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OZET

Metabolik Sorunu Olan Cocugun Ebeveynlerinin Bakim Yiikiiniin Algilanan

Sosyal Destek ve Yasam Kalitelerine Etkisinin Incelenmesi

Amag: Metabolik sorunu olan ¢ocugun ebeveynlerinin bakim yiikiiniin algilanan

sosyal destek ve yasam kalitelerine etkisinin incelenmesi amaciyla yapildi.

Materyal ve Metot: Arastirma Eylil 2017 —Temmuz 2018 tarihleri arasinda
Saglik Bilimleri Universitesi Gazi Yasargil Egitim ve Arastirma Hastanesi endokrin
boliimiine gelen 90 cocuk ve ebeveynleri ile tanimlayict iliski arayict olarak yapilmastir.
Calismada Zarit Bakim Yiikii Olcegi, Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Olcegi ve
Yasam Kalitesi Olcegi kullanildi. Verilerin degerlendirilmesinde sayilar, yiizdelik,

ortalama, student t testi, kruskal wallis ve korelasyon kullanilmistir.

Bulgular: Arastirmaya katilan ebeveynlerin yas ortalamasi 30.21+£6.10
%78.9’unun ¢ocuklarin annesi, %66.7’sinin akraba evliligi yaptigi, %40’ nin ilkégretim
mezunu, %83.3’linlin ¢alismiyor oldugu; cocuklarin % 52.2° sinin kiz, %32.2’si
fenilketiiniiri, %21.1°nin biotidinaz eksikligi tanis1 oldugu belirlenmistir. Ebeveynlerin
bakim yiikii puan ortalamasi1 45.17+9.08, yasam kalitesi puan ortalamasi 20.51+3.35,
algilanan sosyal destek puan ortalamasi 40.20+8.55 olarak bulundu. Ebeveynlerin
bakim yiikii, algilanan sosyal destek ve yasam kaliteleri arasinda ve yasam kaliteleri ile
algilanan sosyal destek diizeyleri arasinda negatif yonde onemli bir iligki oldugu

belirlendi.

Sonug¢: Bakim yiikii, yasam kalitesi ve algilanan sosyal destek arasinda onemli
bir iliski oldugu, ebeveynlerin algilanan sosyal destek diizeyi arttik¢a bakim yiikiiniin

azaldig1 ve yasam kalitesinin arttig1 belirlenmistir.

Anahtar kelimeler: Algilanan Sosyal Destek, Bakim Yiikii, Ebeveyn,
Metabolik Sorun, Yasam Kalitesi
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ABSTRACT

Examining the Effect of Care Burden of Parents whose Child has a Metabolic

Problem on the Perceived Social Support and Life Quality

Aim: The study was conducted to examine the effects of care burden of parents

whose child has a metabolic problem on of perceived social support and quality of life.

Material and Method: This study was carried out as a descriptive-relational
study with 90 children and their parents who came to endocrine department of the Gazi
Yasargil Training and Research Hospital, Health Sciences University between
September, 2017 and July, 2018. Zarit Maintenance Load Scale, Multidimensional
Perceived Social Support Scale and Quality of Life Scale were used. Numbers, mean,
percantage, student t test, kruskal wallis and correlation were used in evaluation of the
data.

Results: Participating in the study the mean age of the parents was 30.21 +
6.10. 78.9% were mothers of children, 66.7% were related marriages, 40% were
primary school graduates and 83.3% were not working; 52.2% of the children were
females and were diagnosed with 32.2% with phenylketonuria and 21.1% with
biotinase deficiency. The average score care burden of the parents was 45.17 + 9.08, the
quality of life score was 20.51 + 3.35, the perceived social support score was 40.20 +
8.55. It has been found that there is a negative relationship between care burdeof the
parents and quality of life, and care burden and perceived social support. It has been
found that there is a negative relationship between the quality of life of the parents and

the perceived social support.

Conclusion: It was determined that there was a significant relationship between
care burden, quality of life and perceived social support, as the level of perceived social

support of parents increased, the burden of care decreased and life quality increased.

Keywords: Metabolic Problem, Care Burden, Parent, Quality of Life, Perceived

Social Support
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1.GIRIS

Biitiin toplumlarda c¢ocuklar, gelecegin yetiskinleri olarak Ozenle yetistirilen,
egitilen ve tiim olanaklarin en iist diizeyde kullanilarak gereksinimleri karsilanan degerli
bireyler olarak goriilmektedir. Her ebeveynin beklentisi saglikli gocuga sahip olmaktir
fakat ebeveynlerin bu beklentileri bazen karsilanamaz ve aile kayip yasar. Aile bir
sistemdir ve aile bireylerinde gelisen akut ya da kronik hastalik tiim aile iyelerini
etkilemektedir (1). Aile sistemi modeli, aile tiyelerinden her bireyin saglik ve islevsellik

degisimlerinden etkilenecegini savunur (2).

Giliniimiizdeki tip bilimindeki gelismelere paralel olarak gocukluk ¢agi kronik
hastaliklarinda yagsam kalitesi artmakta, yasam siiresi uzamakta ve hasta ¢ocuk ile ailesi
kronik hastaligin getirdigi psikolojik ve sosyal etkilere daha uzun siire maruz
kalmaktadir (3). Cocukluk doneminde hastaneye basvuran hastalarda; diyabet, kanser,
tiriner sistem hastaliklari, dogumsal anomaliler gibi kronik hastaliklarin prevelansinin
%15-50 arasinda oldugu bildirilmektedir (4). Kronik hastaliklar iginde yer alan
metabolik hastaliklar ile son yillarda daha sik karsilagilir hale gelinmistir. Kalitsal
metabolik hastaliklarin genel olarak goriilme sikligi 1/4000-1/5000°dir. Ulkemizde
akraba evlilik oran1 yiiksektir ve son arastirmalara gére artma egilimindedir. Biiyiik bir
cogunlugu otozomal resesif aktarilan bu hastaliklarin akraba evliligi ve dogum oraninin
yiiksek olmasi nedeniyle iilkemizde daha fazla goriilmektedir (5). TUIK aile yapisi
arastirmasi verilerine gore lilkemizdeki akraba evliligi oran1 2006 yilinda %20.9 iken

2016 yilinda %23.2 olarak tespit edilmistir (6).

Kalitsal metabolik hastaliklarda cocuk hastalig1 tasiyarak dogmaktadir ve
dogduktan kisa bir zaman sonra hastalik belirtileri kendini gosterir. Cocugun hastalikla
dogmas1 aile diizeninde Onemli degisikliklere neden olmaktadir. Ailenin ¢ocugun
hastaligindan 6nceki yasam kosullarinin degismesi, maddi masraflarin artmasi, tedavi
siirecinin olusturacagi psikolojik sebepler hasta olan ¢ocukla beraber ¢ocugun
ebeveynleri, kardesleri ve yakin ¢evresinin de hastaliktan olumsuz etkilenmesine neden
olacaktir (1, 7).

Saglik bakiminin en 6nemli amaglarindan biri de, hastaligin tedavisi ile beraber

hasta ve ailesinin hastaliga uyumunu saglamaktir (8). Bakim verme kavrami, bakimdan



sorumlu bireyler tarafindan ¢ok boyutlu olarak algilanan bir durumdur ve tek bir yardim
tiirii ile kisith olmayip, duygusal, fiziksel ya da maddi yardim saglamay1 kapsami i¢ine
almaktadir (9). Bakim verme; samimiyet ve sevginin artmasi, bakim verme deneyimi
sayesinde bireyin kendine anlam yiiklemesi, kisisel gelisimin artmasi, diger bireylerden
sosyal destek alinmasi, kisisel doyum saglamasi gibi olumlu &zelliklerinin yaninda,
kisilik 6zelliklerinin degismesi, yorgunluk, uykusuzluk gibi fiziksel ve emosyonel pek

cok giigliigiinde yasanmasina neden olabilmektedir (9, 10).

Cocukluk donemi kronik hastaliklari; tedavi yontemi, hastalifin seyri, gilinliik
aktivite kisitlamasi, uzun dénem etkisi gibi nedenlerle aileye bir¢ok yiik getirmektedir
(7). Aylaz ve arkadaslarinin c¢alismasinda, kronik hastaligi olan g¢ocuga sahip
ebeveynlerin bakim yiiklerinin orta diizeyde oldugu saptanmistir. Macedo ve
arkadaslarinin yaptig1 calismaya gére bakim veren annelerin fiziksel ve bilissel sagligi,
sosyal iligkileri birbiriyle baglantili olup yasam kalitelerini etkilemektedir. Coskun ve
arkadaslarinin yaptiklar1 calismada, sosyal destek artikca kaygi diizeyinin azaldig
belirlenmistir. Rodakowski ve arkadaglarinin yaptiklari ¢aligmada sosyal destegi bakim
yiikiinli azaltmada onemli bir etken olarak belirlemislerdir. Sertel ve arkadaslarinin
yaptiklar1 ¢alismada, kronik hastaliga sahip ¢ocugu olan annelerin sosyal ve psikolojik
sorunlar yasadigi, ¢ocugun bakimindan dolay1 kendilerine yeterince vakit ayiramadigi
ve yasam kalitelerinin azaldigi tespit edilmistir (11-15). Literatiirde kronik hastalig1 olan
cocuklarda bakim yiikii lizerine yapilan bir¢ok c¢alisma mevcuttur fakat metabolik
hastaliklarda bakim yiikiiniin, algilanan sosyal destek ve yagam kalitesi lizerine etkisinin

beraber ele alindig1 ¢alismaya rastlanmamistir (11, 13, 15).

