H EMOFILILI COCUKLAR VE ANNELERINDE
EMOSYONEL ZORLANMA

GiRiS

Hemofili kanayan veya
zedelenen dokularda gelis-
mesi gereken fibrin tikac-
larinin olusumu icin ge-
rekli pihtilasma faktorle-
rinden faktor VIII ve IXun
kanda eksikligi veya islev
kusuru sonucu ortaya ci-
kan, kanamaya ve muidaha-
le edilmediginde sakatlik-
lara hatta oOluime sebep
olan, kalitsal bir kan hasta-
ligidir (Behrman 1992).
Hemofili A ve B asempto-
matik kadin tastyicilar tara-
findan erkek cocuklara ge-
cirilir ve yalniz erkek co-
cuklarda gorulir. Klasik
hemofili dendiginde he-
mofili A anlasilir (Hoyer
1994). Hastalik hafif kana-
ma ve ekimozlardan, spon-
tan veya travmalari izleyen
sistemik kanamalara kadar
degisen agirlikta Kklinik
tablolarla seyretmektedir.
Hastalarda en sik rastlanan
klinik tablo, eklem ici ka-
namalaridir. Agri, sislik ve
eklem hareket acikliginin
(range of motion=ROM)
azalmasi ile seyreden hasta-
lik, zamanla eklemlerde de-
jeneratif degisikliklere yol
acmaktadir. Tedavinin esasi
eksik olan pithtilasma faktor-
lerinin yerine konmasi, has-
tanin hayat kalitesinin bo-
zulmamasidir (Levine 1987).
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OZET

Amac: Hemofili kronik, 6mur boyu siren bir hastaliktir. Hemofili hastasi ¢cocuklar sosyal ve
duygusal sorunlar ile arkadas iliskilerinde zorluklar yasamaktadir. Amacimiz ¢alismamiz-
da yasaminin farkl alanlarinda kisithlik olusturan bu tibbf durumun, hemofilili gocuk ve an-
nesinde yarattigi zorlanma duzeyini belirlemektir.

Yoéntem: Turkiye Hemofili Dernegi tarafindan Hemofili A tanisi ile takip edilmekte olan 7-
16 yaglar arasi 30 erkek gocuk ve ayni yas grubunda kronik hastaligr olmayan 30 erkek
cocuk ile bu gocuklarin anneleri incelendi. Cocuklara Cocuklar i¢in Depresyon Olgegi
(GDO) ve Cocuklar icin Strekli Kaygi Envanteri uygulandi. Annelere ise Beck depresyon,
Beck anksiyete, Beck Umitsizlik dlcekleri ile Belirti Tarama Listesi 90 uygulandi. Gruplar
kendi aralarinda karsilastirildi.

Bulgular: Hemofilili cocuklarin GDO puan ortalamasi kontrol grubu cocuklara gére istatis-
tiksel olarak anlaml derecede yuksek bulundu. Hemofilili gocuklarin anneleri Beck depres-
yon ve Beck anksiyete 6lceklerinden kontrol grubuna oranla istatistiksel olarak anlamli de-
recede yuksek puan aldi. BTL-90 somatizasyon ve hostilite alt 6lgcek puanlari kontrol gru-
buna oranla istatistiksel olarak anlamli derecede ylksekti.

Tartisma: Annelerin Beck depresyon, Beck anksiyete ve BTL 90 somatizasyon alt dlgcek-
lerinden kontrol grubuna oranla yiksek puan almalari, var olan kisittamanin olusturdugu
emosyonel tepkiyi agiklama agisindan dikkat cekicidir.

Sonug: Reaktif emosyonel sorunlari olan anne babalarin mutlaka psikiyatrik konstltasyon
slirecinden gegirilmeleri gerekmektedir Hemofilik cocuklarin daha depresif bulunmasi okul
yasaminda ve gunlik hayatta maruz kaldiklari kisitlamalarla ilgili olabilir.

