekimi gibi birgok protesyonelin yer almasi
gereklidir. Boyle kapsamli bir bakim programi bulunan iilkelerde hemofili hastasi ve
ailesinin tibbi ve sosyal birgok sorunu ¢ok disiplinli tedavi ve bakim ekibiyle ele
alinmakta (Smith ve Levine 1984, WHO 1997) ve hemsirenin bu ekibin kilit bir {iyesi
oldugu belirtilmektedir (Gomperts ve Deavenport 1989).

Diinya Saglik Orgiitii (1997) gelismekte olan iilkelerde kapsamli bakim
programlarinin olusturulabilmesi i¢in 6zellikle 4 konu iizerinde Snemie durmakta ve
bunlarin “olmazsa olmaz” olduklarini vurgulamaktadir. Bunlardan birincisi; etkili

pediatrik hemofilik bakim; kronik artropatiyi azaltip ya da tamamen 6nleyerek hemofili

hastasinin bagimsiz ve ailesi ve toplum iginde ekonomik ag¢idan {retici bir yasam

siirmesini saglar. Ikincisi; hemsgire destekli aile egitimi ve evde bakim dir. Hemsire

tarafindan egitilen aile iiyeleri hemofili hastasinin ¢ogu bakimini evde ve oldukga yeterli
bir bigimde yapabilir. Evde erken baglatilan girisimlerle hastaneye yatmayi gerektirecek

birgok durum engellenerek, oldukg¢a pahali ve sinirh olan kaynaklarin gereksiz yere

kullaniminin engellenebilecegi belirtiimektedir. Iyi bir_fizyoterapi yerine getirilmesi
gereken iiglincli Oneridir. Giiglii kas-iskelet sistemi, kanamalart ve bunun sonucunda
olusabilecek smovit'i onleyebildigi gibi fiziksel aktivitenin en iist diizeyde

stirdiiriilmesine de yardimeidir. Dérdiincii 6neri saglik personelinin_ve ailenin siirekli

egitimidir.

Koruyucu amagh ve olduk¢a maliyet etkili oldugundan iizerinde 1srarla durulan
bu dort &nerinin gergeklestirilmesinde hemgirenin dogrudan ya da destekleyici rolii
vardir. Ulkemizde merkezi Istanbul’da bulunan Tiirkiye Hemofili Dernegi’nde gdrev
yapmakta olan iki hemsire, liye hasta ve ailelerine yonelik yiiriitiillen tibbi ve sosyal
amagh ¢alismalara aktif olarak katilmaktadirlar (Faktsr 1999, Tirk Hemofili Dernegi
Faaliyetleri 1999). Ancak daha énce de belirtildigi gibi iilke genelinde orgiitlenmis bir
program heniiz olugturulamamistir.

Profesyonelligin bir geregi olarak hemsireler toplumda varolan kaynaklari ve

kendi bireysel potansiyellerini etkin bir bicimde kullanarak, hemofili hasta ve ailelerinin
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iy1 bir tedavi ve bakim almalanm saglayabilirler. Hemgire, hasta ve ailesinin gereksinim
duydugu kaynaklara ulagsmada onlara rehberlik yapabilir (damigmanlik rolii), egitim
verebilir (egitici rolil), iyi bir bakim saglayip (bakim verici roli), gerektiginde diger
saglik personeli ile (koordinasyon rolii) dayanisarak daha kapsamli bir tedavi ve bakim
saglayabilir. Ayrica daha iyi bir tedavi ve bakim igin neler yapilabilecegi konusunda
arastirmalar (arastirict roli) yiiriitebilir.

Hemofili hastasinin evde bakimmda hemgirenin rolii diger kronik hastaliklarin
evde bakimindan ¢ok farkh degildirBu nedenle, kronik hastaliklara yénelik temel
hemsirelik amag ve anlayiglari hemofili hastasinin bakimi i¢in uyarlanabilir. Hemofili
gibr kronik hastaliklar yasam boyu tedavi gerektirdigi igin hasta ve ailesinin tiim bu
'siiregte desteklenmesi gereklidir. Hemgire aileyi dinleyerek, sorunlarina gergek¢t bir
gozle bakmalarini saglayarak ve gerektiginde onlari yardim atabilecekleri diger saglik
meslek uyelerine yonjendirerek destek olabilir.