Metabolik hastaligi olan ¢ocuk ve ebeveynlerinin degerlendirilmesinde birgok
disiplinin birlikte ve etkili ¢aligsmasi gereklidir. Hemsire ebeveynleri hastalik konusunda
bilgilendirme, destekleyici bakimi saglama, aile Oykiisiinii alma, kayitlar1 tutma,
tedaviye uyumu cesaretlendirme, ebeveynlerin g¢ocugun giiclii ve gii¢siiz yonleriyle

kabullenmelerini saglamada kilit roldedir (1).

Bu ¢alisma; kalitsal metabolik hastalik tanis1 konulan ¢ocuklarin ebeveynlerinin
bakim yiikleri, algiladiklar1 sosyal destek ve yasam kaliteleri arasindaki iligkinin

belirlenmesi amaciyla gergeklestirildi.



2.GENEL BILGILER

2.1. Metabolik Hastalhklarin Tanim

Kalitsal metabolizma bozukluklar1 kavrami ilk olarak 1908 yilinda Sir Archibald
Garrod tarafindan ortaya atilmistir. Garrod oncelikle albinizim, alkaptontiri, sistiniiri ve
pentoziiri gibi metabolizma bozukluklarini tanimlamis, bu klinik tablolarin bir enzim
eksikligi sonucu gelistiklerini ve kalitsal olduklarmni ileri siirmiistiir. Daha sonra bu
alanda biiyiik ilerlemeler olmus ve metabolik bozukluklarin bir ¢ogu ayrintili olarak

tanimlanmistir (5, 13).

Metabolik hastaliklarda protein, yag ve karbonhidratlarin sentetik veya katabolik
yolunda bir enzim yada tasiyici proteinin eksikligi s6z konusudur. Bir ¢ok metabolik
hastalikta enzim blogu 6niinde substrat birikmesi ve son iiriinlin yapilamamasi sonucu
klinik tablo ortaya ¢ikmaktadir. Kalitsal metabolik hastaliklar ¢ogunlukla bebeklik
caginda ya da yenidogan doneminde ortaya cikar, yetiskinlikte bile herhangi bir yasta
ortaya ¢ikabilir. Otozomal dominant veya resesif formlarda erkekler ve disiler esit

derecede hastalik olasiligina sahiptir (5, 16, 17).

Metabolik hastaliklar her biri ayr1 ayr1 diisiiniildiiklerinde seyrek goriildiikleri
diistiniilse de yeni tanimlananlarda dahil edildiginde ve toplu olarak diisiiniildiigiinde
onemli bir grubu olusturmaktadir (5). Metabolik hastalik prevalansi, tarama
programlarinin c¢alisma popiilasyonunun o6zelliklerine gore degisir 6rnegin 1rk, etnik
yapt gibi (17). Son yillarda metabolik hastaliklar ile daha sik karsilasilir hale
gelinmigtir. Kalitsal metabolik hastaliklarin genel olarak goriilme sikligr 1/4000-
1/5000°dir. Hemen hemen hepsi otozomal resesif gecisli bu hastalaliklarin akraba
evliliklerinin yiiksek oldugu {ilkemizde daha siklikla akla gelmesi beklenir (5).
Ortadogu iilkelerinde kalitsal hastaliklar i¢in metabolik tarama yapilmaz; ancak bu

bolgelerde bu hastaliklar daha sik gériilmektedir (17).

Iyi bir aile ykiisii ile benzer tabloya sahip bir akrabanin varligmin égrenilmesi
tan1 acisinda oldukca degerlidir (5). Ozellikle metabolik hastaliklarin kalitsal olarak
tagindiklart dikkate alindiginda iilkemizde akraba evliliklerinin diinya ortalamalarinin
cok tstiinde gerceklestigi goriilmektedir. En yiiksek oran ise %35 ile Gilineydogu
Anadolu’da, en diisiikk oran %12,8 ile Bati Anadolu’dadir. Tiirkiye genel ortalamasi
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%21°dir ve bu evliliklerin %70’ 1. derece kuzen evliligidir (18). Ulkemizde en sik
amino asit metabolizmasi bozukluklar1 goriiliirken, karbonhidrat, yag metabolizmasi
bozukluklari, organik asidiiriler, mitokondriyal ve peroksizomal hastaliklar diger sik

goriilen metabolik hastaliklar arasindadir (19).

Bu hastaliklar, uygun tedaviye erken baslanmadik¢a yasamsal organlarin
(6zellikle beynin) potansiyel olarak hasar gérmesine neden olur. Bu nedenle, metabolik
hastaliklarin erken teshisini kolaylastiran tarama yontemleri, ilerlemis norolojik

bozukluklar1 ve 6liimle sonuglanabilecek olgular1 engelleyebilir (17, 20).

2.2. Metabolik Hastaliklarin Siniflandirilmasi

Kalitsal metabolizma hastaliklar1 degisik sekillerde siniflandirilabilir. Her birinin
kisith yanlart vardir. Daha yaygin kabul goren bir siniflamaya gore dogustan
metabolizma hastaliklari; entoksikasyon tipi, enerji eksikligi tipi ve karisik tip dogustan

metabolizma hastaliklar1 olmak {izere ii¢ gruba ayrilmaktadir (5, 21).

2.2.1. Entoksikasyona Yol A¢an Bozukluklar

Metabolik blok Oniinde biriken toksik metabolitlerin, ortaya ¢ikardigi semptom
ve bulgularla karakterize amino asit metabolizmasi bozukluklari, organik asidemiler,
iire dongiisli enzim defektleri ve karbonhidrat metabolizma bozukluklar1 bu gruptandir.
Karekteristik olarak kisa bir iyilik sonras1 kusma, letarji, koma ve karaciger yetmezligi
gibi entoksikasyon bulgular ile ortaya ¢ikarlar. Bunlarin bazilarinda ¢ok az akut krizle
veya akut kriz olmadan sinsi bir gidis goriiliirken, bazilarinda ise enfeksiyonlar ve
katabolizma artis1 ile alevlenip akut krizlerle sonuglanan kronik bir tablo goriiliir.
Tanilar1 goreceli olarak kolaydir, idrar ve kan orneklerine uygulanan amino asit
kromatografisi ve idrarda organik asit incelemesi tani igin yeterli olur. Tedavisinde
diyet diizenlemesi, kan degisimi, periton dializi ve hemo- filtrasyon yolu ile toksik
metabolitlerin viicuttan uzaklastirilmasindan yararlanilir. Kiigiik molekiilleri ilgilendiren

kalitsal metabolizma bozukluklari bu gruptandir (5, 21).

2.2.2. Enerji Metabolizmasim Ilgilendiren Bozukluklar

Karaciger, miyokard, kaslar ve beyinde enerji yapilamamasi veya
kullanilamamas1 sonucu ortaya ¢ikan hastaliklardir. Bu gruptaki hastaliklar arasinda
glikojen depo hastaliklari, yag asidi oksidasyon bozukluklari, glukoneogenez

bozukluklari, konjenital laktik asidemiler sayilabilir. Biliylime geriligi, hipoglisemi,

4



hiperlaktik asidemi, agir jeneralize hipotoni, miyopati, kardiyomiyopati, kalp
yetmezligi, aritmiler, iletim bozukluklari, dolasim kollapsi, ani bebek 6liimii, dismorfi
ve malformasyonlar baslica semptom ve bulgularidir. iki grubu birbirinden ayiran en
onemli 6zellik, entoksikasyon tipi metabolik hastaliklarda toksik metabolit toplanmasi
icin bir siireye gereksinim olmasi, normal dogumu izleyen birka¢ giin saglikli gdriinen
bebegin giderek metabolik hastalik diisiindiiren semptom ve bulgular1 vermesidir. Enerji
eksikligi tipindeki metabolik hastaliklarda ise boyle bir "latent" donem yoktur ve

bebekler dogumdan hemen sonra semptomatik hale gelebilirler (5, 21).

2.2.3. Kompleks Molekiilleri lgilendiren Bozukluklar

Semptom ve bulgulart gecici olmayip ilerleyici, araya giren olaylardan
etkilenmeyen ve diyetle ilgisi olmayan oOzelliktedir. Biitiin lizozomal hastaliklar,
peroksizomal hastaliklar, hiicre i¢i "trafficking" ve isleme bozukluklar1 (alfa-I-
antitripsin eksikligi, konjenital glikozilasyon bozukluklari) ve kolesterol biyosentez

bozukluklari bu gruptandir. Acil tedavileri yoktur (5).

2.3.0rtaya Cikis Sekli ve Gidisine Gore Simiflandirma

Metabolik hastaliklar farkli klinik gidisleri ile hekimlerin dikkatine gelebilir
Herhangi bir organ sistemini genellikle de birden fazla organi etkiler. Klinik tablosu
akut ve yasami tehdit eden hastaliktan subakut ilerleyici dejeneratif bozukluga kadar
degiskenlik gosterir. Hastaligin gidisi de degiskendir, saatler i¢inde hayati tehdit eden
bir tablo geligebilir, intermittan dekompansasyon ataklar1 olabilir, arada asemptomatik

donemlerle, veya sinsi bir yavas gidis gosterebilir (5).
2.4. Entoksikasyona Yol Acan Metabolik Bozukluklarda Gériilenler

2.4.1. Organik Asidemiler

Organik asidemi veya organik asidiiri (OA), idrarda organik asitlerin atilimi ile
karakterize bir grup hastalik i¢in kullanilir. Bir¢ok organik asidemi, amino asit ka-
tabolizmasinda, 6zgiil bir basamakta gérev alan bir enzimin eksikligi sonucunda ortaya
cikar (5). Klasik organik asidemilerin biiyiik bir boliimii 16sin, izoldsin ve valin
enzimlerin eksikligi sonucunda ortaya ¢ikan bozukluklardir (22). Bu grup i¢inde "maple
syrup urine disease" ak¢aagag surubu idrar1 hastaligi (MSUD), propionik asidemi (PA),

metilmalonik asidemi (MMA), metilmalonik asidiiri ve homosistiniiri, izovalerik



asidemi (IVA), biotine yanitli olmayan 3-metilkrotonil-CoA karboksilaz eksikligi, 3-
hidroksi-3- metilglutaril-CoA (HMG-CoA) liyaz eksikligi, ketotiyolaz eksikligi ve
glutarik asidemi tip 1 yer alir (5, 22).