Anahtar Kelimeler: hemofili, emosyonel zorlanma, depresyon, anksiyete, cocukluk

EMOTIONAL DISTRESS AMONG CHILDREN WITH HAEMOPHILIA
AND THEIR MOTHERS
ABSTRACT

Objective: Hemophilia is a chronic disease lasting a lifetime. Children with hemophilia
experience social and emotional problems leading to troubles considering their relations-
hip with their peers. Our object in this study is to determine the level of distress over the
child with hemophilia and the mother as a result of this medical condition which gives rise
to restrictions in various areas of life.

Methods: We assessed 30 male patients between ages 7-16 diagnosed and followed by
The Hemophilia Society of Turkey as hemophilia A, 30 healthy male boys of the same age
group and their mothers of both groups. We applied the Depression Scale for Children and
the Trait Anxiety Scale for Children to children. Mothers of children were given Beck Dep-
ression Scale, Beck Anxiety Scale and the Symptom Checklist 90 (SCL 90). Groups were
assessed separately among themselves.

Findings: The Depression Scale for Children average score in children with hemophilia
was found to be significantly higher than the control group. Mothers of children with he-
mophilia scored significantly higher on the measures of the Beck Depression Scale, the
Beck Anxiety Scale compared to the mothers of the control group. SCL 90 somatization
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and hostility subscale scores were also significantly higher in comparison to the control

group.

Discussion and Conclusion: It is noteworthy of the mothers scoring higher in the dep-
ression, anxiety and somatization subscales compared to the control group for explaining
the emotional reaction created by the present constraint. Parents suffering from reactive
emotional problems should go through psychiatric consultation. Depressive findings of the
hemophiliac children may be related to the restrictions they have been subject to in their

school and daily lives.

Keywords: hemophilia, emotional distress, depression, anxiety, childhood

Suirekli tedaviye muhtac olma, sik kanama, ag-
r1, hareket kisitlilig1 gibi sorunlar, tedavide kulla-
nilacak tirtinlerin sadece agresif bir girisim olan
damar yoluyla kullanilmasi, bu trtinlerin berabe-
rinde getirdikleri riskler, kanama korkusu nede-
niyle hastalarin faaliyetlerden asirt kisitlanmasi,
kisinin hemofili hastaligina uyumunu 6nemli 6l-
cude etkilemektedir (Zulfikar 1997). Bu nedenle,
hemofili hastaliginin hasta ve ailesinin hayat kali-
tesine etkileri ve neden oldugu psikolojik sorun-
lar bazi1 arastirmacilarin dikkatini cekmistir (Mi-
ners ve ark. 1999, Tiemstra ve ark. 1999, Saviolo-
Negrin ve ark. 1999, Miller ve ark. 2000). Evde da-
mar yoluyla faktorlerin uygulanmasindan Once,
hemofilili cocuklarin en 6nemli sorunu sik sik
acil servislere basvurma ve uzun siire hastinede
yatma idi. Tedavideki 6nemli gelismelere karsin
ozellikle okula devam sorunu, cocugun akademik
basarisi ve sosyal yasamini olumsuz etkilemekte-
dir (Woolf ve ark. 1989, Shapiro ve ark. 2001).
Okula devam eden cocuklarin ise hareketli oyun-
lara ve spor aktivitelerine katilamamasi, saglikls
arkadasliklarin gelismesi ve 0z giiven kazanilma-
sina engellemektedir. (Schlieper 1985). Kisitla-
malar cocugun arkadasligt baslatmakta ve devam
ettirmekte zorlanmasi-
nin en onemli nedeni-
dir (Molleman ve
Knippenberg 1987).
Kanama, agri, immobi-

tilasma faktoOrleri tizerine
psikofizyolojik etkiler ko-
nusunda bazi arastirmalar-
da kesin olmasa da kanama
siklig1 ile hastanin kisilik
ozellikleri, yasadig: olaylar
ve gunliik gerginlikler ara-
sinda iliskiden s6z edil-
mektedir (Graham 1991).
1980’li yillarda bazi hemo-
filili cocuklarin, enfekte plazmalar nedeniyle
AIDS olmasi cocuklar ve aileleri tizerinde asir1 ve
yaygin bir gerginlik olusmasina neden olmustur
(Graham 1996). Tedavide kullanilan kan tranle-
rinden HIV bulasan hemofilili cocuk ve annele-
rinde yapilan calismada, cocuklarda uyum bozuk-
luguna rastlanmadigi, ancak annelerin psikiyatrik
tedavi gerektirecek yogunlukta sikintilt olduklari
bildirilmistir (Drotar ve ark. 1995).