Kronik hastahigi olan ¢ocugun bakiminda ¢ok disiplinli bir yaklasim gereklidir.
Ancak ¢ogu zaman bu farkl disiplinler arasinda iyi bir esgiidiim saglanamadigi da
goriilmektedir. Farklt disiplinlerin ayni amaca ulagsmalari igin gergekten ¢ok iyi bir birlik
iginde olmalari gereklidir. Halk saghgi hemsiresi, bu farkl disiplinlerin esgiidimiinii
saglayabilecek en uygun konumdaki kisidir.

Amerika Birlesik Devletlerinde, halk saghgi hizmetleri kapsaminda sunulmaya
baslanan hemofili tani ve tedavi merkezlerinde bu hastalarin bakimlarinda oldukga yeterii
sonuglar alindigint gosteren bulgular bulunmaktadir(Smith ve Levine 1984). Yine Smith
ve Levine’nin ¢aligma sonuglarim aktaran bir yayinda (Gomperts ve Devenport 1989) ana
¢ocuk sagligt merkezlerinin destegi ile yiiriitiilen kapsamli bakim merkezlerinin hemofili
hastalarinin evde bakiminda tibbi, sosyal ve ekonomik agidan yarar sagladiklar
gosterilmistir. Ulkemizde de ayni hizmet modelinin iyi planlanip 6rgiitlenmis
programlaria birinci basamak saglik hizmetlerinde sunulabilmesi olduk¢a mantiklh
goritlmektedir.

Kapsamh bir bakim ekibinde, egitim ve ekibin esgiidiim sorumlulugu hemsireye
aittir. Hemofili tedavi ve profilaksisinde kullanilan iiriin ve kalici kataterlerin kullanima
girmesine bagh olarak evde bakim ve tedaviye yonelen hasta sayisinin artmasiyla
hemsireye diisen gorev ve sorumluluklar da genislemistir (Gomperts ve Deavenport
1989).

Hemofili hastasma bakim veren bir hemsirenin genigleyen rolii birgok islevleri

kapsamaktadir. Hemsire hemofili hastasinin primer bakiminin saglanmasinda uzman bir
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kisi olmanin yaninda, hasta ve ailesi i¢in ttbbi bilgi, tedavi ve prognozun agiklanmasinda
kaynak kisi ve hasta savunucusu olarak da islev gormektedir. Egitim, damgmanhik ve
esglidimiin  diginda hemsirenin en dnemli sorumlulugu, hemofili hastasinin evde
bakiminin izlemi ve desteklenmesidir. Bu amagla, hemsire hasta ve ailesiyle saghk
ekibinin diger iiyeleri arasinda ¢ift yonli iletisimin saglanmasinda esgiidimii saglayan
kilit kisidir ( Gomperts ve Deavenport 1989).

Hemsire, hasta ve aileyi cok yonlii degerlendirirken evde bakim igin uygun
kosullar yoniinden de degerlendirmeli ve gerekli &nlemlerin alinmasini saglamaldir.

. Hemsire ev ziyarctleri sirasinda ailenin ¢ocuklarina ya da hasta eriskinin
kendisine bakma konusundakj yeteneklerini degerlendirmeli ve gerektiginde danismanlhik
ve egitim yapmalidir. Evdeki bakimin basarili olabilmesi i¢in ailenin giiniin her saatinde
hemsireye ve tip personcline ulasabilmesi &nemlidir. Hemsirenin amaglari, aileye
cocugun  bakimma iliskin  becerileri ogretmek, bilgi saglamak ve sorularin
yamitlamak;hastanin 6z- bakimda eksik olan yonleri geligtirmek ve kendi duygulari ile
basetmesinde yardimei olmaktir. Hasta ve ailes; kendi bakimlar ile ilgili gereksinimlerini
karstlamada uzmanlastikga, hemsire hasta bakimundaki roliinii yavag yavas azaltarak

hasta ve ailesinin kendi bakim sorumluluklarin: tistlenmelerini destekleyebilir.

Egitim: Evde bakimin temel amacl, hemofili hasta ve ailesini bakimda aktif hale
getirmek, hastanin 3z-bakim gliciinii, bagimsizhgini ve Yasam kalitesini arttirmak olarak
Ozetlenebilir. Bunuy saglamak i¢in, éncelikle hasta ve ailesine hastalik, hastaligin tipi,
derecesi, kanamalar, olusabilecek komplikasyonlar ve bunlart dnlemeye yonelik
girisimler, evde yapilabilecek erken tan: ve tedavi uygulamalar ve fiziksel yaralanmayi
Onleyici diizenlemeler gibi hastalikla iigili genis icerikli bir egitim verilmelidir.