Her bir organik asidemi, tek basma nadir olabilmekle birlikte, tiim organik
asidemiler toplamda siktir. Biiylik boliimii organik asidemiler olmak iizere, 100 un
tizerinde kalitsal metabolizma hastalig1 yenidogan doneminde bulgu verir, yenidogan

doneminde yaklasik insidansi 1: 1000'dir (5).

Organik asidemi metabolizma dogumsal bozukluklar1 asemptomatik formdan
cok agir metabolik asidoza kadar degisebilen genis klinik tabloya sahiptir (22).
Bebeklik doneminde, uyusukluk, yetersiz beslenme ve kusma gibi tehlike isaretleri bu
bozukluklardan biri nedeniyle gelisebilir. Metabolik asidoz, hafif veya orta derecede
hiperamonyemi, ketoz, sepsis benzeri durumlar, kemik iligi baskilanmasi, hipoglisemi,
karaciger yetmezligi ve sekonder karnitin eksikligi gibi paraklinik bulgular da hastaligi
teshis etmeye yardimci olabilir. Erken teshis ve uygun tedavi stratejilerinin
olusturulmasi, gelisim gerilemesinin ve mental retardasyonun onlenmesine yardimeci
olabilir. Tani, plazma amino asitlerinin 6lglimii ve idrar i¢indeki enzimlerin ve organik
asitlerin analizi yoluyla dogrulanabilir. Tarama yontemleri kullanilmadikga, subklinik

organik asidemi formlari teshis edilemeyebilir ( 5, 17).

2.4.2. Akcaaga¢ Surubu Idrarn Hastahg (Maple Syrup Urine Disease, MSUD)

MSUD dalli zincirli amino asitlerin katabolik yolaginda ikinci enzimatik
basamak olan dalli zincirli alfa ketoasit dehidrogenaz kompleksinin (BCKAD)
aktivitesinin eksikliginden kaynaklanir. BCKAD'1n katalitik bilesenleri i¢indeki bialelik
patojenik varyantlar, 10sin-izolosin- valin asitleri diizeylerini arttirarak iskelet kasi ve
beyin dokusunda toksisiteye neden olan aktivitesini distrir. MSUD hem bir
aminoasidopati hem de organik asidiiri olarak disiiniilebilir (22, 23). Yenidoganlarda
prevelanst 1:120,000-500,000 olan otozomal resesif gegisli kalitsal bir hastaliktir (21,
24). Akraba evliliginin yaygin oldugu iilkemizde insidansi 1/50000’dir (21). Hastalikla
dogan ¢ocuklar genellikle hayatlarmin ilk haftasinda metabolik kriz ile hastaneye
basvururlar (24). Dogumdan 24 saat sonra, viicutta "maple syrup" akgaaga¢ surubu
kokusu baglar. Bu koku, siklikla ilk klinik belirtidir (5). Hastaligin akut doneminde
beslenme bozuklugu, kusma, huzursuzluk, letarji, tiz sesle aglama, hipertoni, hipotoni,

hipoglisemi, metabolik asidoz, konviilziyon, ekstremitelerde distonik ekstansiyon, koma

6



gibi semptomlar goriilmektedir (25). MSUD Norolojik ve gelisimsel gecikme,
ensefalopati, beslenme sorunlar1 ve idrarda akc¢aaga¢ surubu kokusu ile karakterizedir.
MSUD’de 16sin, izoldsin ve valin igeren asitlerin diyette kisitlanmasi yolu tedaviye

uygundur ve erken tedavi ile hastalarin tipik olarak iyi klinik sonuglar1 vardir (23).

2.4.3. Metilmalonik Asidemi (MMA)

Metilmalonik asidemi (MMA), metilmalonil-CoA mutaz enziminin tam veya
kismi eksikliginden, kofaktorii olan adenozil-kobalaminin transportu veya sentezinde-
ki bir defekt ya da metilmalonil-CoA epimeraz enziminin eksikliginden kaynaklanir (5).
Metilmalonik asidemi organik asidemiler arasinda en sik goriilen ve otozomal resesif
kalitilan hastaliklardan biridir (26). metilmalonil_CoA mutaz enzimi veya bu enzimin
ko-faktorii adenozil kobalaminin kavrama, tasima yada sentezinde bozukluklar soz
konusudur. Bundan dolay1 kanda metilmalonik asit birikerek idrarda atilim1 artmaktadir.
Sonu¢ olarak kanda biriken metilmalonik asit santral sinir sitemi, kemik iligi ve
bobreklerde toksik etkiye neden olmaktadir (26, 27). Amerika Birlesik Devletlerinde
1/48000, Italya’da 1/115000 ve Almanya’da 1/169000 oranda canli dogumda etkilenen
yenidogan Dbildirilmektedir (28). Tiirkiye’de akraba evliliklerinin fazla oldugu
diisiniildiigiinden insidansinin daha yiiksek oldugu tahmin edilmektedir (27). Otozomal
resesif kalitilan MMA’nin agir ve hafif olmak iizere iki sekli vardir. Yenidogan
doneminde etkilenen bebeklerde dogumdan sonra birkag¢ giin i¢inde kusma, beslenme
sorunlari, solunum sikintisi, laterji ve tedavi edilemeyen durumlarda 6liimle sonuglanan
agir ketoasidoz tablosu goriiliir (26). Hafif seyirli MMA hastaligin en sik goriilen formu
olup daha ileri yastaki ¢ocuklarda goriiliir (26, 28). Hafif Seyirli MMA’da kan ve idrar
metil malonik asit diizeyleri daha diisiiktiir ve ¢ocuklarin biiyiime ve gelismeleri normal

sinirlar i¢erisindedir (27).

2.4.4. Propiyonik Asidemi (PA)

Propiyonik asidemi (PA), propiyonil coA karbolsilaz(PCC) enzim eksikliginden
propiyonik asit birikmesine neden olan ve nadir goriilen bir organik asit metabolizma
bozuklugu hastaligidir (5, 29). Yenidogan doneminde baslangi¢c gosteren propiyonik
asidemi, organik asidemiler i¢inde en sik rastlanan klinik formudur (5). PA'de
yiikselmis olan metabolitler arasinda, plazma propionilkarnitin, glisin ve alanin
yiiksekligi ve artmus tiriner 3-OH-propiyonat ve metilsitrat bulunur (30). Genellikle

yenidogan donemi ya da siit cocugu doneminde ortaya ¢ikmaktadir (29). Yasamin ilk



giinlerinde saglikli olan bebekte gelisen beslenememe, kusma, uykuya egilim bulgulari,
letarji, nobet gegirme, koma tablosu ile hastanin kaybedilmesine kadar ilerleyebilir (5).
Geg¢ baslangichh PA'l1l bireyler, katabolik stres altinda asemptomatik kalabilir ve
metabolik bir kriz yasayabilirler. Yenidogan ve gec¢ baslangich PA'min zamanla
goriiniimii, biiyiime bozuklugu, entelektiiel yetersizlik, nobetler, bazal gangliyon
lezyonlari, pankreatit ve kardiyomiyopati igcerebilir. Nadiren bildirilen komplikasyonlar
arasinda optik atrofi, isitme kaybi, prematiir over yetmezligi ve kronik bobrek

yetmezligi sayilabilir (31).

Tiirkiye’deki insidanst 1/50000-100000 arsinda degismektedir. Diinya’da
prevelansi ise 1/35000-75000 arasinda degismektedir. Hasta ¢ocuklarin ebeveynlerinde
akraba evliligi oykiisli ve 6zellikle yenidogan doneminde agiklanamayan kardes 6liimii

oykiisii mevcuttur (29).

2.4.5. Glutarik Asidiiri Tip 1 (GA1l)

Ik kez 1975 yilinda tanimlanan glutarik asidiiri tip 1 (GA1), triptofan ve lizin
metabolizmasinda dogustan gelen bir bozukluk olan glutaril-koenzimA dehidrogenaz
eksikliginin neden oldugu nadir otozomal resesif gegisli bir metabolik hastaliktir (32,
33). Bu enzimin eksikliginden dolay1 glutarik asit, 3-hidroksiglutarik asit, glutakonik
asit iceren metabolitler viicut sivilar1 ve dokularinda birikir ve 6zellikle akut hastalik

donemlerinde idrarla atilimi artar (32, 34).

GAT’in baslica klinik semptomlar1 makrosefali, enfeksiyon veya travma sonrasi
ortaya ¢ikan ensefalopati, oral ve jenaralize rijidite, fasiyal diskinezi, ndbet, opistotonus,
konusma ve harekette gecikme olarak tanimlanabilir. GA1 hastalarinin ¢ogunlugunda
akut ensefalopati izlenebilir veya daha seyrek olarak sinsi bir hastalik seyri sirasinda
gelisirler. Ensefalopatik kriz yasayan ¢ogu birey ciddi distoniktir ve engellidirler. Hasta
cocuklar 2 yasina dek normal gelisime sahip olabilirler (32, 34). Bir¢cok hastada
makrosefali dogumdan hemen sonra veya agir norolojik bulgulardan sonra ortaya ¢ikar
(21). Norolojik sekelden once teshis konulursa, GA1 tedavi edilebilir bir durum olarak
kabul edilir (33).

