Resimler gercek hasta fotograflari degildir.

HEMOFILI DUNYASINDA KARSILANMAMIS IHTIYACLARI
TEPSIT ETME & COZUM URETMEYE YONELIK KALITATIF
BEYIN FIRTINALARI CALISMASI
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DuUnden Yarina Hemofilinin Yaninda

Dunden Yarina Hemofilinin Yaninda projesinin ilk adimi olan arastirma,
« ulkemizde yapiimis olan,

« guncel karsilanmamis ihtiyaclara odakl,

- en genis kapsamli kalitatif arastirmadir.

Hemofili ile yagsamayi iyilestirmek, kolaylastirmak ve daha ileriye tasimak amaciyla her cagdaki hemofili hastalarinin
ve ailelerinin soru ve ihtiyaclarini ortaya koyarak bunlara yénelik ¢6zum 6nerileri Gzerinde beyin firtinalari

gelistirmek olmustur.
Bu kapsamda asagidaki konu basliklari Gzerinde durulmustur:

Her Yas Grubu icin Ihtiyac Analizinin Gergeklestirilmesi

Her Yas Grubu icin Ihtiyaclara Yonelik C6zim Onerilerinin Ortaya
Konmasi

Hemofili Cemberinde Yer Alan Paydaslar Arasinda Surdurulebilir
Ve Ileriye Donuk Planlamalarin Yapilmasi




DuUnden Yarina Hemofilinin Yaninda
Calisma metodolojisi
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« Calisma amaci dogrultusunda 6 Dyad, 4 derinlemesine mulakat & 10 odak grup yontemi uygulanmistir.

« Katihmallarin temini sirasinda hemofili dernekleri ile isbirligi icinde ilerlenmistir.

« Her bir fokus grup calismasina 4’er katihmci dahil edilmistir.

« 12-18 yas arasi denekler daha derinlemesine ve detayli ic goruler elde edebilmek amaciyla anne babalari ile

birlikte mulakata alinmislardir.
Hedeflenen katiimci gruplari asagidaki gibidir:

0-11yas 2 FG Merkez iller
(Anne/babalar) 2 FG Perifer iller
12 - 23 yas 4"D_yad*— ikili Derinlemesine Merkez iller
Hemofili hastalari {aEkizElr go[r)uiamg — ikili Derinlemesine e
&ebeveynler) Goriisme Perifer iller
4 FG Merkez iller
23 - 30yas. 4 FG Perifer iller
2 Derinlemesine Gorusme Merkez iller
30+ yas

2 Derinlemesine Gorusme Perifer iller

Yuksek (ABC1) &
Dusuk (C2DE)

Yuksek (ABC1) &
Dusuk (C2DE)

Yiiksek (ABC1) &
Diistik (C2DE)

Yitksek (ABC1) &
Diistik (C2DE)

TOTAL 6 Dyad, 4 Derinlemesine Goriusme & 10 Fokus Grup Toplantisi
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Hemofili yolculuk haritasinda karsilasilan temel sorunlar

Ailenin asin koruyucu tutumlari
Ve ¢ocuk ilizerinde yarattigi duygusal etkiler
Aile ici degisen dengeler

Hemofiliyi idrak etme/ Cocuga
anlatma Meslekte
. Teshiste gecikmeler/sikintilar Okul ve arkadas ¢evresinde tutunma/Kanama Agri
yasanacak sorunlarla bas etme hedef eklem sorunlari/
sorunlari Aile kurma siireci
Pediatrik hematologun hastalig . Adolesan' s'orunla.rl
teshisi ve aileye hemofilinin Ke ttedla'ylyl klendl , Kalici eklem
anlatilmasi sg:e:io ane dima hasarlari/Agrilar/Beklenmedik
Ailenin ilk soku atlatmasina ve kanamalarla bas etme/Acil
kabul asamasina kadar olan sikintilan
siirede hastaligin anlasilmasina
ve yonetilmesine iliskin sorunlar
1-5 yas 6-12 va 19-24 yas 25-35 yas 35+ yas

i Okul/ Meslek secimleri : e gt
ilag uygulama sorunlari Soruﬁlan/ Engellﬁ Geginme, aile ici is b6liimiinde
Bebegin damar yolunu kadrosu firsatlarini problemier ve depresyon
bulma degerlendirme



Gergek hasta fotografi degildir.