Genellikle cocugun yiuiriimeye baslamasiyla
giindeme gelen kanama sorunu, annelerde co-
cuklarini en kiiciik travmalardan dahi korumalari
gerektigi disiincesini dogurmaktadir. Hastaligin
olusturdugu kisitlama ve zorluklar cogu zaman
anne cocuk arasindaki iliskiyi etkilemekte ve bu
durum cocugun hastaliga uyumu yaninda, sosyal
uyumunu da bozmaktadir. Hastaligin genetik ge-
cisi erkek cocugun anne ve kizkardesine ek bir si1-
kint1 ve kaygi yasatir. Ozellikle anneler hastaliga
neden olan geni tasidiklar: icin sucluluk duygusu
yasarlar. Evin kiz cocugu ise ayni geni kendisinin
de tastyabilecegi diistincesiyle ileride sahip olaca-
g1 cocuk icin endiselenir. Tim aile bireyleri, he-
mofililerin bagimsiz ve tiretken birey olabilecek-
leri gercegini kabul etmeden Onceki siirecte yo-

Tablo 1. Hemofilili ve kontrol grubu cocuklarin yas, DO ve CSKE puan

ortalamalarinin karsilastiriimasi

lizasyon, okul ve oyun hemofilili cocuk grubu N:30 kontrol grubu N:30
aktivitelerinde yer ala- Yas - Ortalama | 11.8£3.1 yil 12.2£2.2 y p*:0.59
mama gibi gerginlik - Dagilhim 7-16y 7-16vyil t=0.57
olusturan durumlarla df=58
sikca karsilasan cocu- N

N srasan ¢ Do 12.126.3 7.7+4.6 p*:0.003
gun hastalikla bas ede- £23.08
bilmesini saglamak an- df=58
cak, gelisimsel dizeyi-
ne gore uygun yakla- CSKE 30.5+10.7 33.4+5.7 p*:0.19
stmlarda bulunmakla :;‘15381
mumkiin olabilir _ -
(Mattsson ve Daesch- E:I;(E)?Sélocuklar icin Depresyon Olcegi
ner 1997). Plazma plh- éSKE: 'Cocuklar i’gin Sarekli KayglrEnvanteri
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Tablo 2. Hemofilili cocuk annesi ve kontrol grubu annelerin yas,

6grenim durumu ve is durumunun karsilastiriimasi

yatrik konstiltasyon bag-
laminda incelenirken,
annelerinin hastalikla il-

Hemofilili . kontrol grubu gili yasadiklart zorluklar

cocuk Annesi COCUK ANNESI ve anne ile cocuk arasin-

N:30 N: 30 daki iliski gozlemlendi.

Yas: Bu calismada hemofilili
ortalama 35.7 = (9.6) 36.9+(9,2) p* > 0,05 cocuklar ile hastalikla
dagihm 28-42 29-43 t=0.49 bas etme cabasinda olan
df=58 annelerinde ruhsal so-

Ogrenim durumu: runlarin  arastirilmasi
ilkogretim 25 23 p** > 0,05 amaclandi. Hemofilili co-
Lise 2 3 df=2 cuklarin anneleri ve
Universite 3 4 pearson chi_sq.=0.62 kontrol grubuna sosyo-

is: demografik bilgi formu,
¥ Ev hanimi 23 21 p** > 0,05 taraﬁml.Zdan haZIrlaI.lar.l
Calisan 7 9 df=1 annelerin hastalikla ilgi-
o pearson chi_sq.=0.08 li diistince ve duygulari-

ni1 Ogrenmemize yar-

*: t testi; **:chi-square testi dimcr soru formu, Beck

gun caresizlik duygular1 icindedirler (Mattsson
ve Daeschner 1997).