Yayginlik rakamlar1 1/30000-56000 gibi yiiksek oldugu ileri stiriilmistiir ve
otozomal resesif gecis goOsteren bu hastalik, yiiksek ihtimalle iilkemiz gibi akraba

evliliklerinin yogun oldugu toplumlarda daha sik goriilecektir (34, 35). Norolojik



sekelden once teshis konulursa, GA1 tedavi edilebilir bir durum olarak kabul edilir (33).
Glutarik asitiiria tip I, baz1 iilkelerde genisletilmis yenidogan taramasi ile tanimlanan
hastalik paneline dahil edilmistir. Yenidogan tanis1 konmus hastalarin ¢ogunda striatal

hasarin kombine metabolik tedavi ile dnlenebilecegi gosterilmistir (36).

2.4.6. Biotinidaz Eksikligi

Biotinidaz, viicutta biotin reaksiyon zinciri i¢inde serbest biotin olusum
basamagi i¢in gerekli bir enzimdir. Biotinidaz eksikliginde, biyositinden biotin
olusamaz. Biotin, organizmadaki karboksilaz enzimleri i¢in kofaktor olarak gorev yapan
onemli bir vitamindir (5, 37). Biotinidaz eksikligi, otozomal resesif gecisli ndrokutansz
bir hastaliktir (38). Derin biotinidaz eksikligi olan bireyler, serumda ortalama normal
biotinidaz aktivitesinin% 10'undan azina sahiptir. Bu kisiler; ndbetler, hipotoni, deri
dokiintiisii veya alopesi, gelisimsel gecikme, konjunktivit, optik atrofi ve isitme gibi
gorsel problemler gibi norolojik ve kutandz ozellikler sergileyebilir (39). Norolojik
bulgular (letarji, kas hipotoni, grand mal ve miyoklonik ndbetler, ataksi) ilk belirtilerdir
(21). Yeni dogan taramayla erken teshis imkani miimkiindiir ve tedavinin hemen
baslatilmasi hastaligin klinik tablolarin1 6nler. Semptomlar ortaya ¢iktiktan sonra tani
alan ve tedavi edilen hastalarda (semptomatik ¢ocuklar), isitme kaybi, gorsel problemler
veya zayif biligsel islevler de dahil gelisimsel gecikme gibi geri doniisli olmayan agiklar

tarif edilmistir (39).

Bozuklugun semptomlari, farmakolojik olarak biotin dozlar1 uygulanarak
basartyla tedavi edilebilir veya Onlenebilir. Bozuklugun yenidogan taramasi ¢ogu
sehirde ve bir¢ok iilkede yapilir (38). Biotinidaz eksikligi, Diinya’da 1: 60.000 yeni
dogan insidans1 olan bir otozomal resesif gegisli metabolik bozukluktur (39). Diinyada
bu hastaligin en sik goriildiigi tlkelerden biri Tirkiye’dir. Biotinidaz eksikligi

yenidogan tarama programina 2008 yilinda dahil edilmistir (40).

2.4.7. Galaktozemi

Galaktozemi, galaktoz metabolizmasimnin otozomal resesif gecisli kalitsal bir
hastaligidir (41). Galaktoz metabolizmasinin dogustan gelen {i¢ bozuklugu
bilinmektedir. En 6nemlisi galaktoz-1-fosfat uridiltransferaz (GALT) bulgusuna bagh
klasik galaktozemidir. Tam eksikligi ya da tama yakin eksikliginde uzun doénem

komplikasyonlariyla birlikte ¢oklu organ tutulumu ve hayati tehlike olusturmaktadir



Galaktoz ve metabolitleri karaciger, beyin, kornea ve bobrekler i¢in oldukca toksik

etkiye sahiptir (21, 41).

Tam ya da tama yakin enzim eksikligi olan bebekler (klasik galaktozemi)
dogumda normal kiloda olurlar, ancak siit igmeye basladik¢a saglikli bebeklere gore

daha fazla kilo kaybederler ve dogum agirliklarini geri kazanamazlar (21).

En fazla gorilen klinik bulgular1 sarilik, kusma ve hepatomegalidir.
Beslenememe, kusma, sarilik ve uyusukluk gibi semptomlar, ilk haftanin ikinci
yarisinda goriilir. Bu semptomlart takiben hepatomegali, 6dem ve karmnda asit
birikmesi goriilebilir (21, 41). Hizla tedavisine baslanmayan hasta, yenidogan
doneminde kaybedilmezse, kronik karaciger hastaligi, katarakt ve agir mental

retardasyon ortaya ¢ikar. Hasta yenidogan doneminde E. Coli sepsisi ile kaybedilebilir

(5).

Otozomal resesif gecisli olan galaktozemi insidans1 1/16000-60000 arasindadir
(21, 42). Galaktozemiyi yenidogan tarama proglamlarina almis olan iilkelerde, bulgular
ortaya c¢ikmadan tani konmasi miimkiin olabilmektedir. Mevcut tek tedavi stratejisi,
uzun siireli komplikasyonlar1 6nlemek igin Omiir boyu siiren bir laktozun diyet

kisitlamasidir (5, 42).

2.4.8. Sitriillinemi

Sitrin ad1 verilen aspartata glutamat tastyici proteinin yapimini kodlayan gendeki
bozukluklardan kaynaklanir (5). Sitriilinemi; tire siklus bozukluklarinin en agir
formudur ve ender gorilen otozomal resesif kalitilan bir hastaliktir (43).
Yenidoganlarda hafif hiperamonemi ile birlikte veya hiperamonemi olmaksizin kolestaz
ile ortaya ¢ikar. Bir kism1 da erigkinlerde hiperamonemi, hepatik steatoz ve konviilsiyon
dahil beyin &demine ilerleyen norolojik bulgularla ortaya c¢ikar (5). Yenidogan
doneminde, tire siklus defektleri farkli klinik tablolarla sunulmaktadir. Otozomal resesif
gecisli kalitsal bir bozukluk olan iire sikliis defektleri, 1/30.000 canli dogumda
gortliiyor. Ciddi norolojik sekel, nobetler ve hayatta kalanlarda siddetli psikomotor
gerilik goriiliir. Erken teshis edilse dahi tan1 ve tedavide iyi bir klinik seyir

goriilememektedir ancak prognoz iyi etkilenebilir (44).
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2.4.9. Fenilketiniiri (FKU)

FKU 1934'de Folling tarafindan etkilenen bireylerin idrarinda fenilketon
cisimcikleri tespit etmesiyle tanimlandi (45). Feniilketoniiri, fenilalanin hidroksilaz
enziminin eksikliginin neden oldugu otozomal resesif gecis gosteren kalitsal bir
hastaliktir (46). Fenilalanin hidroksilaz eksikligi kan ve beyinde fenilalanin birikimine
neden olur (45). Fenilketoniirinin dogal seyri, bebeklik ve ¢ocukluk doneminde
ilerleyen geri doniisiimsiiz noérolojik bozukluktan olusur (21, 47). Tedavi edilmeyen
FKU, geri déniisii olmayan zihinsel 6ziirliiliik, mikrosefali, motor agiklar, egzamatoz
dokiintli, otizm, ndbetler, gelisimsel sorunlar, anormal davranislar ve psikiyatrik

semptomlar ile karakterizedir (21, 45, 47).

FKU prevalans: diinya capinda degismektedir (45, 46). Tiim Diinyada yapilan
FKU taramalarinda prevelans yaklasik 1/12000°dir (21). Avrupa’da ortalama prevelans
yaklasik 1;10000 olarak tanimlanmistir fakat bazi iilkelerde bu oran daha yiiksektir;
Tiirkiye ve Irlanda gibi. Tiirkiye akraba evliliklerinin oranmnin yiiksek olmasindan

dolay klasik fenilketiniiri insidansinin 1/4500 oraninda goriildiigii bir tilkedir (45, 46).

1960'larda, Guthrie, genis popiilasyonlarda hiperfenilalaninemi (HPA) tespit
etmek icin basit bir test gelistirdi. Bu, FKU'nun yeni dogan taramasindan fayda
saglayan ilk hastalik haline gelmesine yol agarak ve erken teshis ve tedavisi mental

retardasyonu engellemistir (45).

Fenilketoniirili vakalarda en belirgin bulgular olan zeka geriligi ve diger
norolojik  problemler yasamin ilk doneminde baslatilan diyet tedavisi ile
onlenebilmektedir. Diyet tedavisi bozulmus biligsel gelisimin onlenmesinde ¢ok etkili
olmustur, ancak hala eksiklikleri vardir. FKU diyeti hastalar ve aileleri i¢in zahmetlidir,
cogu zaman ¢ocukluktan baglayarak uyum eksikligine yol agmaktadir. Yenidogan
Tarama Programi ile tiim yenidoganlara goz ardi edilmeksizin erken tan1 konulmakta ve
yenidogan doneminden itibaren diyet tedavisine baslanabilmektedir. Diyet tedavisindeki
amag, fenilalaninin dokularda birikmesini ve beyne zarar vermesini engellemek icin
kisith miktarda fenilalanin igeren diyet verilerek plazma fenilalanin diizeylerinin

korunmasini saglamaktir (46, 47).
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2.4.10 Tirozinemi Tip 1

Tirozinemi tip 1 otozomal resesif gecis gOsteren, tirozin aminoasit
metabolizmasindaki enzim defektlerinden kaynaklanan, yenidogan veya c¢ocukluk
doneminde tanm1 konulan ¢ogunlukla karaciger ve bobreklerden salinan bir enzim olan
fumarilasetoasetat hidrolaz (FAH) eksikliginden kaynaklanan bir hastalik grubudur. Tip
I tirozinemi, fumaril asetoasetat hidroksilaz enzim defekti sonucu ilerleyici karaciger

hastalig1, renal tubiiler disfonksiyonu ve rasitizm ile karakterizedir (21, 48).

