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ÖZ

Amaç: Hastaların belirlenen tedavi rejimlerine uyum sorunları hemofili tedavisinde güncel bir konudur. Bu 
sorunlar çok yaygın olarak bildirilmektedir. Biz de hemofili hastalarında selfinfüzyon ve hasta eğitiminin 
tedavi uyumu üzerine etkisini araştırmayı amaçladık. 
Yöntem: Hemofili Federasyonu’nun 2019 yılındaki Gençlik Çalıştayı’na katılan Hemofili ve von Willebrand 
(vWH) hastalarına elektronik posta yoluyla Hemofili Federasyonu tarafından geliştirilen anket gönderildi. 
On beş gün içinde hastaların anketi yanıtlanması istendi ve anket verileri uygun istatistiksel yöntemlerle 
değerlendirildi.
Bulgular: Yetmiş dört ağır hemofili A, 20 ağır hemofili B, 3 vWH tanılı toplam 97 hastaya anket uygulandı. 
Hastalar Türkiye’nin 6 farklı bölgesinden çalışmaya katılmıştı. Sekiz hasta orta öğrenimi tamamlayama-
mıştı. Altmışı orta öğrenimi tamamlamış veya devam etmekteydi, 29’u ise yüksek öğrenim mezunuydu. 
Altmış dört hasta tedaviye uyumlu, 33 hasta da tedaviye uyumsuzdu, tedaviye uyum oranı %66 idi. 
Hastaların eğitim durumu ve tedavi uyumu karşılaştırıldığında anlamlı ilişki saptanmadı (p=0,516). 
Tedaviye uyumlu hastaların yaş ortalaması 21,5, uyumsuz hastaların 20.6 olarak bulundu (p=0,015). 
Tedavi uyumu ile self-infüzyon uygulayabilme, self-infüzyonu öğrenme kaynağı ve internet kullanım süresi 
arasından istatistiksel anlamlı ilişki yoktu. 
Sonuç: Hemofili gibi kronik hastalıkların takip ve tedavisindeki başarı, hekimler ve diğer sağlık personelinin 
eğitiminin yanı sıra hasta ve hasta yakınlarının da eğitimi ile artmaktadır.

Anahtar kelimeler: Adolesan, hemofili, tedavi uyumu

ABSTRACT

Objective: Problematic compliance to treatment regimens is a current issue in the treatment of hemophi-
lia. These problems have been widely reported. We aimed to investigate the effect of self-infusion and 
patient education on treatment compliance in hemophilia patients.
Method: A questionnaire developed by Hemophilia Federation was sent to Hemophilia and von Willebrand 
(vWH) patients who participated in the Workshop of Hemophilia Federation in 2019. Within fifteen days, 
patients were asked to answer the questionnaires, and survey data were evaluated by appropriate statis-
tical methods.
Results: Patients with diagnosis of severe hemophilia A (n=74), severe hemophilia B (n=20) and vWH (n=3) 
were included in the survey study. Patients were participated from six different regions of Turkey. Eight 
patients could not complete secondary education. Sixty patients completed or continued their secondary 
education. 29 of them were graduated from a university. Sixty-four patients were complaint and 33 pati-
ents noncomplaint to the treatment. The treatment compliance rate was 66%. No significant relationship 
was found between the educational status and treatment compliance of the patients (p=0.516). The medi-
an ages of treatment-compliant, and noncompliant patients were 21.5, and 20.6 years, respectively 
(p=0.015). There was no statistically significant relationship between treatment compliance and self-
infusion, self-infusion learning source and longevity of internet usage.
Conclusion: The success in the follow-up and treatment of chronic diseases such as hemophilia is enhan-
ced by the training of the physicians and other health personnel, as well as the education level of patients 
and their relatives.
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GİRİŞ

Pıhtılaşma faktörleri kanamayı önceden engelle-
meyi hedefleyen profilaktik tedavi veya kanadıkça 
tedavi şeklinde yapılabilir. 

Profilaksiden tam olarak yararlanılabilmesi ve 
kanamaların önlenebilmesi için özellikle çocuklar ve 
adolesanlarda tedaviye uyumun sağlanması çok 
önemlidir. Hastaların belirlenen tedavi rejimlerine 
uyum sorunları hemofili tedavisinde güncel bir konu-
dur. Bu sorunlar çok yaygın olarak bildirilmektedir (1,2).

Self-infüzyon, hemofili tedavisinin ve tedavi 
başarısının önemli bir parçasıdır. Özellikle adolesan 
dönemde atılan temeller, ilerleyen yıllarda tedavi-
nin öz yönetimi açısından büyük katkı sağlamakta-
dır (3). 

Bu çalışmada, hemofili hastalarında selfinfüzyon 
ve hasta eğitiminin tedavi uyumu üzerine etkisini 
araştırmayı amaçladık. 