Hemofilili cocuklarin psikososyal sorunlari ile
ilgili literatiir az sayidadir. Arastirma sonuclari
hemofiliklerde dikkat eksikligi sendromunun da-
ha fazla oldugunu, bu ¢ocuklarin sosyal ve duygu-
sal sorunlar ile arkadas iliskilerinde zorluklar ya-
sadigin1 gostermektedir (Shapiro ve ark. 2001,
Molleman ve Knippenberg 1987). Amacimiz co-
cugun yasaminin farkl alanlarinda zaman zaman
veya surekli bir kisitlilik olusturan bu tibbi duru-
mun cocuk ve annesinin ruhsal yapisinda olus-
turdugu sorunlari anlamaya calismaktir.

YONTEM

Bu calismada Turkiye Hemofili Dernegi tara-
findan Hemofili A tanisi ile takip edilmekte olan
30 erkek cocuk ve ayn1 yas grubunda kronik has-
taligt olmayan 30 erkek cocuk ile bunlarin anne-
leri incelendi. Hemofilili cocuklar ile Istanbul
Universitesi Istanbul Tip Fakiiltesi Cocuk Psiki-
yatrisi Klinigi Konsiiltasyon Liyezon Birimi tara-
findan gelistirilen yar1 yapilandirilmis goriisme
formu esas alinarak psikiyatrik goriisme yapildi
ve psikiyatrik tanilar DSM-IV tan: 6lciitlerine go-
re kondu. Hemofilili ¢cocuklar ile kontrol grubu
cocuklara Cocuklar icin Depresyon Olcegi
(CDO) ve Cocuklar icin Stirekli Kayg: Envanteri
(CSKE) uyguland1. (Oy 1990, Ozusta 1995).

Klinigimiz ve Turkiye Hemofili Dernegi’nin is-
birligi ile hemofili hastalig1 olan cocuklar psiki-

depresyon, Beck anksi-

yete, Beck uimitsizlik 6l-
cekleri ile Belirti Tarama Listesi (BTL) 90 uygu-
land1 (Hisli 1988, Ulusoy ve ark. 1998, Durak
1994, Dag 1991).

BULGULAR

Calismaya alinan ve genel Ozellikleri (tablo
1’de) verilen hemofilili cocuklarin 3’ (%10) has-
talik sebebiyle ilkogretime baslayamamis, 471
(%13.4) okulu birakmak zorunda kalmuis idi. Oku-
la devam edenlerden 10’u (%33.3) hastaligin alev-
lenmesi nedeniyle bir aydan daha fazla siire oku-
la devam edememisti. Okula devam eden olgula-
rin 6’sinda (%20) belirgin okul basarisizlig: 6yki-
st vardi. DSM-IV oOlciitlerine gore 13 olguya tant
konulamazken, 17 (%56.6) olguya tani kondu.
Bunlarin 47iinde (%13.3) depresif duygudurumlu
uyum bozuklugu, 4’iinde (%13.3) dikkat eksikligi
hiperaktivite bozuklugu (DEHB), 3tinde (%10)
eniirezis noktiirna, 2’sinde (%6.6) major depresif
bozukluk ve birer tanesinde (%3.3) ise anksiyete-
li uyum bozuklugu, kekeleme, uyku terdrii bo-
zuklugu ve o6zgil fobi saptandi. Hemofilili ve
kontrol grubu saglikli cocuklarin CDO ve GSKO
puan ortalamalar: karsilastirildi ve hemofilili ¢co-
cuklarin CDO puan ortalamast kontrol grubu co-
cuklara gore istatistiksel olarak anlamli derecede
yiksek bulundu (Tablo 1).

Arastirmaya alinan ve genel Ozellikleri tablo
2’de verilen hemofilili ve kontrol grubu cocukla-
rin anneleri yaslari, egitimleri ve calisma durumu
acisindan birbirine benzerdi. Annelerin 14’4
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Tablo 3. Hemofilili cocuk anneleri ile kontrol grubu annelerin Beck depresyon, Beck anksiyete ve Beck

timitsizlik 6lcekleri ve BTL 90 puanlarinin karsilastiriimasi.