Tirozinemi tip 1'in klinik bulgular1 ¢ok degiskendir ve etkilenen bir birey,
yenidogan doneminden yetiskinlige kadar goriilebilir. Ayni ailenin tiyeleri arasinda bile
hastalik belirtileri farkliliklar gosterebilir (21). Tip 1 tirozinemi, klinik olarak
semptomlarin baslangicindaki yasa gore siniflandirilabilir; 6 aydan once akut karaciger
yetmezligi ile ortaya c¢ikan form ‘akut’; karaciger hastaligi, gelisme geriligi,
koagiilopati, hepatosplenomegali, ragitizm ve hipotoni ile 6 ay ile 1 yas arasinda ortaya
cikan form "subakut"; bobrek hastaligi, rasitizm, kardiyomiyopati ve / veya porfiri
benzeri bir sendrom ile 1 yastan sonra ortaya ¢ikan form "kronik" olarak siniflandirilir
(21). Trizonemi Tip 1 tedavisiz vakalarin ¢ogu, 2 yasindan once akut hepatik kriz
nedeniyle kaybedilir (48). Klinik semptomlar tipik olarak 2 yasindan Once
baslamaktadir ve ¢cogu ¢ocuk akut karaciger yetmezligi ve bobrek fonksiyon bozuklugu
ile 6 aydan oOnce tespit edilmektedir. Kanada’da insidanst 1/20.000 olarak tespit
edilmistir. Dogru sekilde tanimlanirsa ve uygun bir sekilde tibbi olarak yonetilirse,
tirozinemili bu bebeklerin ¢ogunlugu, hepatik veya bobrek hastaligindan uzak bir hayat
saglanabilmektedir (49).

2.5. Enerji Metabolizmasim flgilendiren Bozukluklarda Gériilenler

2.5.1. Glikojen Depo Hastaliklar:

Karbonhidratlar viicutta esas olarak glikojen seklinde depolanirlar. Depolanmasi,
sentezi ve parcalanmasi basamaklarinda olugacak bir problem bu hastalik grubunu
olusturmaktadir (5). Biiyiikk oranda karaciger ve kaslar1 etkileyen, sikligi 1/20000-
1/43000 olan bu hastalik grubunda 14 farkli tip bulunur (5). GDH I, I1I, VI ve IX
bebeklik doneminde benzer semptomlarla karakterizedir bunlar; hipoglisemi, belirgin
hepatomegalive biiyiime geriligidir (18). GDH I, III ve IX GDH’lerin %80’ini
olusturmakta iken GDH I ise bu grubun yaklagik %26-34’iinii olusturmaktadir (50).
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GDH 1, bu dort durumdan en siddetli olanidir ¢ilinkii yalnizca glikojen par¢alanmasini
bozmakla kalmaz ayni1 zamanda glukoneogenez de bozulur GDH1’de glukoz 6 fosfataz
aktivitesinin karaciger, bobrek, bagirsaklarda diisiik olmasindan dolay1 karaciger
biiyiikliigii, laktik asidoz ve hipoglisemi gézlenir (21, 50). Karacigeri etkileyen sekilleri
hepatomegali ve hipoglisemi, kasi1 etkileyen sekilleri ise kas kramplari, giigsiizliik,
egzersiz intoleranst ve kardiyomiyopatiye neden olur. Kalbi dogrudan etkileyen
glikojen depo hastaligi tipleri GDH tip II, III, IV ve VI’dir. Bu grupta kalple ilgili
goriilebilecek bulgular arasinda hipertrofik kardiyomiyopati, restriktif kardiyomiyopati,

dilate kardiyomiyopati ve iletim defektleri vardir (5).

2.5.1.1. Pompe hastaligi(GDH tip II)

Glikojen depo hastaligi tip 2 (Pompe hastaligi) lizozomal asit maltaz enzim
eksikligi nedeniyle lizozomlarda glikojen depolanmasi ile ortaya ¢ikan otozomal resesif
kalitilan metabolik bir hastaliktir (5, 51). ki sekli vardir, bebeklikte ortaya ¢ikan tipinin
prevelanst 1/100000°dir (5). Genellikle yasamin ilk alti haftasi ig¢inde hipotoni,
hiporefleksi, bliylime geriligi, sol ventrikiil hipertrofisi, myopati, solunum yetmezligi,
ve EKG anormallikleri bulgulari olabilir (5, 51). Eriskin seklinde ise rezidii enzim

aktivitesi nedeniyle hastalik hafif gidislidir; bulgular daha geg ortaya ¢ikar (5).
2.6. Kompleks Molekiilleri Tlgilendiren Bozukluklarda Gériilenler

2.6.1. Mukopolisakkaridoz (MPS)

Mukopolisakkaridozlar (MPS’ler), bag doku yapisinda bulunan bilesenlerden
glikozaminoglikanlarin lizozomda yikimini saglayan farkli asit hidrolazlarin eksikligi
sonucu ortaya ¢ikan, kronik, ilerleyici ve ¢ok sayida sistemi etkileyen lizozomal depo
hastalik (LDH) grubudur (5, 52). Lizozomal depo hastaliklar1 (LDH) ortalama insidansi
yaklasik 1:1500-7000 canli dogum olan ve 50’nin iizerinde hastalik tanimlanmis bir

kalitsal metabolik hastalik grubudur (5).

Mukopolisakkaridozlar (MPS), tiim lizozomal depo hastaliklar1 gibi, kronik,
ilerleyici multisistem hastaliklaridir (21). MPS’lerin klinik bulgular arasinda; kaba yiiz
goriiniimii, mental retardasyon, gelisim geriligi, tekrarlayan otitis media, korneal
bulaniklik, inguinal ve umbilikal herni, hepatosplenomegali, boy kisaligi, eklem
kontraktiirleri ve kemik deformiteleri yer almaktadir (52). Yedi tip MPS vardir ve MPS
tip II hari¢ hepsi otozomal resesif olarak kalitirlar (5, 52). En ¢ok etkilenen doku bag
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dokusu oldugundan kaba yiiz goriiniimii tipiktir. Tip I, I ve VI da kalp tutulumu daha
sikken tip III ve IV’de daha seyrektir (5). MPS I’de hematopoietik kok hiicre
transplantasyonu (HKHT), MPS Tip I, II, IVA ve VI’da enzim replasman tedavisi
(ERT) hastaligin gidisat1 iizerinde olumlu etkiler gostererek beklenen yasam siiresini
uzatmistir; diger MPS tipleri igin ERT gelistirilmesi ¢alismalar1 ve baz1 tipler ig¢in gen

tedavisi ¢alismalari siirmektedir (52).

2.7. Metabolik Hastaliklarda Hemsirenin Rolii

Hemsirelik; toplum genelinin sagligin1 koruma ve gelistirme, yasam kalitelerini
artirma, hastaliklara bagli sorunlarla bas etmelerini saglama, kendi olanaklarini
kaynaklarmi tanimalarint ve kullanmalari konusunda danismanlik etmektedir (53).
Tomatir ’in hemsirelerin genetik danigmanlik hakkinda bilgilerini saptamak amaciyla
yaptig1 bir ¢alismada, hemsirelerin biiyiik bir kismi genetik nedenli hastaliklar, genetik
danigsmanlik ve genetik testler vb. hakkinda yeterli bilgiye sahip olmadiklari ve bu
konularda egitim almak istedikleri belirlenmistir (54). Danigmanlik roliiniin ortaya
cikist ise hasta bireye ve ailesine yonelik hastalikla ilgili bir farkindalik durumu
yaratma, hastaligin siirecini ve etkilerini 6gretme, hastaligin yarattigi sorunlar ile bas
edebilmek icin yararlanilan 6z kaynaklar1 ve dis kaynaklari tanitma ve bunlarin

kullanimini 6zendirme seklindedir (53).

Dogumsal metabolik hastaliklar kronik hastaliklar grubunda yer almaktadir.
Kalitsal hastaliklarda ¢ocuk dogdugunda hastaligi tasimakta ve dogduktan kisa bir
zaman sonra hastalik belirtileri ortaya c¢ikmaktadir. Kalitsal hastaliklarla dogan
cocuklarin gelisim basamaklar1 hastaligin tipi ve derecesine bagli olarak farkliliklar
gostermektedir. Yasamlarini devam ettirebilmeleri i¢in stirekli ilag kullanimi, diizenli
araliklarla tedavi gorme, tibbi ekipmanlarin kullanimi gibi 6zel tibbi gereksinimlere
ihtiya¢ duyarlar (1). Cocugun hastalig1 ailenin yasantisinda énemli degisikliklere neden
olmaktadir. Ailenin, ¢ocugun hastaligindan onceki diizeni tamamen degisecek, mali
giderlerin artmasi, tedavi siirecinin yarattigi psikolojik stres gibi sebeplerle hasta
cocukla beraber cocugun ebeveynleri, kardesleri ve yakin c¢evresi de hastaliktan
olumsuz olarak etkilenecektir. Yasam siiresinin uzamasiyla; hasta ¢ocuk ve ailesi
hastaligin getirdigi psikolojik ve sosyal etkilere daha uzun siire maruz kalmaktadirlar (1,
55).
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Kalitsal hastalig1 olan ¢ocuklarin ve ebeveynlerinin ele alinmasi bir¢ok disiplinin
bir arada ¢alismasini ve etkili bir ekip yaklagimini gerektirmektedir. Ciinkii Cocugun
hastaligi ailenin diizeninde degisiklige sebep olmaktadir (11, 56). Hemsire risk
faktorlerinin belirlenmesi, birey ve ailenin degerlendirilmesi, ayrintili aile oykiisiiniin
alinmasi, genetik bilgi ve damigmanhik saglanmasi, kayitlarin tutulmast ve
hastalarin/ailelerin ~ genetik ~ uzmanlara  yonlendirilmesi, tedaviye  uyumun
cesaretlendirilmesi, genetik hastalik Oykiisii olan ailenin desteklenmesi ve genetik

hastalig1 olan ¢ocuklarin bakiminin siirdiiriilmesi konularinda kilit roldedir (56).