0-1 Yas Temel Sorunlar

Novo Nordisk®

Temel sorun

Karsilanmamis ihtiyag

Getirilen Oneriler

Teshiste
gecikmeler/sikintilar

Katilimcilar artik eski donemlerin geride kaldigini séyleseler de hala periferide bebeklerde

ilk ay ve hatta ilk yillarda olagelen kanamalarin nedeninin ge¢ saptandigi ve dolayisi ile

cocuklarin riskli donemlerinde hem koruma anlaminda énlemlerin geg¢ alindigi ve

profilaksi tedavisine ge¢ ulasilabildigi gorulmektedir.

*  Daha erken tani saglanmasi konusunda toplum ve hekim egitimi (6zellikle aile hekimleri)
gerekli goriilmektedir.

Pediatrik
hematologun hastaligi
teshisi ve aileye
hemofilinin
anlatilmasi
asamasinda sorunlar

ilk asamada pediatrik hematologlar, anne babalari ne kadar mikemmel aydinlatsa da

duygusal bir sok yasayan ailelerin algilarinin kapandigi, séylenenlerin ¢ok azinin

akillarinda kaldigi ve bundan bdyle ne yapacaklari konusunda caresizce yalpalandiklari dile

getirilmistir.

« Ailenin aldiklari ilk bilgilerin zihinlerinde oturmasina olanak saglayacak ve bu hastaligi
nasil yonetecekleri konusunda bilgi ve destege ihtiya¢c dogmaktadir.

Ailenin ilk soku
atlatmasina ve kabul
asamasina kadar olan
surede hastahgin
anlasilmasinda ve
yonetilmesinde
yasanan sorunlar

Hemofili kronik ve yasam boyu suren bir hastalik oldugundan tani aninda hasta ailesinde;
1. (Sok/ Saskinlik) ve Inkar, 2. Kizginlik, 3. Pazarlik 4. Depresyon ve 5. Kabullenme
asamalari gézlemlenmekte. Inkar asamasi, hastalar icin ilag (faktér) uyumsuzlugunda da
en dnemli unsurlarindan birisi olarak dne ¢ikabilmektedir.

En son asama olan «kabullenme» ile hayatin normal akisina donulmesi gerceklesir.

*  Bu asamalari ge¢me stirecinde aileye destek ve yol gésterme gerekmektedir.

flac uygulama
sorunlari bebegin
damar yolunu bulma

Tum katihmcilarin hemfikir oldugu en énemli zorluk, bebeklerine, ¢cocuklarina ilaci
uygularken/ ya da uygulatirken, vaskiiler erisimi bulmak ve damara girmek olarak
tanimlanmistir. Anneler ilacin uygulama asamasinda ¢cok yogun bir duygusal istirap
yasadiklarini séylemektedirler.

« Ila¢ uygulamasi konusunda hem saglik ekibine hem aileye egitim ihtiyaci vardir.

Hemofili merkezlerini
yayginlastirmak

Hemofili Dostu Aile
Hekimleri

Hemofili Yagsam Koglari
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Gergek hasta fotografi degildir.



1-5Yas Temel Sorunlar
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Temel sorun

Karsilanmamis ihtiyag

Getirilen Oneriler

Ailenin asiri koruyucu
tutumlar

Anne ve babanin kendilerini yliksek diizeyde suclu hissettikleri ve hemofili ile

cezalandirildiklarini diisiindikleri gérilmektedir. Ozellikle anneler gocuklarina asiri

koruyucu davranmakta ve cocuklarini ister istemez icine kapanik ve/veya agresif bir

ruh haline sokabilmekteler.

« Ebeveynlerin kagmadan, inkar psikolojisine girmeden, hemofili olgusu ile birlikte
yasamayi 6grenmeye ihtiyaci vardir.

« Ebeveynlerin korumaci tavirlarinin ¢cocuklarda yaratacagi travmalarin éniine
gecilmesi gerekmektedir.

