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Hemofili Hastalarinda Selfinfiizyon ve Hasta
Egitiminin Tedavi Uyumu Uzerine Etkisi

The Effect of Self-infusion and Patient Education on
Treatment Compliance in Hemophilia Patients
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Mehmet Can Ugur ©
Yesim Oymak ©
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Amag: Hastalarin belirlenen tedavi rejimlerine uyum sorunlari hemofili tedavisinde giincel bir konudur. Bu
sorunlar ¢ok yaygin olarak bildirilmektedir. Biz de hemofili hastalarinda selfinfiizyon ve hasta editiminin
tedavi uyumu lizerine etkisini arastirmayr amagladik.

Yontem: Hemofili Federasyonu’nun 2019 yilindaki Genglik Calistayi’'na katilan Hemofili ve von Willebrand
(vVWH) hastalarina elektronik posta yoluyla Hemofili Federasyonu tarafindan gelistirilen anket génderildi.
On bes giin igcinde hastalarin anketi yanitlanmasi istendi ve anket verileri uygun istatistiksel yéntemlerle
degerlendirildi.

Bulgular: Yetmis dért agir hemofili A, 20 agir hemofili B, 3 vWH tanili toplam 97 hastaya anket uyguland.
Hastalar Tiirkiye’nin 6 farkli bélgesinden ¢alismaya katilmisti. Sekiz hasta orta égrenimi tamamlayama-
musti. Altmisi orta égrenimi tamamlamis veya devam etmekteydi, 29°u ise yiiksek 6grenim mezunuydu.
Altmis dért hasta tedaviye uyumlu, 33 hasta da tedaviye uyumsuzdu, tedaviye uyum orani %66 idi.
Hastalarin egitim durumu ve tedavi uyumu karsilastirildiginda anlamli iliski saptanmadi (p=0,516).
Tedaviye uyumlu hastalarin yas ortalamasi 21,5, uyumsuz hastalarin 20.6 olarak bulundu (p=0,015).
Tedavi uyumu ile self-inflizyon uygulayabilme, self-infiizyonu égrenme kaynadi ve internet kullanim siiresi
arasindan istatistiksel anlamli iliski yoktu.

Sonug: Hemofili gibi kronik hastaliklarin takip ve tedavisindeki basari, hekimler ve diger saglik personelinin
editiminin yani sira hasta ve hasta yakinlarinin da egitimi ile artmaktadir.

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
(vVWH) 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.

Keywords: Adolescent, hemophilia, treatment compliance

Alindig tarih: 10.05.2019
Kabul tarihi: 22.06.2019
Yayin tarihi: 26.07.2019

Mehmet Can Ugur

SBU izmir Bozyaka Egitim ve
Arastirma Hastanesi,
Hematoloji Klinigi,

izmir - Tirkiye

P med.can@hotmail.com
ORCiD: 0000-0002-5600-3169

E. Giiler Kazanci 0000-0003-0910-1142
SBU Bursa Yiiksek Ihtisas Egitim ve
Arastirma Hastanesi,

Pediatrik Hematoloji Klinigi,

izmir, Tiirkiye

Y. Oymak 0000-0002-6908-8309
SBU Dr. Behget Uz Cocuk Hastaliklar
ve Cerrahisi Egitim ve Arastirma
Hastanesi, Hematoloji Klinigi,

izmir, Tiirkiye

K. Kavakli 0000-0003-1174-1958
Ege Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk
Sagligi ve Hastaliklari Anabilim Dali,
Pediarik Hematoloji Bilim Dali,
izmir, Tiirkiye

© Telif hakki izmir Dr. Behget Uz Cocuk Hastaliklari ve Cerrahisi Egitim ve Arastirma Hastanesi’ne aittir. Logos Tip Yayincilik tarafindan yayinlanmaktadir.

Bu dergide yayinlanan btiin makaleler Creative Commons Atf-GayriTicari 4.0 Uluslararasi Lisansi ile lisanslanmigtir.