HEMOFILI COCUK ANNESI KONTROL G. ANNE istatistik

Ort.xstandart sapma Ort.xstandart sapma (Student t testi)
Beck depresyon 20.7£3.6 12.31£2.7 t=3.9;p=0.016
Beck anksiyete 22.1+£2.8 10.1+1.6 t=13.2; p= 0.000
Beck Umitsizlik 19.9+2.1 13.6+2.1 t=1.7; p= 0.074
BTL 90
Somatizasyon 1.7+0.2 1.0+0.2 t=3.9; p= 0.016
Obsesif Kompulsif 1.9+0.2 1.4+0.4 t=2.1; p= 0.066
Kisiler arasi duyarlilik 2.1+0.5 1.7+0.3 t=0.7; p= 0.23
Depresyon 1.5+0.4 1.2+0.3 t=0.7; p= 0.25
Anksiyete 1.9+0.4 1.4+0.4 t=1.2; p= 0.09
Hostilite 1.7+0.3 0.9+0.1 t=4.0; p=0.010
Fobik anksiyete 2.7+0.4 2.1+£0.6 t=0.8; p=0.11
Paranoid dustince 1.5+0.3 1.4+0.3 t=0.3; p= 0.4
Psikotizm 1.9x£1.5 1.4+0.9 t=1.4; p= 0.06

(%48) hastaliktan dolay1 kendilerini suclu hisset-
tiklerini, 8’1 (%27) yakinlar: tarafindan suclandi-
gint, 21’ (%70) cocuklarini gereginden fazla ki-
sitladiklarini, 27’si (%83) ise hastaligin kendi ya-
samlarini fazlaca kisitladigint belirtti. Hemofilili
cocuklarin anneleri Beck depresyon ve Beck ank-
siyete Olceklerinden kontrol grubuna oranla ista-
tistiksel olarak anlamli derecede ytliksek puan al-
di. BTL-90 somatizasyon ve hostilite alt dlcek pu-
anlart kontrol grubuna oranla istatistiksel olarak
anlamli derecede yuksekti. Diger alt olceklerde
ise iki grup arasinda istatistiksel anlamlilik bulun-
madi (Tablo 3).

TARTISMA

Farkli buytkliikte ve farkli yontemlerin uygu-
landig1 bircok arastirmada cocukluk cagi kronik
hastaliklarinin psikolojik ve psikososyal etkileri
incelenmis ve farkli sonuclar bildirilmistir. Baz1
calismalarda eger kronik hastalik bir kisitlama ve
engel olusturuyor ise cocugun ruhsal bozukluk
acisindan daha fazla risk altinda oldugu ifade
edilmistir (Camdan ve ark. 1987, Bennett 1994,
Noll ve ark. 1999, Noll ve ark. 2000). Hastaliga
uyum saglama ve hastalikla bas edebilme yolunda
cocuga ve idileye verilen egitim ve sosyal destegin
onemi buytktir (Pless ve Nolan 1991). Diger
kronik hastaliklara gére hemofilinin psikososyal
etkileri tizerine yapilan arastirmalar oldukca az