Cocugun bakimindan sorumlu olan ebeveynler, hastalik ve tedavisi ile ilgili tam
ve dogru bilgi alma gereksinimindedirler (56). Hastalik siiresince ailenin gii¢lii ve zayif
yanlari, bas etme davranislari belirlenerek uzun siireli, kapsamli ve aile merkezli
bakimin verilmesi saglanmalidir (57). Hemsire, ebeveynlerin genetik danigsmanlik
gereksinimlerini belirleyerek, genetik danismanlik ile ilgili duygularin1 saptayarak
danigsmanlik  siirecine  dair  bilgilendirmeli ve danigsmanlik  hizmetlerinden

yararlanmalarini saglamalidir (56).

Kalitsal metabolik hastalik sorunu olan cocugun gelisimsel gereksinimlerinin
kargilanmasi, ebeveynlerin ¢ocugun durumunu kabul etmeleri ve gelisim evreleri ile
ilgili bilgilendirmeleri ile miimkiin olmaktadir (56). Cocugun kronik hastaligina uyum
saglamis olan aileler bas etme konusunda kendilerine daha fazla gilivenirler (57).
Hemsirenin ¢ocugun fiziksel, duygusal, biligsel ve sosyal gelisimi ile ilgili olarak
ebeveynleri bilgilendirmesi, ebeveynlerin cocugu giiclii ve gilicsiiz yonleriyle
kabullenmeleri ve c¢ocuga yonelik gercekei beklentiler igerisinde olmalarini
saglayacaktir (56). Kalitsal hastaligi olan ¢ocuklarin aileleri i¢in bas etmesi zor olan
durumlardan biri cocugun bakimidir. Ailelerin bas etme becerilerini kuvvetlendirmek
icin ¢ocuklarimin bakiminda aktif rol almalari saglanmalidir. Hemsire, c¢ocugun
bakiminin nasil olacagi, hangi sorunlarin goriilebilecegi, kullanilmasi gereken
malzemeler gibi konularda aileyi bilgilendirmektedir (56). Hemsire bu hedeflere

ulagmada hemsirelik siirecini kullanmalidir (57).

2.8. Bakim Verme Yiiku Kavram

Bakim verme yiikii; bir bakim vericinin ileri yasi, siiregen hastaligi ve
yetersizligi olan kisiye bakim saglanan siire boyunca, bakim vericinin zorlanmasi, baski

altinda oldugunu hissetmesi veya bakim yiikii altina girmesi seklinde tanimlanmaktadir
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(58). Bakim verme kavrami, bakim verici bireyler tarafindan g¢ok boyutlu olarak
algilanan bir durumdur ve tek bir yardim tiirii ile sinirli olmayip, fiziksel, duygusal
veya maddi destek saglamay1 kapsami i¢ine almaktadir (9). Objektif bakim vermenin
Ozeti; bakim vericinin ve ailenin yasamindaki degisimi ve kisitlamalar1 kapsamakta
olup, bakim verme sebebiyle yorgunluk yasanmasi, ailenin giinliik islerinin
engellenmesi, bakim vericinin fiziksel hastaligi nedeniyle fiziksel sorun ve sikintilarla
iliskilendirilir. Subjektif bakim vermenin 6zeti ise bakim vericinin bu rol ile iligkili
duygusal durum ve tutumlar1 (sugluluk duygusu, ekonomik sikinti vb.) olarak
aciklanmaktadir (59).

Son yillarda ¢ocuklarda ve ergenlerde cesitli kronik hastaliklarin tedavisinde
bakim ile ilgili yapilan ¢alismalarda bakim siirecinde yer alan ana insanlarin anneler
olduguna isaret etmektedir. Bakici yiikii akut ve kronik fiziksel bozukluklarla
sonuclanabilir, bu da izolasyon ve depresyonun yani sira ekonomik dengesizlik,

libidoda azalma ve benlik su¢lamasiyla sonuglanir (60).

Bakim verenlerle iligkili olarak en ¢ok calisilan unsurlar, duygusal ve sosyal
yonler, ailelerin pargalanmasi ve bakimin etkisidir. Bu bakimdan anneler, ¢ocugun
bakiminda ger¢eklestirdikleri temel rolii tanimis olsa da, diger yandan bu durum yasam
kalitelerini etkileyebilir (60). Aile bakimi iizerine yapilan arastirmalar, hasta ya da yash
bir akrabaya bakim veren bireylerin karsilagtigi 6nemli stres kaynaklarini ayrintili bir
sekilde agiklamistir; bu tiir stres yaraticilar bakim verenin yasam kalitesini, fiziksel

sagligini ve psikolojik refah1 6nemli hale getirebilir (61).

Bir¢ok calisma, bakim verenlerin yiikiiniin ve sagliginin negatif iliskili oldugunu
belirtmektedir. Uzun siireli bakim verme, sosyo-finansal durum, yasam kalitesi ve

saglik gostergelerinin bir araya geldigi psikolojik durumu etkileyen tiim siirectir (62).

Bakim veren bireylerin sagladigi bakim verme yiikiinden baska, bu bireylerin
siklikla kendi ailesinden bir bireye bakiyor olmalari, hasta ve bakim verici arasindaki
duygusal yiikiin ¢ok olmasi, bakim vericinin kendi saglik sorunlari, yeterli sosyal
destegi alamamalari, zaman ve sosyal aktivite kisitlilig1 gibi faktorler bu bireylerde
psikolojik problemlere neden olmaktadir. Bu problemler bakim vericinin yasam
kalitesini diisiiren ve dolayli olarak hasta bakimimi da olumsuz etkileyen Onemli

sorunlara neden olmaktadir (58).
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2.9. Algilanan Sosyal Destek Kavram

Sosyal destegin tanimi iizerinde fikir farkliliklar1 olmakla beraber, genellikle
stres altindaki ya da zor durumdaki kisiye ¢evresindeki insanlar tarafindan saglanan
yardim olarak kabul edilmektedir (63). Bireylerin yasamlarinda énemli bir yere sahip
olan ve ihtiya¢ duyuldugunda bireylere duygusal, fiziksel ve zihinsel destek saglayan
tim kisileraras iligkiler sosyal destek sistemleri olarak tanimlanmaktadir (64). Cohen
ve Wills’ in aile bakimi iizerine yaptiklar1 arastirmalar, stres tamponlama hipotezine
siklikla basvurmakta, daha cok sosyal destek kaynaginin, sevilen birinin bakim
hizmetlerinin  karmasik  zorluklari1  yonetmek i¢in en 1iyi yol oldugunu

varsaymaktadirlar (61).

Sosyal destek ruhsal ve fiziksel sagliga yonelik tehlikelere karsi koruyucu gorev
almaktadir. Bireylerin sahip olduklar1 sosyal destek kaynaklari stres verici yasam
olaylarinin olugmasini Onleyerek fiziksel ve psikolojik rahatsizliklari azaltmaktadir.
Sosyal destegin en dnemli etkisi strese neden olan yasam olaylarinin ve giicliiklerin
olusturdugu psikolojik zararlar1 azaltarak ya da dengeleyerek tamponize etmesidir (65).
Algilanan sosyal destek kavramu ile ilgili yapilan arastirmalarda genel olarak, sosyal
destegin stresi azalttigi ya da oOnledigi, bireyin olumlu basa ¢ikma yeteneklerinin
gelismesine katki sagladigini ortaya koymustur (66). Bakim verenler tarafindan
algilanan sosyal destek diizeyinin bakim verenlerin saglik durumunu etkileyen baslica
faktorleri etkiledigi one siiriilmiistiir (64). Sosyal destegin yetersiz olmasi durumunda
ebeveynlerde tiikkenmislik ve stres gibi farkli psikolojik sorunlarin ortaya ¢iktigi, yeterli

sosyal destek durumunda ise yasam doyumunun arttig1 bildirilmistir (66).

Sosyal destek alan bakim verenlerin daha az bakim yiikii hissettiklerini bildiren
ve sosyal destegin artmasi ile bakim yiikii giicliigii arasinda negatif bir iliski oldugunu
bildiren bazi c¢alismalari bulunmaktadir (64). Sosyal destegin artmasiyla, bakim

vermenin olumsuz etkileri azalmakta ve yasam doyumu artmaktadir (67)

2.10. Yasam Kalitesi Kavramm

Diinya Saglik Orgiitii (DSO) yasam Kkalitesini “kisinin kendi amaglarina,
beklentilerine, standartlarina ve ¢ikarlarina gore bir kiiltiir ve deger sisteminde kendi
yasamin algilamas1” seklinde agiklamistir (68). Gotay ve Moore'a gore ‘yasam kalitesi,
giinliik fiziksel, zihinsel ve sosyal islevleri yerine getirme performanslarindan

memnuniyet duyma’ olarak tanimlanmistir (69). Yasam kalitesi hakkinda yapilan
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calismalarin uzun ge¢misli olmasina ragmen, calismalarin biiyiikk bir kismi bireysel
yasam kalitesini dlgmeyi amaglamistir ve aile yasam kalitesi kavrami son zamanlarda
dikkate alinmaya baslanmistir. Bakim verenin deneyimleri ve yasantisindan dolay1
yasam Kaliteleri etkilenmektedir (64). Ailenin sahip oldugu yasam Kalitesi; aile
tiyelerinin ihtiyaglarinin temin edilmesi, aile bireylerinin birlikte yasama istegi, aile
bireylerinin ortak amaglara sahip olmast ve bu hedeflere ulagsma istegi olarak
tanimlanmaktadir.  Yapilan c¢alismalar sonucunda ailenin yasam kalitesinin
belirlenmesindeki  kriterler; 6grenim durumu, gelir diizeyi, ailenin ekonomik
ihtiyaglarini saglayan kiginin ¢aligma durumu ve ¢alisma sartlari, gelirin kullanim sekli,
saglik durumu, ulasim, gida tiiketimi, konut ve konuta iliskin olanaklar, dinlenme ve
eglenme faaliyetleri olarak tanimlanmistir. Yasam kalitesinin algilanmasi ¢ocuklarda

goriilen farkli durumlardan da agik bir sekilde etkilenmektedir (70).
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3.MATERYAL METOT

3.1. Arastirmanin Tiirii

Bu arastirma, tanimlayici iligki arayici olarak yapilmaistir.