© Copyright izmir Dr. Behget Uz Children’s Hospital. This journal published by Logos Medical Publishing.
Licenced by Creative Commons Attribution-NonCommercial 4.0 International (CC BY-NC 4.0)

160


https://orcid.org/0000-0003-0910-1142
mailto:med.can@hotmail.com
https://orcid.org/0000-0002-5600-3169
https://orcid.org/0000-0002-6908-8309
https://orcid.org/0000-0003-1174-1958

E.G. Kazanci ve ark., Hemofili Hastalarinda Selfinfiizyon ve Hasta Egitiminin Tedavi Uyumu Uzerine Etkisi

GiRiS

Pihtilasma faktorleri kanamayi dnceden engelle-
meyi hedefleyen profilaktik tedavi veya kanadikga
tedavi seklinde yapilabilir.

Profilaksiden tam olarak yararlanilabilmesi ve
kanamalarin 6nlenebilmesi icin Ozellikle ¢cocuklar ve
adolesanlarda tedaviye uyumun saglanmasi c¢ok
onemlidir. Hastalarin belirlenen tedavi rejimlerine
uyum sorunlari hemofili tedavisinde gilincel bir konu-
dur. Bu sorunlar ¢ok yaygin olarak bildirilmektedir 2.

Self-inflizyon, hemofili tedavisinin ve tedavi
basarisinin énemli bir parcasidir. Ozellikle adolesan
dénemde atilan temeller, ilerleyen yillarda tedavi-
nin 6z yonetimi agisindan biyuk katkr saglamakta-
dir ©,

Bu calismada, hemofili hastalarinda selfinflizyon
ve hasta egitiminin tedavi uyumu Uzerine etkisini
arastirmayi amacladik.

GEREC ve YONTEM

Hemofili Federasyonu’nun 2019 yilindaki Genglik
Calistayi’na katilan Hemofili ve von Willebrand (VWH)
hastalarina elektronik posta yoluyla Hemofili
Federasyonu tarafindan gelistirilen anket gonderildi.
On bes glin icinde hastalarin anketi yanitlanmasi

istendi. Anket sorulari Resim 1’de gosterilmistir.
Hastalara anketin on dordlnci sorusunda tedaviye
duzenli devam edip edemedigi soruldu. Anket sonu-
cunda tedaviye uyumlu ve uyumlu olmayan hastala-
rin; yas, egitim durumu, yasadigi bolge, aldiklari
tedavi, selfinflizyon uygulayip uygulayamamasi, sel-
finfizyonu 6grendigi kaynak, ginlik internet kulla-
nim siresi parametreleri karsilastirildi.

istatistik:

istatistiksel ydntemler icin SPSS 20.0 programi
kullanildi. Gruplar arasindaki farkin degerlendirilme-
sinde normal dagilima uymadiklariicin Mann Whitney
U ve Kruskal Wallis testleri kullanildi. P<0,05 istatis-
tiksel olarak anlamli kabul edildi.

BULGULAR

Yetmis dort agir hemofili A, 20 agir hemofili B, 3
vWH tanili olmak (izere toplam 97 hastaya anket
uygulandi. Hastalarin bodlgeler arasi dagihmi Ege
Bolgesi 25, Akdeniz bolgesi 13, Marmara bolgesi 12,
i¢ Anadolu bélgesi 10, Giineydogu Anadolu bélgesi 8,
Karadeniz bolgesi 5 hastaydi. Sekiz hasta orta 6greni-
mi tamamlayamamisti. Altmis hasta orta 6grenimi
tamamlamis veya devam etmekteydi. Yirmi dokuz

Adiniz:

Hemofili tipiniz (HA, HB, VWH?):

Faktor duzeyiniz:

Dogum tarihi ve yasiniz: Yasadiginiz sehir:
Takip ve tedavi oldugunuz hastane:

Tahsil durumunuz:

Ogreniminiz devam ediyorsa okulunuz:

Calistyorsaniz isiniz:

Ailede bagka hasta var mi?