sayidadir ve farkli sonuclar vermistir (Drotar
1997). Onceki yayinlarda issizlik, okula devam
edememe ve sosyal islevsellikte azalma gibi so-
runlarin sikligindan s6z edilmis, daha sonra bu
bulgulari destekleyen yayinlarin yaninda, hemofi-
lili cocuklarda belirgin uyum sorunu olmadigi
gorusunu savunan yaywlar da bildirilmistir. Ca-
lismamizda cocuklarin %56.6’ nin psikiyatrik tani
almasi ve tanilarin genis dagilim gostermesi dik-
kat cekicidir. Hastaliga bagli uyum bozuklugu ve
depresif durumlar disindaki sorunlart hemen
hastalik ile iliskilendirmek dogru degildir. Ancak
var olan psikiyatrik sorunun hastaliga uyumu
olumsuz olarak etkileyecegi unutulmamalidir.
Logan ve arkadaslarinin (1993) hemofilili ¢co-
cuklari, diyabetik ve saglikli cocuklarla karsilas-
tirdiklar: calismalarinda ii¢ grup arasinda anne ve
ogretmen degerlendirme Olceklerine gore duygu
ve davranislar yoniinden fark saptanmamuistir.
Meijer (1980) hemofilili cocuklar ve lilelerini in-
celedigi calismasinda, cocuklarda kontrol grubu-
na oranla dnemli 6lctide direnc ve dismanca ta-
vir, annelerde ise depresif duygudurum bildir-
mistir. Hemofilili cocuklarin gelecek ile ilgili kay-
gilarin1 diyabetik cocuklarla karsilastiran bir ca-
lismada ise diger cocuklardan daha az kosup oy-
nayacaklar: kaygist disinda iki grup arasinda fark
saptanmamistir (Logan ve ark. 1990). Evans ve ar-
kadaslarinin (2000) 4-15 yaslari arasi1 17 hemofili-
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li cocugu, 12 saglikli cocukla karsilastirdiklar: ca-
lismalarinda hemofilili cocuklarda davranis ve
duygusal sorunlarin daha fazla gézlendigi bildiril-
mis, ancak iki grup arasinda davranis degerlen-
dirme ve aile degerlendirme Olcek puan ortala-
malarinda istatistiksel anlamlt fark bulunmamasi
olgu sayisinin azligina baglanmistir. Eriskin he-
mofili hastalari ile saglikli kontrol grubunun dep-
resyona egilim, durumluk kaygi, benlik saygis: ve
sosyal istenirlik yoniinden karsilastirildig: bir ca-
lismada hemofili hastalarinda duisiik benlik saygi-
s1 disinda iki grup arasinda fark bulunmamustir.
Bu sonuc eriskin hastalarin hastaliga uyum sagla-
diklarin1 gostermesi acisindan dikkat cekicidir
(Canclini ve ark. 2003). Hemofilili cocuklarin
saglikli cocuklar ile sosyal, emosyonel ve davra-
nissal sorunlar acisindan karsilastirildigi bir calis-
mada, sosyal uyum ve davranis sorunlari acisin-
dan iki grup arasinda fark bulunmamuis, ancak he-
mofilili cocuklarin CDO puan ortalamasi kontrol
grubuna gore istatistiksel olarak anlamli derece-
de yiksek bulunmus ve hemofilili cocuklarda
kontrol grubuna oranla disiik benlik saygis1 bil-
dirilmistir (Trzepacz ve ark. 2003). Bu sonuc¢ ca-
lismamizda hemofilili cocuklarin CDO puan orta-
lamasinin kontrol grubuna oranla istatistiksel ola-
rak anlamli derecede yiiksek olusu ile uyumlu-
dur. Olgularin %23.4’intn hastalik nedeniyle
okula gidememesi, %33.3Uniin uzun sire okul
devamsizliginin olmast ve %20’sinin okulda basa-
rilt olamamasi, okulla ilgili yasanan sorunun bo-
yutlarint gostermektedir. Modern yaklasimda
agir derecede hastaligi olan ¢ocuklarin dahi nor-
mal okullarda egitim gormesi Onerilmektedir
(Markova ve ark. 1980). Ancak cocuklarin hasta-
lik nedeniyle okuldan uzak oldugu giinlerde, ge-
rekli destegi alarak evde egitimlerine devam et-
me imkanina sihip olmalar: ve kisa siire icinde
tekrar okula devamlarinin saglanmasi gerekmek-
tedir.