3.2. Arastirmanin Yapildig1 Yer ve Zaman

Arastirma; Eylil 2017 — Temmuz 2018 tarihleri arasinda Saglik Bilimleri

Universitesi Diyarbakir Gazi Yasargil Egitim ve Arastirma Hastanesi’nde yapilmistir.

3.3. Arastirmanin Evreni ve Orneklemi

Arastirmanin evrenini, Diyarbakir Saglik Bilimleri Universitesi Gazi Yasargil
Egitim Arastirma Hastanesi endokrin poliklinigine kayitli 132 hasta ve ebeveynleri
olusturmustur. Orneklemi ise; Diyarbakir Saghk Bilimleri Universitesi Gazi Yasargil
Egitim Arastirma Hastanesi endokrin poliklinigine basvuran arastirmaya alinma
kriterine uyan 90 hasta ve ebeveynlerinden gelisigiizel oOrnekleme yontemi ile

olusturulmustur.
Arastirmaya alinma Kriterleri

» Cocugun metabolik bozukluk tanisini en az ii¢ ay 6nce almis olmasi

3.4. Veri Toplama Araclar

3.4.1. Tammlayici Bilgi Formu (EK-1)

Aragtirmaci tarafindan literatiir (71, 72, 73) taranarak olusturulan kisisel bilgi
formu; ¢ocuk ve ebeveynlerin yas, cinsiyet, egitim, meslek, gelir durumu vb. gibi
sorulardan olusan ( ¢ocuga yonelik 6, bakim verene yonelik 18 olmak iizere) toplam 24

sorudan olusmaktadir.

3.4.2.Zarit Bakim Yiikii Olcegi (EK-2)

Zarit, Reever ve Bach- Peterson tarafindan 1980 yilinda gelistirilmistir. Bakim
ihtiyac1 olan bireye veya yasliya bakim vericilerin yasadiklar stresi degerlendirmek i¢in
kullanilan bir dlcektir (74). Tiirkce gecerlilik ve giivenilirligi Inci ve Erdem (2006)
tarafindan yapilmis olup cronbach alpha degeri 0.87 -0.99 arasinda degismektedir.

Bakim wvericilerin kendisi ya da arastirmaci tarafindan sorularin sorulmasi ile
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doldurulabilen 6l¢ek, bakim vermenin bireyin yasam iizerine olan etkisini belirleyen 22
sorudan olusmaktadir. Olgek “asla”, “nadiren”, “bazen”, “sik sik”, “her zaman” seklinde
0 dan 4 e kadar degisen likert tipi bir dlcektir. Olcekten en diisiik “0” ve en fazla “88”
puan alinabilmektedir (75). Olgekte yer alan maddeler genellikle sosyal ve duygusal
alana yonelik olup, 6lgek puaninin yiiksek olmasi, yasanilan sikintinin da fazla
oldugunu gostermektedir. Puanlamada 0 —20 puan: * bakim yiikii yok”, 21— 40 puan:
“hafif bakim yiikii”, 41 — 60 puan: “orta diizeyde bakim yiikii “ ve 61 — 88 puan ise:
“agir bakim yiikii” olarak belirlenmektedir (75). Bu arastirmadaki cronbach alpha

degeri 0.87 olarak bulundu.

3.4.3.Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Ol¢egi (EK-3)

Cok boyutlu algilanan sosyal destek 6lgegi (CBASDO) ii¢ farkli kaynaktan
alan sosyal destegin yeterliligini subjektif olarak degerlendiren kullanimi kolay ve
kisa bir dlgek olarak gelistirilmistir. Onerilen altdlcek yapisi; aile, arkadas ve 6zel bir
insandan alinan destegi kapsamaktadir (76). Olgegin orijinali, Zimmet ve ark.
tarafindan (1988) gelistirilen CBASDO’ nin Tiirk¢e formunun faktér yapisi, giivenirligi
ve yap1 gecerligi, ilk olarak Eker ve ark.(1995) tarafindan yapilmis ve genel olarak
tatmin edici bulunmustur. Olgegin gdzden gegirilmis formunun gecerlilik ve
giivenilirlik caligsmasi, 2001 yilinda yine Eker ve ark. tarafindan tekrar yapilmis, destek
kaynaklarmin tutarlilik gosterdigi ve dlgeklerin i¢ tutarliliginin kabul edilebilir oldugu
bulunmustur. Olgegin ve alt dlgeklerin giivenilirlik katsayilari, toplam dlgekte 0.89, alt
boyutlardan “aile” boyutunda 0.85, “arkadas” boyutunda 0.88, “6zel bir insan”
boyutunda 0.92 seklindedir (77).

Cok boyutlu algilanan sosyal destek olcegi (CBASDO), 12 maddeden
olusmaktadir. Her madde 7 aralikli bir o6lcek kullanilarak derecelendirilmistir.
Uygulayic1 katilmadigr ciimleye en az 1, katildigi climleye de en fazla 7 puan
verebilmektedir. “Aileden alinan destek” boyutu 3, 4, 8 ve 11 maddelerinin toplamiyla,
“Arkadastan alinan destek” boyutu 6, 7, 9 ve 12 maddelerinin toplamiyla ve “Ozel
kisiden alinan destek” boyutu 1, 2, 5 ve 10 maddelerinin toplamiyla elde edilmektedir.
Her alt dlgekteki dort maddenin puanlarinin toplanmasi ile altdlgek puani elde edilmis
ve biitiin alt 6lgek puanlarinin toplanmasi ile de dl¢egin toplam puani bulunmustur. Her
bir maddeye verilen puan arttikga algilanan sosyal destek de artmaktadir (76). Bu
arastirmadaki cronbach alpha degeri toplam olgekte 0.91, alt boyutlardan “aile”
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boyutunda0.88, “arkadas” boyutunda 0.96, “6Gzel bir insan” boyutunda 0.95 olarak

bulundu.

3.4.4WHOQOL-Tr 8 Diinya Saghk Orgiitii Yasam Kalitesi Olcegi (EK-4)

Diinya saglik orgiitii yasam kalitesi degerlendirme (WHOQOL) 6l¢ekleri birgok
merkezde ayni zamanda yapilan calismalarla gelistirilmis 6lgeklerdir. WHOQOL-Tr 8
Diinya Saglik Orgiiti Yasam Kalitesi Olgegi; WHOQOL-Bref ve WHOQOL-100
Olceklerinin belirli maddelerinin alinmasiyla olusturulmus 8 maddeden meydana gelen
bir yasam kalitesi olgegidir. Bu sorulardan ikisi WHOQOL’iin genel saglik ve genel
yasam kalitesi sorulari, geri kalan 6 sorusuda fiziksel, spiritiiel, sosyal ve gevresel
faktorlerden alinan sorulardan olusmaktadir. Cevap segenekleri 5°li Likert tipindedir.
Cevap secgeneklerinin alt ve iist degerleri “hi¢” ve “tamamen” dir. Puan arttikca yasam
kalitesi de yiikselmektedir. WHOQOL-Tr 8 6lceginin Tiirkge siirlimiiniin Tiirk toplumu
ve kiiltiirii icin gegerliligini ve giivenilirliligini (0.85), Eser ve arkadaglar1 2010 yilinda

yapmistir(78).Bu arastirmadaki cronbach alpha degeri 0.80 olarak bulundu.
3.5. Verilerin Toplanmasi

Veriler aragtirmaci tarafindan Diyarbakir Saghk Bilimleri Universitesi Gazi
Yasargil Egitim Arastirma Hastanesi endokrin poliklinigine Eyliil-Aralik 2017 tarihleri
arasindan bagvuran, arastirmaya alinma kriterlerini tasiyan hasta ve ebeveynlerden,
mesai saatleri i¢ginde uygun bir ortam tespit edilerek veri toplama araglar1 kullanilarak
toplanmistir. Veriler; yiliz ylize goriisme teknigi ile toplanmis ve goriigme ortalama 15-

20 dk stirmiistiir.

3.6. Arastirmanin Degiskenleri

Arastirmanin Bagimh Degiskenleri;
-Bakim yiikleri diizeyi

-Algilanan sosyal destek diizeyi
-Yasam kalitesi diizeyi

Arastirmanin Bagimsiz Degiskenleri;

-Ebeveynlerin tanitic1 6zellikleri
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-Cocuklarin tanitic1 6zellikleri

3.7. Verilerin Degerlendirilmesi

Arastirmadan elde edilen veriler SPSS 22.0 paket programinda
degerlendirilmistir. Ebeveynlerin verileri say1 ve yiizde ile ifade edilmistir. Istatistiksel
degerlendirmede bakim yiikii, algilanan sosyal destek ve yasam kalitesi arasindaki
iligskinin belirlenmesinde korelasyon analizi, bagimli ve bagimsiz degiskenlerin bakim
yiikiine etkisinin belirlenmesinde parametrik testlerden student t testi, varyans ve

kruskal wallis analizi kullanilmustir.

3.8.Arastirmanin Etik Ilkeleri

Arastirmanin  yapilabilmesi icin Saglik Bilimleri Universitesi Gazi Yasargil
Egitim Arastirma Hastane Yoneticiligi’nden gerekli yasal izin alinmis olup (EK 6),
[nonii Universitesi Bilimsel Arastirma ve Yaym Etigi Kurulu’ndan etik ydnden onay
alindi (EK 7). Arastirmada kullanilan “CBASDO” ve “ZBYO” nin Tiirk¢e uyarlama

calismasini yapan yazarlardan 6l¢eklerin kullanim izinleri alindi (EK 8).