Aile ici degisen
dengeler

Aile icindeki dizeni yeniden sekillendiriimekte ve hemofilili birey aile diizeninin

merkezine konmaktadir. Ailenin «sosyal yasami» hastanin yasadigi sorunlar etrafinda

sekillenmektedir.

Bu yeniden sekillenmede, bazi aile bireylerinin sorumluluklarinin abartilmasina yol

acarken (anne gibi), diger yandan evdeki diger ¢cocuklarin ihmal edilmis ve

sevilmiyormus hissetmelerine neden oldugu séylenmektedir.

« Aileici yeniden sekillenen duzenin yuratulmesi konusunda ailelere destek
gerekmektedir.

«  Hemofili Yasam Kocglari
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Gergek hasta fotografi degildir.



6-12 Yas Temel Sorunlar
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Temel sorun

Karsilanmamis ihtiyag

Getirilen Oneriler

Hemofiliyi idrak etme
ve cocuga anlatma

Ebeveynleri ile konustugumuzda cocuklarina hemofili hakkinda temel bilgiler verme
konusunda ¢ok da bilgili olmadiklari hatta birakin bilgi vermeyi koruma amaci ile
travmalar yapabilecek korkutma yontemlerine bas vurduklari gdzlemlenmistir.

* Ebeveynleri, cocuklarinin sorulari dogrultusunda yonlendirilmeye tesvik edilmesi,
ve dogal olarak ortaya ¢ikan 6grenme firsatlarinin dogru kullanilmasi agisindan bu
asamada, dogru sunulan danismanliklara gereksinim oldugu anlasiimaktadir.

« Ebeveynlere bilgi ve egitim materyalleri saglamak ve bunlari guvenilir kaynaklara
dayandirarak anlatiimasini temin etmek gerekmektedir.

* Cocuklara dogrudan kendilerinin izleyerek/okuyarak hemofiliyi 6grenecekleri ve dogru,
yumusak ve akilda kalir sekilde 6gretecek kaynak gerekmektedir.

Okul ve arkadas
cevresinde yasanacak
sorunlar

Ozellikle ilk okul dénemindeki arkadaslarinin cocugun durumunu anlayamadiklari ve

cocugu damgaladiklari ve dislayabildikleri ifade edilmistir.

Gorusulen anneler ¢cocuklarinin, yasiti sinif arkadaslarinin oynadigi oyunlara ve aktivitelere

katilamadiklari icin kendilerini «yabancilagsmis» hissettiklerini, cocukta ice donuklige ve

sosyal uyumsuzluga yol actigini séylemislerdir.

« Cocugun durumunun 6gretmenlere ve okul arkadaslarina net bir sekilde anlatiimasi
gerektigi aciktir.

« Cocugun ézgliveni ve aidiyet duygusunu gelistirmek icin sosyal etkilesim firsatlari
yaratmak ihtiyaci vardir.

*  Hemofili Yasam Koglari
destedi ile ailelere
Hemofiliyi idrak ettirme
ve ¢ocuga etkin ve dogru
anlatma

+  “Ben Bir Hemofililiyim”
Sunumu

+  Okula Gidilemeyen
Glnlerde Uzaktan Egitim
Imkani




Gergek hasta fotografi degildir.



12-18 Yas Temel Sorunlar
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Temel sorun

Karsilanmamis ihtiyag

Getirilen Oneriler

Adolesan sorunlari
ve tedaviyi kendi
kontrolUne alma

Yine addlasan doneminde cocuklarin sagliklari konusunda sorumluluk almasi tesvik
edilirken tehlikeli durumlardan ve risklerden kacinmalarina yardimci olmak gerektigi dile
getirilmektedir.

« Cocuga bu yas araliginda kendi ilacini uygulayabilmeyi ve hastaligi yonetebilmeyi
ogretmek gerekmektedir. Cocuga «artik kendi hayatindan sen sorumlusun» dusturu
ile yaklasarak destek olunmasi gerekmektedir.

«  Cocuklarin fiziksel degisiklikler ve saglikla ilgili sorunlar hakkinda kendi duygularini ele
almalar konusunda egitim ve destek almaya ihtiyaci vardir.