Hemofilide tedavi ya da profilaksi amactyla kullanilan iiriinlerin ev kosullarimda
infiize edilebilmesi icin hasta ve ailesinin sistemli bir sekilde cgitilmesi gereklidir. Hasta
ve ailesinin cvde infiizyon icin ignenin yerlestirilmesini, infiizyonun ne zaman ve ne
kadar verilmesi gerektigini cok iyi kavramasi gereklidir. Gomperst ve Deavenport (1989)
Lazerson’un yaptigi bir ¢alismada, sistemli ve detayli bir bicimde yapilan egitimle
hemofili hastasinin cvde bakiminda gerekli olan tiim becerileri Ggrenebilecegini
belirtmiglerdir. Basarili bir evde bakim igin hasta ve ailesinin hastaligin tiim detaylarin

igeren bir egitim programina alinmasi gereklidir.
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Hasta ve aileye yapilacak egitim; ailenin yararlanabilecegi saghk ve sosyal
kaynaklart ve gereksinim duyduklari alanlars da igermeli ve onlarin egitim diizeyleri ve

sahip olduklari bilgiler teme! alinmalidir.

Kanamalarin Kontrolii ve Onlenmesi: Kanamanin 6nlenmesi ve kontrolii
amaciyla yapilacak girisimlerin bir cogunda hemartrozlarin neden oldugu agriy1 kontrol
etmeye yonelik girigimlerde planlanmalidir. Cilinkii hemofilide kanamalarin yaklagik %
75’1 eklem igine olmaktadsr, Erken ve uygun girisimle agriy1 kontrol altina almak ve
eklem deformitelerini 6nlemek olasidir(Robert ve Jones 1991).

Agir tip hemofili olgusunda herhangi bir travma olmaksizin spontan kanamalar
olabilecegi gibi. travma, kanamalarda genellikle en &nemli uyarandir. Bu nedenle,
travmalardan sakinmak ve koruyucu dnlemler almak onemlidir. Hasta ve ailesi kanamaya
neden olabilecek riskli durumlara yonelik bilgilendirilmeli ve gerekli giivenlik nlemleri
alinmalhidir. Ev ortaminda travmay: Onleyici onlemler alinmal, koruyucu giysiler
kullantmali ve fravma riski diigitk fiziksel aktiviteler desteklenmelidir(Brunner ve
ark.1988).

Herhangi bir kanamanin erken belirtileri ve erken dénemde yapilacak girigimlere
iligkin aile bilgilendirilmelidir. Evde erken ddnemde yapilacak girisimler kanamanin
siresini, miktarint, agriyt, deformiteleri, kullanilacak firiinlerin  miktarim, yataga
bagimliligs, ise ya da okula devamsizhk stiresini etkileyecektir. Sakin olmak, soguk
uygulama yapmak, basing uygulamak, eklemi elevasyona almak ve hafif fleksiyonda
hareketsizligini saglamak basit ancak ¢ok etkili girisimlerdir (Cavusoglu 1994). Daha
sonra kanamay1 kontro!l altina almak i¢in faktor konsantreleri infiize edilebilir. Katateri
bulunan ve infizyon yapmay: bilen hemofili hastasi ya da aile bu uygulamay: her
ortamda yapabilirler.

Hemofilide kanama donemlerinde olusan agriy1 kontrol altina almak kolay
degildir. Biiytik kas hematomlart ve eklem ig¢ine kanamalarda agriyr hafifletmek igin
analjeziklere gereksinim duyulur. Agr1 uzun siirdiigii ve inatg1 bir yapida oldugu igin agr
kontroliinde uzun ddnemde madde bagimhihgini énlemek amaci ile narkotik icermeyen
analjezikler kullanilmalidir.  Agriy1  hafifletmede soguk uygulama ve uygun
analjeziklerden (parasetamol) yararlanilabilir. Aspirin ya da bilesiminde salisilat bulunan
ilaglar trombosit fonksiyonlarint deprese edici etki gosterdigi i¢in asla kullanilmamalidir.
Bu amagla, hasta ve ailesine kullanabilecegi ve kullanamayacag) analjeziklerin listesi