GEREÇ ve YÖNTEM

Hemofili Federasyonu’nun 2019 yılındaki Gençlik 
Çalıştayı’na katılan Hemofili ve von Willebrand (vWH) 
hastalarına elektronik posta yoluyla Hemofili 
Federasyonu tarafından geliştirilen anket gönderildi. 
On beş gün içinde hastaların anketi yanıtlanması 

istendi. Anket soruları Resim 1’de gösterilmiştir. 
Hastalara anketin on dördüncü sorusunda tedaviye 
düzenli devam edip edemediği soruldu. Anket sonu-
cunda tedaviye uyumlu ve uyumlu olmayan hastala-
rın; yaş, eğitim durumu, yaşadığı bölge, aldıkları 
tedavi, selfinfüzyon uygulayıp uygulayamaması, sel-
finfüzyonu öğrendiği kaynak, günlük internet kulla-
nım süresi parametreleri karşılaştırıldı.

 
İstatistik:
İstatistiksel yöntemler için SPSS 20.0 programı 

kullanıldı. Gruplar arasındaki farkın değerlendirilme-
sinde normal dağılıma uymadıkları için Mann Whitney 
U ve Kruskal Wallis testleri kullanıldı. P<0,05 istatis-
tiksel olarak anlamlı kabul edildi.

BULGULAR

Yetmiş dört ağır hemofili A, 20 ağır hemofili B, 3 
vWH tanılı olmak üzere toplam 97 hastaya anket 
uygulandı. Hastaların bölgeler arası dağılımı Ege 
Bölgesi 25, Akdeniz bölgesi 13, Marmara bölgesi 12, 
İç Anadolu bölgesi 10, Güneydoğu Anadolu bölgesi 8, 
Karadeniz bölgesi 5 hastaydı. Sekiz hasta orta öğreni-
mi tamamlayamamıştı. Altmış hasta orta öğrenimi 
tamamlamış veya devam etmekteydi. Yirmi dokuz 

HEMOFİLİK GENÇ ANKET FORMU

1.	 Adınız:
2.	 Hemofili tipiniz (HA, HB, vWH?):
3.	 Faktör düzeyiniz:
4.	 Doğum tarihi ve yaşınız:              Yaşadığınız şehir:
5.	 Takip ve tedavi olduğunuz hastane:
6.	 Tahsil durumunuz:
7.	 Öğreniminiz devam ediyorsa okulunuz:
8.	 Çalışıyorsanız işiniz:
9.	 Ailede başka hasta var mı?
10.	Kullandığınız faktör ilacının adı nedir?
11.	Profilaksi mi? Yoksa Kanadıkça mı tedavi alıyorsunuz?
12.	Profilaksi alıyorsanız haftada kaç kez, kaç ünite?
13.	 İlacı uygularken kaç ünitelik flakonları tercih ediyorsunuz?
14.	Tedaviye aksatmadan devam edebiliyor musunuz?
15.	Sizce hemofili hastalığının en zor yanı nedir?
16.	Kendin ilaç yapmayı öğrendin mi?
17.	Öğrendiysen nereden eğitim aldın?
18.	Kendin yapamıyorsan nerde yapılıyor?

19.	 İnternet günde kaç saat zamanınızı alıyor?
20.	Hemofili konularını hangi sitelerden takip edersiniz?
21.	Hemofili federasyonu web sitesini 
	 (www.hemofilifederasyonu.org) takip ediyor musun?
22.	Hemofili derneklerine üyeliğin var mı?
23.	Hemofili derneklerinden beklentilerin nedir?
24.	 İlaç araştırma projelerine hiç katıldınız mı?
25.	Şu anda deneysel bir ilaç kullanıyor musunuz?
26.	Gelecekteki hangi ilaçlardan ümitlisiniz? 
	 (Uzun etkililer / Deri altı ilaçları / Gen tedavisi):
27.	Reçeteni yani kullandığın ilacı kim yazıyor?
28.	Sence kullandığın ilacı kim seçmeli?
29.	Düzenli egzersiz yapıyor musun?
30.	Bugüne kadar eklem içi İZOTOP uygulaması yapıldı mı?
31.	Bugüne kadar artroskobi veya protez operasyonu oldun 
	 mu?
32.	Hepatit B veya C öykünüz var mı?
33.	 İnhibitör tarama testi yılda kaç defa yapılıyor?

Resim 1. Gençlik Çalıştayı Anket formu.
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hasta ise yüksek öğrenim mezunuydu. 
Yirmi yedi hasta plazma kaynaklı (%27,8), 70 

hasta rekombinant ürün kullanmaktaydı (%72,2). On 
dört hastaya kanadıkça tedavi uygulanırken (%14,4), 
82 hasta profilaktik tedavi alıyordu (%85,6).