10. Kullandiginiz faktér ilacinin adi nedir?

11. Profilaksi mi? Yoksa Kanadikga mi tedavi aliyorsunuz?
12. Profilaksi aliyorsaniz haftada kag kez, kag tnite?

13. ilaci uygularken kag Unitelik flakonlari tercih ediyorsunuz?
14. Tedaviye aksatmadan devam edebiliyor musunuz?
15. Sizce hemofili hastaliginin en zor yani nedir?

16. Kendin ilag yapmayi 6grendin mi?

17. Ogrendiysen nereden egitim aldin?

18. Kendin yapamiyorsan nerde yapiliyor?

LN AEWNE

HEMOFiLiIK GENC ANKET FORMU

19. internet giinde kag saat zamaninizi aliyor?

20. Hemofili konularini hangi sitelerden takip edersiniz?

21. Hemofili federasyonu web sitesini
(www.hemofilifederasyonu.org) takip ediyor musun?

22. Hemofili derneklerine tyeligin var mi?

23. Hemofili derneklerinden beklentilerin nedir?

24. ilag arastirma projelerine hig katildiniz mi?

25. Su anda deneysel bir ilag kullaniyor musunuz?

26. Gelecekteki hangi ilaglardan timitlisiniz?
(Uzun etkililer / Deri alti ilaglari / Gen tedavisi):

27. Regeteni yani kullandigin ilaci kim yaziyor?

28. Sence kullandigin ilact kim segmeli?

29. Duizenli egzersiz yapiyor musun?

30. Bugiine kadar eklem i¢i iZOTOP uygulamasi yapildi mi?

31. Bugtine kadar artroskobi veya protez operasyonu oldun
mu?

32. Hepatit B veya C oykiinliz var mi?

33. inhibitér tarama testi yilda ka¢ defa yapiliyor?

Resim 1. Genglik Calistay1 Anket formu.
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hasta ise yiksek 6grenim mezunuydu.

Yirmi yedi hasta plazma kaynakh (%27,8), 70
hasta rekombinant Griin kullanmaktaydi (%72,2). On
dort hastaya kanadikga tedavi uygulanirken (%14,4),
82 hasta profilaktik tedavi aliyordu (%85,6).

Altmis dort hasta tedaviye uyumlu, 33 hasta da
tedaviye uyumsuzdu. Tedaviye uyum orani %66 ola-
rak saptandi. Hastalarin egitim durumu ve tedavi
uyumu karsilastirildiginda, anlaml bir iliski saptan-
madi (p=0,516). Tedaviye uyumlu ve uyumlu olma-
yan hastalarin yas ve giinlik internet kullanim siresi
Tablo 1'de, selfinflizyon uygulayip uygulayamama ile
iliskisi Tablo 2’'de, selfinflzyonu 6grenme kaynaklari
Sekil 1’de gosterilmistir. Tedaviye uyumsuz hastalarin
belirttikleri nedenler Tablo 3’te gosterilmistir.

Tablo 1. Yas ve giinliik internet kullanim siiresi.

Tedaviye Tedaviye Toplam/ P
Uyumlu Uyumsuz (min-max) degeri

Yas 21,545,6 20,6%3,6 21,245,0 0,015*
(15,0-40,0)

internet siiresi 4,1+2,9 5,0+3,6 4,4+3,2 0,077
(0,0-12,0)

Tablo 2. Selfinflizyon uygulayip uygulayamama ile iliskisi.

Selfinfiizyon
uygulayabilme

var yok Toplam P degeri
Tedavi uyumu var 51 13 64
yok 27 6 33 0.063
Total 78 19 97

90 Hasta sayisi
80
70
60
50

40

30

20

10

0
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Sekil 1. Selfinfizyonu 6grenme kaynagi ile iligki (p=0,151).

Yaz okulu Ev hemsiresi Hastane Toplam
®uyumlu ®uyumsuz
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Tablo 3. Tedavi uyumsuzlugunun nedenleri.