¢ikarihip verilebilir.(Brunner ve ark.1988, Jonas 1989, Cavusoglu 1994, Ziilfikar 1997).
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Agriya neden olabilecegi bilinen aktivitelerden ¢nce ya da kanamalarin
baslangicinda analjezik vermenin hem agriyt kontrol altina almada hem de kullamlacak
analjezik miktarini azaltmada etkifi oldugu belirtilmektedir. Kanama kontrol altina
alindiktan sonra 1hk banyo rahatlatict olabilmektedir. Ancak banyo suyunun sicak
olmamasina dikkat edilmelidir. Hareketi Kisitlayan asirt agri durumlarinda ortopedik

yardim araglari kullanilabilir (Brunner ve ark.1988),

Hasta ve giicsinin desteklenmesi; Kronik hastalik nedeniyle degisen yasam
bigimine uyum saglamasi ve bu durumla bagedebilmesi igin hasta ve ailesinin
desteklenmesi gerekir. Hemofili yagam boyu devam eden kronik bir hastalik oldugu igin
yasam bigimi ve kalitesinde 6nemli degisikliklere ve psikososyal sorunlara neden
olabilmektedir (Brunner ve ark.1988, Handford ve Mayes 1989, Cavusoglu 1994,
Ziilfikar 1997).

Stirekli tedavi gerektirme, kanama riski, komplikasyonlar, tedavi ve profilaksi
amaciyla kullanilan tiriinlerin g¢ogunlukla rahatsiz qdici bir girisim olan intravensz yol ile
verilmesi, kullanilan iriinlerin pahali olmasi ve bu iiriinlerin beraberinde getirdikleri
riskler, hasta ve ailenin psikolojik yapilarini 6nemli Olgiide etkiler (Handford ve Mayes
1989, Ziilfikar 1997).

Hemsire, hasta ve ailenin kullanabilecegi destek sistemlerini, basetme bigimlerini
ve aile dinamiklerinj degerlendirip ise kosmalidir. Hemgirenin hasta ve ailesine verecegi

egitim ve destekte, gelisim donem ve ozelliklerini bilerek girisimde bulunmasi Snemlidir.

Evde Bakimda Karsulagilabilecek Problemler

Hasta ve ailesi ile hemofili tedavi ekibi arasinda etkin bir iletisim saglandig;
durumda hastanin evde bakiminda genellikle bir sorunla karsilagiimamaktadir. Bununla
birlikte, herhangi bir sorun ¢tkmamas; igin evde bakim programina baslamadan &nce

sorun olabilecek olasi visnlerin ¢Oziimlenmesi gereklidir(Gomperts ve Deavenport 1989),
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Ahnalz'o"nlemler

-Bakim

Olasi problemler

veren  Kiginin  gelismesini

saglayici

-Ailede anksiyete o

sistematik egitim programlari hazirlanmal,,

-Cocukta anksiyete -Cocuk ve ailesine psikolojik destek saglanmah

Evde yiiriitiilecek baluma
baslama hazirhikiarinda

-IV uygulamada basarisizlik | -Aile sik sik ziyaret edilmeli

-Steriliteye ﬁterince dikkat | -Yeniden egitim ve destek saglanmal;

edilmemesij

Ev hijyeninin kétii olmas) -Ev ziyaretleri siklagtiriimal, hijyenin Gnemi

agiklanmal

-Aile  bireylerinde alkol-ilag -Psikososyal destek saglanmali

bagimhhigi veya emosyonel [-Yeterli  giivenlik saglanamadiginda  evde

dengesizlik olmast infizyondan vazgecilmeli

-HIV bulasma riski -Egitim yapilmali ve iyi siteril edilmis ince uglu
igneler kullanilmal;

Fakioér konsantrelerinin guvenligini yiikseltici

Evde infizyona baslama ve siirdiirme sirasinda

onlemler alinmali

Evde infiizyonun gegici olarak ya da tamamen durdurulmasini gerektiren
durumlar.

* Kanama dénemlerinde uygun girisimde bulunulmadiginda,

* Kanama dénemlerine uygun girisimde bulunulmadiginda kotii muamele ya da
cezalandirma kullanildigimda,

¢ AIDS’le ilgili sorunlar ortaya giktiginda ve bununla ilgili olarak ailede uygun
olmayan davranislar gelistiginde ve infiizyonda basarisizliklar oldugunda,

® Aile bireylerinde alkol ve ilag kullaniminda artma oldugunda, (bakim veren
kisinin infiizyon uygulama bagarisin ctkileyebilir)

* Ev hijyeni bozuldugunda evde inflizyon uygulamas: gegici olarak ya da siirekli

durdurulmalidir.
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Ev hijyeni. plazma konsantrelerinin ve faktorlerin uygun sekilde saklanmas,
infiizyon igin steril tekniklerin saglanmasi, yaralanmalar icin olast tehlikelerin bulunmas:,

inflizyon setlerinin, ¢zellikle ignelerin imhasi yéniinden Onemlidir.
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