Pandemi
sureclerinde daha
aktif olabilme

Hemofilili cocugun zaten sedanter ge¢en yasamlari, pandemi déneminde iyice duragan
bir hale gelebilmektedir. Cocuklarin kilo aldiklari ve bunun da eklemlerine ekstra yuk
olusturdugu iddia edilmektedir.

«  Cocuklari motive edecek harekete gecirecek fikirlere ihtiyac vardir.

«  Hemofili Yasam Kocglari
esliginde tedaviyi
kontrol altina alma

« Aktivasyon app.




Gergek hasta fotografi degildir.



19-24 Yas Temel Sorunlar
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Temel sorun

Karsilanmamis ihtiyag

Getirilen Oneriler

Okul ve meslek
secimleri sorunlar

Meslek se¢gmek, hemofilili gencler icin ¢cok hayati ve karar vermesi gug bir konu. Gencin

hayalleri, istekleri ile hayatin ona getirdikleri arasinda cogu zaman énemli bir ugurum oldugu

ifade ediliyor.

Bazi genclerin duslerinde aktif bir sekilde fiziksel performans gerektiren meslekler olsa

da realitede bunlari yapamayacaklarinin da ayriminda olduklari gértulmekte ve mesleki

yasam zihinlerinde yetkinlik kazandiklari, kendilerini basarili addettikleri (kendilerini

gosterdikleri) bir alan olarak algilanmamakta.

* Genglerin meslek ve kariyer secimlerinde yol gésterilmesine ve danismanlik verilmesine
intiyaclari vardir.

Engelli kadrosu
firsatlari

« Kamuda ve 6zel sektorde gencin engelli kadrosundan nasil yararlanabilecegine dair yasal
haklarini ve usullerini 8grenmeye ihtiyaci vardir.

 Kariyer danigsmani olarak
Hemofili Yagsam Koglari




Novo Nordisk®

25-35 Yas

Gergek hasta fotografi degildir.



25-35 ve 35+ Yas Temel Sorunlar
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Temel sorun

Karsilanmamis ihtiyag

Getirilen Oneriler

Meslekte basari ve
tutunma

Bu yastaki hemofili hastalarinin (6zellikle proflaksi tedavisine gec ulasan bireylerin) «hedef

eklem» sorunlari, kas agrilari, hareket kisithligi gibi sorunlarla bas etmeye calistigi

gorulmektedir. Bu sorunlar meslek hayatlarinda da birer engel olarak karsilarina

citkmakta.

Kendilerini strekli bir is arayisi icerisinde bulunmaktadirlar, is yerindeki rekabette

kendilerine negatif ayrimcilik uygulandigini ileri sirmekte ve meslektas ve yoneticilerinin

kendilerine adil davranmadiklarindan s6z etmektedirler.

«  Hemofilili kisinin baslayacagi isyerinde bu kisinin saghgi ve hukuki haklarr ile iliskili bilgi
kaynagi saglanmasi gerekli gérinmektedir.

- Isyerinde hem is arkadaslari hem de yéneticilerinde hemofiliye iliskin bir
farkindalik yaratilmasi gerekli gériinmektedir.

Kalici eklem hasarlari
Agrilar

Beklenmedik
kanamalarla bas etme
Acil sikintilari

Yas skalasi yukseldik¢e eklem kanamalarina, hedef eklemlere, protezlere ve acil midahale

gereksinmelerine daha sik rastlandigi gozlemlenmektedir. Acilde disarda gozle gorultr bir

kanama saptanamadigi i¢cin durumlarinin ciddiyetinin anlasiimadigi, ¢cok geg

mudahalelerde bulunuldugu, bekleme sirasinda ve gereksiz tetkiklerde saatlerce zaman

harcandigi dile getirilmistir.

« Acil hekimlerinin hemofili acil durum plani ve mudahale hakkinda egitilmesi ihtiyaci
gorulmektedir.