Nedenler Sayi (n)

=
w

Damar yolu sorunu

Eklem hareket kisitlilig
Tedaviden sikilma

inhibitér gelisme korkusu

is yerinde uygulamada sorun
ilag temin edememe

Alerjik yan etki

Cevre baskisi

PR R R RE OO

TARTISMA

Tedavi uyumu, hastalarin hekimleri tarafindan
Onerilen tedavi rejimine kabul edilebilir 6lcilerde
katihmi olarak tanimlanir ¥, Kabul edilebilir uyum
tanimlari, calismalarda buyik olclide farklihk goste-
rir. Schrijvers ve ark./nin © profilaksi baslanan 34
hasta Uzerinde yaptigi kesitsel bir arastirmada, teda-
viye uyum orani %58,8 olarak saptanmistir. Torres-
Ortufio A. ve ark/nin © calismasinda ise, tedaviye
uyum %56 olarak bulunmustur. Bizim ¢alismamizda
da tedaviye uyum orani %66 olarak saptandi.

Calismamizda, tedaviye uyumlu hastalarin, uyum-
suz hastalara gore yas ortalamasi daha yiksekti
(p=0,015). Duncan ve ark’nin ?' calismasinda ise,
pediatrik yas grubunda, addlesan ve eriskin yas gru-
buna gore tedavi uyumu daha yiiksek oranda gozlen-
misti.

Adolesan donemde bir ¢ok hasta, farkli kaynaklar-
dan selfinflizyonu 6grenmektedir. Ozellikle tedaviye
uyumun azaldigi bu dénemde selfinflizyonun destek-
lenmesi tedaviye uyumun sirdirilebilmesine katki
saglayacaktir ®. Hemofili gibi kronik hastaliklarin
takip ve tedavisindeki basari, hekimler ve diger saghk
personelinin egitiminin yani sira hasta ve hasta
yakinlarinin da egitimi ile artmaktadir. Calismamizda,
toplam 81 hastadan 28’inin selfinflizyonu yaz okulla-
rindan 6grendigi belirlenmistir. Bu yiiksek oran, yaz
okullarinin hemofili hastalarinin egitimi ve tedavi
uyumunun saglanmasinda énemli bir yer tuttugunu
gostermektedir.

Tedavi uyumu, multifaktoriyel bir sorundur. Yas ve
sosyoekonomik durum gibi hasta iliskili nedenler;
kanama siklhigl, ven6z damar yolu ve ila¢ dozu gibi
tedavi iligkili nedenler; maliyet ve sosyal glivence gibi
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saglk sistemi iliskili nedenler tedavi uyumunu siklikla
etkilemektedir ©.

Roosendaal ve ark. 19, hastalarin tedavi takibi ve
uyumunun artirilmasinda elektronik takip programla-
rinin gelistirilmesi ve yayginlastirilmasini énermistir.
Calismamizda, tedaviye uyumsuz hastalarin ortalama
glnlik internet kullanim siresi 5 saat olarak saptan-
mistir. Bu ylksek oranda internet kullanimi, hastala-
rin takibi ve egitimi acisindan yarar saglayabilir.

SONUC

Selfinflzyonun dogru kaynaklardan 6grenilmesi,
hemofili hastalarinin tedaviye uyumunun artirilma-
sinda 6nemli katki saglamaktadir. internet kullanimi-
nin oldukea yayginlastigi glinimizde elektronik takip
ve egitim programlarinin yayginlastirilarak kullanil-
mas! 6nerilmektedir.

Etik Kurul Onay:: izmir Dr. Behget Uz Etik Kurulun’ndan
onam alinmistir.

Cikar CGatismasi: Yazarlar arasinda c¢ikar gatismasi
yoktur.

Finansal Destek: Calisma icin herhangi kisi, kurum
veya kurulustan finansal destek alinmamustir.

Hasta Onami: Calismaya katilan gondllilerden onam
alinmistir.

Ethics Committee Approval: Izmir Consent was obta-
ined from Behget Uz Ethics Committee.

Conflict of Interest: There is no conflict of interest
between the authors.
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Informed Consent: Consent was obtained from the
volunteers who participated in the study.
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