Hemofilili cocuklarin travmaya maruz kalma
endisesiyle anne baba tarafindan fazlaca korunup
kollandiklar1 gozlenmektedir. Cocugun kosustur-
mast, riskli bazi spor ve oyunlara ilgi duymast cev-
resindekileri endiselendirir. Calismamizda oOzel-
likle DEHB tanist alan cocuklarin annelerinin bu
endiseyi fazlaca yasadiklari goriilmistiir. Travma-
ya maruz kalma riski ytuiksek olan bu cocuklarda
DEHB tedavisiyle riskin azalacag: diistincesinde-
yiz. Hastaligin hafif seyrettigi durumlarda cocuk
ve aile lzerine Ozel bir etkisi olmadig: dusiinil-
mektedir. Boyle bir durumda ailenin fazlaca ko-
ruyucu olmasi aileye rehberlik yapilarak onlene-
bilir. Ancak hastaligin agir seyrettigi durumlarda

ailenin uziinti ve kaygisi asir1 koruyucu bir tavir
sergilemesine neden olabilir. inkar savunma dii-
zenegini kullanan anne babalarin daha az anksi-
yete yasadiklar1 gozlenmistir (Graham 1996). Ca-
lismamizda annelerin %71’i cocuklarini olmasi
gerekenden daha fazla kisitladigini ifade etmistir.
Bu oran hastaligin klinik seyrine bakilmaksizin
yapilan bir arastirma icin oldukc¢a anlamlidir. An-
nelerin 0z elestirileri anlamina da gelebilecek bu
sonuc ¢ocuk anne iliskisi acisindan ilgi cekicidir.
Hastaligin agir seyrettigi cocuklarin ebeveyni ka-
namaya yol acabilecek sivri nesneler gibi muhte-
mel tehlikelere karsi cocuklarini koruma konu-
sunda hassas davranirlar. Ornegin 4-5 yaslarinda
bir cocugun bicak, makas ve benzeri kesici alet-
lerle oynamasini engellerler. Bu hassasiyet bazen
asir1 koruma ve cocuklarin yasamlarini belirgin
derecede kisitlama sonucunu dogurur. Boyle an-
ne babalarin ayni zamanda ¢ocuklarinda var olan
uzicu ve sikinti verici tibbi durum karsisinda
sucluluk duygusu yasadiklart da bilinmektedir
(Mattsson ve Daeschner 1997, Kelley 1993).

Bu calismada annelerin yaklasik yarist hastalik
nedeniyle kendisini suclamakta, annelerin %27’si
ise yakin cevresi tarafindan suclanmaktadir. Ba-
balarin genellikle cocugun tibbi durumuyla ya-
kindan ilgilendikleri gozlenmis, ancak cesitli se-
beplerle olusabilecek komplikasyonlarin cocuga
nasil bakilacagi konusunda anne baba arasinda
sik sik tartismalara ve evlilikte sorunlara neden
oldugu bildirilmistir. Calismamizda annelerin
%831 hastaligin kendi yasamlarini kisitladigi ve
ruhsal durumlarini etkiledigi dustincesindedir.
Annelerin Beck depresyon, Beck anksiyete ve
BTL 90 somatizasyon alt olceklerinden kontrol
grubuna oranla yiiksek puan almalari, var olan ki-
sitlamanin olusturdugu emosyonel tepkiyi acikla-
ma acisindan dikkat cekicidir. Anneler zorlanma-
larin1 somatize ederek gostermektedirler.

SONUC

Mayes ve arkadaslar1 (1988) ileriye doniik ca-
lismalarinda ailenin hastaliga uyumu ile hemofili-
li cocugun emosyonel uyum ve istikrart arasinda
anlamlt bir baglant1 bulmuslardir. Reaktif emos-
yonel sorunlari olan anne babalarin mutlaka psi-
kiyatrik konsiiltasyon siirecinden gecirilmeleri
gerekmektedir. Clinkii bu anne babalar cocukla-
rint olmasi gerekenden daha fazla kisitlamakta ve
cocugun normal sayilabilecek aktivitelerine dahi
engel olmaktadirlar (Markova ve ark. 1984). Bu
durum cocugun kisilik gelisimi ve ruh sagligi aci-
sindan bir engel dogurmaktadir. Danisman psiki-
yatrin cocuk ve ailesini bireysel yaklasim yaninda
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aile terapisi ile ele alip, dilenin uyumu bozacak
yaklasimlarini engelleyerek kisilik gelisimi ve
hastaliga tibbi uyumu saglamada 6nemli katkist
olacaktir (Shakin ve Thompson 1991).
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