Altmış dört hasta tedaviye uyumlu, 33 hasta da 
tedaviye uyumsuzdu. Tedaviye uyum oranı %66 ola-
rak saptandı. Hastaların eğitim durumu ve tedavi 
uyumu karşılaştırıldığında, anlamlı bir ilişki saptan-
madı (p=0,516). Tedaviye uyumlu ve uyumlu olma-
yan hastaların yaş ve günlük internet kullanım süresi 
Tablo 1’de, selfinfüzyon uygulayıp uygulayamama ile 
ilişkisi Tablo 2’de, selfinfüzyonu öğrenme kaynakları 
Şekil 1’de gösterilmiştir. Tedaviye uyumsuz hastaların 
belirttikleri nedenler Tablo 3’te gösterilmiştir. 

TARTIŞMA

Tedavi uyumu, hastaların hekimleri tarafından 
önerilen tedavi rejimine kabul edilebilir ölçülerde 
katılımı olarak tanımlanır (4). Kabul edilebilir uyum 
tanımları, çalışmalarda büyük ölçüde farklılık göste-
rir. Schrijvers ve ark.’nın (5) profilaksi başlanan 34 
hasta üzerinde yaptığı kesitsel bir araştırmada, teda-
viye uyum oranı %58,8 olarak saptanmıştır. Torres-
Ortuño A. ve ark.’nın (6) çalışmasında ise, tedaviye 
uyum %56 olarak bulunmuştur. Bizim çalışmamızda 
da tedaviye uyum oranı %66 olarak saptandı. 

Çalışmamızda, tedaviye uyumlu hastaların, uyum-
suz hastalara göre yaş ortalaması daha yüksekti 
(p=0,015). Duncan ve ark.’nın (7) çalışmasında ise, 
pediatrik yaş grubunda, adölesan ve erişkin yaş gru-
buna göre tedavi uyumu daha yüksek oranda gözlen-
mişti. 

Adolesan dönemde bir çok hasta, farklı kaynaklar-
dan selfinfüzyonu öğrenmektedir. Özellikle tedaviye 
uyumun azaldığı bu dönemde selfinfüzyonun destek-
lenmesi tedaviye uyumun sürdürülebilmesine katkı 
sağlayacaktır (8). Hemofili gibi kronik hastalıkların 
takip ve tedavisindeki başarı, hekimler ve diğer sağlık 
personelinin eğitiminin yanı sıra hasta ve hasta 
yakınlarının da eğitimi ile artmaktadır. Çalışmamızda, 
toplam 81 hastadan 28’inin selfinfüzyonu yaz okulla-
rından öğrendiği belirlenmiştir. Bu yüksek oran, yaz 
okullarının hemofili hastalarının eğitimi ve tedavi 
uyumunun sağlanmasında önemli bir yer tuttuğunu 
göstermektedir. 

Tedavi uyumu, multifaktöriyel bir sorundur. Yaş ve 
sosyoekonomik durum gibi hasta ilişkili nedenler; 
kanama sıklığı, venöz damar yolu ve ilaç dozu gibi 
tedavi ilişkili nedenler; maliyet ve sosyal güvence gibi 

Ev
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Şekil 1. Selfinfüzyonu öğrenme kaynağı ile ilişki (p=0,151).

Tablo 1. Yaş ve günlük internet kullanım süresi.

Yaş

İnternet süresi

Tedaviye 
Uyumlu

21,5±5,6

4,1±2,9

Tedaviye 
Uyumsuz

20,6±3,6

5,0±3,6

Toplam/
(min-max)

21,2±5,0
(15,0-40,0)

4,4±3,2
(0,0-12,0)

P 
değeri

0,015*

0,077

Tablo 2. Selfinfüzyon uygulayıp uygulayamama ile ilişkisi.

Tedavi uyumu

Total

var
yok

var

51
27
78

yok

13
6

19

Toplam

64
33
97

P değeri

0.063

Selfinfüzyon 
uygulayabilme

Tablo 3. Tedavi uyumsuzluğunun nedenleri.

Nedenler

Damar yolu sorunu
Eklem hareket kısıtlılığı
Tedaviden sıkılma
İnhibitör gelişme korkusu
İş yerinde uygulamada sorun
İlaç temin edememe
Alerjik yan etki
Çevre baskısı

Sayı (n)

13
9
6
1
1
1
1
1
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sağlık sistemi ilişkili nedenler tedavi uyumunu sıklıkla 
etkilemektedir (9). 

Roosendaal ve ark. (10), hastaların tedavi takibi ve 
uyumunun artırılmasında elektronik takip programla-
rının geliştirilmesi ve yaygınlaştırılmasını önermiştir. 
Çalışmamızda, tedaviye uyumsuz hastaların ortalama 
günlük internet kullanım süresi 5 saat olarak saptan-
mıştır. Bu yüksek oranda internet kullanımı, hastala-
rın takibi ve eğitimi açısından yarar sağlayabilir. 

SONUÇ

Selfinfüzyonun doğru kaynaklardan öğrenilmesi, 
hemofili hastalarının tedaviye uyumunun artırılma-
sında önemli katkı sağlamaktadır. İnternet kullanımı-
nın oldukça yaygınlaştığı günümüzde elektronik takip 
ve eğitim programlarının yaygınlaştırılarak kullanıl-
ması önerilmektedir. 
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