+  Bir Hemofilili Calisandan
Neler Bekleyebilirsiniz
konulu kaynaklar

* E-nabiz aplikasyonuna bir
«Hemofili acil durum
tedavi protokolU»
eklenmesi




Ozet

Ihtiyaglar ve
Getirilen Oneriler




Tanida Zorluk

Gelecek Kaygisi

Yasam Tarzi
Degisikligi

Tedavi
Uygulamasi

Evde Egitim

Okulda
‘hemofili’
tedirginligi

Saglk
Calisanlarinin
Farkindalik
Eksikligi

Cevreye Karsi
Stigma Kaygisi

Ailenin
Korumaci
Yaklasimi

Genetik Gegis /
Ailede yer alan
Hemofilli
Bireyler

Saghk
Profesyonellerin
in Hemofili
Farkindaligi

Maddi
Zorluklar

Okulda
Devamsizlik
Sorunu

Benlik Sorunu

«Hemofilili
Cocuk» olmak

Spor
Aktivitelerine
Katilim

Eklem agrilari

Gelecek Kaygisi

Eklem Agrilari

Hekim Ziyaret
Ihtiyaci

Acil Servislerde
Hemofili Bilgi
Eksikligi

Is Hayati

Il disinda
tedaviye ulasim

Hemofili yolculuk haritasinda karsilasilan temel sorunlar

Is Hayati

Ev Hayati

Maddi
Zorluklar

Okula
Gidememis
Olmak

Hemofiliyi
bilmeyen Saghk
Personeli

Kendi Tedaviyi
Uygulamaktan
Cekinen
Hastalar

Novo Nordisk®

0-11 Yas
Ebeveynler

12 — 18 Yas
Hastalar &
Ebeveynler

19 - 24 yas
Hastalar

25+ yas Hastalar

Yetiski

n

Hematologa
Gegis (?)

Halk icinde

Hemofili Algisi

Maddi

Zorluklar




Ihtiyaclar ve Oneriler - Bilgi ve Kaynak
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Ihtiyaclar

Getirilen Oneriler

Hemofili farkindaligini ve bilgisini

artirmak

« Aile, hasta, okul, isyeri, toplum,
sosyal cevre

« Saglk ekibi (acil doktoru,
hemsireler, pediyatristler vd.)

Hemofili Yasam Kocglari

Hemofili Dostu Aile Hekimleri

“Ben Bir Hemofililiyim” Sunumu, videolari, web sitesi linkleri

Cocuklara 6zel hazirlanmis, bir kahramani olan hemofili ¢cizgi film, kitap ve videolari
“Bir Hemofilili Calisandan Neler Bekleyebilirsiniz” konulu kaynaklar

Web sitesi ve dokumanlar

Cocuk icin egitim materyalleri

“Ben Bir Hemofililiyim” Sunumu, videolari, web sitesi linkleri
Cocuklara 6zel hazirlanmis, bir kahramani olan hemofili ¢izgi film, kitap ve videolari

Dogru bilgi kaynaklari
« Web sitesi, dokiman, egitim
toplantilari

“Ben Bir Hemofililiyim” Sunumu, videolari, web sitesi linkleri

Cocuklara 6zel hazirlanmis, bir kahramani olan hemofili ¢izgi film, kitap ve videolari
“Bir Hemofilili Calisandan Neler Bekleyebilirsiniz” konulu kaynaklar

Web sitesi ve kaynak doktmanlar

Egitim toplantilari

Acil durumlarda hizli ve dogru
destek alabilmek

E-nabiz aplikasyonuna bir «<Hemofili acil durum tedavi protokolus»
Hemofili Dostu Aile Hekimleri
Hemofili Merkezlerinin yayginlastiriimasi
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Intiyaclar ve Oneriler - Psikolojik Destek ol

Ihtiyaclar Getirilen Oneriler

Hemofili hastasinda “yalniz
olmadigi” hissini pekistirmek

Hemofili Merkezlerinin yayginlastiriimasi

Hemofili Yasam Koglari

“Ben Bir Hemofililiyim” Sunumu

Okula Gidilemeyen Giinlerde Uzaktan Egitim Imkan

Turkiye Hemofili derneginin semsiyesi altinda bir aktivasyon aplikasyonu (yarismalar,
réportajlar vs.)

Psikolojik destek ve danisman
ihtiyaci

Hemofili Yasam Koglari

Sosyallesebilme imkani (diger Turkiye Hemofili derneginin semsiyesi altinda bir aktivasyon aplikasyonu (yarismalar,
hastalar, yakinlari ve saglikli réportajlar vs.)
insanlarla) Egitim toplantilari
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