3.9. Arastirmanin Simirhihig1 ve Genellenebilirligi

Arastirmanin sinirliligr arastirmaya dahil edilen ¢ocugun en az 3 ay dncesinden
tan1 konulmus olmasidir. Arastirmanin bir diger sinirliligr arastirmanin yapildig
hastanenin genis bir bdlgeye hizmet vermesine ragmen aragtirmada dahil olma
kriterlerini saglayan tiim ¢ocuklar aragtirmaya dahil edilmis sosyokiiltiirel degisiklikler
dikkate alinmamugtir. Hasta ve ebeveynlerin evrenden gelisigiizel 6rnekleme yontemi ile

se¢ilmis olmasi nedeniyle aragtirmanin sonuglari bu aragtirma grubuna genellenebilir.
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4. BULGULAR

Arastirma; metabolik sorunu olan ¢ocugun ebeveynleri ile yapilmistir. Yapilan

goriismeler sonucu elde edilen bulgular asagida sunulmustur.

Tablo 4.1. Ebeveynlerin Baz1 Demografik Ozellikleri (S=90)

S %
. Anne 71 78.9
Yakinhk Derecesi Baba 19 211
Evet 60 66.7
Akrabahk Durumu Hayir 30 33.3
Okur Yazar Degil 26 28.9
Okur Yazar 13 14.4
Egitim Durumu [kdgretim 36 40
Ortadgretim 12 13.3
Yiiksek O gretim 3 3,3
Caligmryor 75 83.3
Calisma Durumu Isci 6 6.7
Serbest Meslek 9 10
o Diistik Gelir 71 78.9
Gelir Diizeyi Orta Gelir 19 21.1
Toplam 100 100

Aragtirmaya katilan ebeveynlerin bazi demografik ozellikleri incelendiginde;
%78.9’unun ¢ocugun annesi, %21.1 cocugun babasi oldugu, %66.7’sinin akraba(anne
babalarin kuzen), %40’nin ilkogretim mezunu, %?28.9’nun okuryazar olmadigi,
%14.4’nilin okur yazar, %13.3’nilin ortadgretim mezunu ve %3.3’niin yiiksek Ogretim
mezunu, %83.3’iiniin ¢alismiyor(ev hanimi), %6.7’sinin is¢i, %10 nun serbest meslek,

%78.9’nun diistik gelirli, %21.1 nin orta gelirli oldugu belirlendi.
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Tablo 4.2. Cocuk ve Ebeveynlerin Bazi Tanimlayici Ortalamalari

Min. Max. MeantSS
Cocugun Yasi .50 12.00 3.82+3.10
Tam Siiresi .30 11.00 2.94+2.31
Bakim Veren Yasi 19.00 44.00 30.21+6.10

Aragtirmada ¢ocuk ve ebeveynlerle ilgili tanimlayicr istatistikler incelendiginde;
cocuklarin yas ortalamasi 3.82+3.10, tani aldiktan sonra gecen siirenin ortalamasi

2.94+2.31, bakim verenlerin; yas ortalamasi 30.21+6.10 olarak tespit edildi.

Tablo 4.3. Ebeveynlerin Olgek Puan Ortalamalar

Min. Max. Mean+SS
Bakim Yiikii(0-88) 23.00 66.00 45.1749.08
Yasam Kalitesi(8-40) 14.00 30.00 20.51+3.35
Sosyal Destek(12-84) 21.00 71.00 40.204+8.55
Aile(4-28) 10.00 24.00 19.44+2.54
Arkadas(4-28) 4.00 24.00 11.42+4.29
Ozel insan(4-28) 4.00 24.00 9.33£3.91

Arastirmada ebeveynlerin bakim yiikii puan ortalamast 45.17+9.08, yasam
kalitesi puan ortalamast 20.514+3.35, algilanan sosyal destek puan ortalamasi

29 ¢

40.20+8.55, algilanan sosyal destegin alt boyutlar1 olan; ‘‘aile’’, “’arkadas’” ve “0zel
insan” puan ortalamalar: sirasiyla 19.44+2.54, 11.42+4.29 ve 9.334+3.91 olarak tespit

edildi.
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Tablo 4.4. Bakim Alan Cocugun Baz1 Ozellikleri (S=90)

S %

o Kiz 47 52.2

Cinsiyet Erkek 43 478

Okula gidiyor 14 15.6

Okula hig¢ gitmedi 5 5.6

Ogrenim Hastalik nedeniyle ayrildi 2 2.2

Durumu Yasi kiigiik 69 76.6

Organik Asidemi 15 16.7

MPS 4 4.4

Galaktozemi 5 5.6

FKU 29 32.2

MMA 4 4.4

Tanis1 PA 2 2.2

Gliitarik Asidiiri 1 2 2.2

Trizonemi tip 1 2 2.2

Biotidinaz Eksikligi 19 21.1

MSUD 1 1.1

Glikojen Depo 4 4.4

Sitriliinemi 3 3.3

Entoksikasyona Yol A¢an Bozukluklar 82 91.2

Hastalik Grubu  Enerji Metabolizmasini ilgilendiren 4 4.4
Bozukluklar

Kompleks Molekiilleri ilgilendiren 4 4.4
Bozukluklar

Toplam 90 100

Aragtirmaya katilan ¢ocuklarin bazi demografik 6zellikleri tablo 4.4’te
verilmistir. Orneklem grubunda yer alan ¢ocuklarin % 52.2° sinin kiz, %47.8 nin erkek,

%76.6’s1mn yasinin kiiciik olmasindan dolay1 okula gidemedigi belirlenmistir.

(Calisma kapsamina alinan ¢ocuklarda en sik goriilen tibbi tanilar incelendiginde;
%32.2’s1 fenilketiiniiri, %21.1’nin biotidinaz eksikligi, %16.7’si organik asidemi,
%S5.6’sinin  galaktozemi, her biri ayri ayri olmak tlizere %#4.4’linli glikojen depo,

metilmalonik asidemi ve mukopolisakkaridoz hastaliklar1 oldugu tespit edilmistir.

Hastalik grubu olarak smiflandirildiginda %91.2’°sini entoksikasyona yol agan
bozukluklar, %4.4’inii enerji metabolizmasini ilgilendiren bozukluklar ve %4.4 {inii

kompleks molekiilleri ilgilendiren bozukluklar olugturmaktadir.
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Tablo 4.5. Ebeveynlerin Bazi Sosyo-Demografik Ozelliklerinin Olgek Puan

Ortalamalartyla Karsilagtirilmasi

rcllic  yiki  Kahtesi ook Alle  Arkadss 5
Ebeveynlerin Calisma Durumu

Calismuyor 46.12+8.38 20.25+3.41  38.58+8.16  19.06+253 10.77+4.17  8.74+3.85
(S=75)

is¢i(S=6) 40.00+15.36  20.80+3.96  44.40+8.01  22.00+2.00 12.00+4.89 10.40+3.78
Serbest(S=9)  39.2248.72 22224222  50.5542.12  21.00+150 16.22+1.09 13.33+1.80
KW* kw=2537  kw=1.125  kw=7.103 kw=3.92  kw=5.075  kw=4.431
P degeri 062 343 000 013 003 006
Ebeveynlerin Akrabalik Durumu

Var (S=60) 46.43+9.68 20204361  39.5148.98  19.30+2.63 10.88+3.98  9.33+4.20
Yok (5=30) ~ 4266%7.27 51134272  4156+760 19734239 15504475  9.33+331
Test degeri* t=1.880 t=-1.246 t=-1.134 t=-.758 t=-1.700 =000

P degeri 063 216 261 450 .093 1.000
Ebeveynlerin Yakinhik Derecesi

Anne (S=71)  46.6148.31  20.1243.36  38.40#8.10 19.01+254 10.62+4.18 8.75+3.78
Baba(S=19)  4052£10.20 21474261  47.5+6.66 21.00+200 14574316 11574374
Test degeri* t=2.692 t= -1.613  t= -4323  t= -3.143  t= -819  t= -2.906
P degeri .009 110 .000 .002 .000 .007
Ebeveynlerin Egitim Durumu

Okuryazar 47.26+6.02 19114158  36.15+6.11 18.34+2.88 10.38+4.23  7.42+1.98
degil (S=26)

Okuryazar 426941237  20.00+355  41.15+7.94  20.00+.91  10.69+3.77  10.46+3.95
(5=13)

ilkogretim 44024951 21504361  41.9448.29  20.05+2.40 12.00+4.16  9.88+3.40
(S=36)

Ortabgretim  45.33+9.81  20.83+4.30  40.2548.57  19.25+2.73 11.75+4.20  9.25+5.44
(S=12)

Yiiksek 51.00+4.35  21.66+4.16  50.00+19.67 20.00+3.60 15.33+8.08 14.66+8.32
Ogretim(S=3)

KW#** kw=1.042  kw=2.207  kw=3.122  kw=2.020  kw=1.290  kw=3.822
P degeri 390 075 019 099 280 .007

*Student t testi **Kruskal Wallis

Ebeveynlerin ¢alisma durumunun 6lgek puan ortalamalari ile karsilastirmalari

incelendiginde; c¢alismayan ebeveynlerin bakim yiikii puan ortalamasi 46.12+8.38,

serbest galisan ebeveynlerin yasam kalitesi puan ortalamasi 22.22+2.22, serbest ¢alisan

ebeveynlerin algilanan sosyal destek puan ortalamasi 50.55+2.12 olarak tespit edildi.

Ebeveynlerin calisma durumunun, bakim yiikii ve yasam Kkalitesi puan ortalamasi
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tizerinde Onemli bir farkin bulunmadigi (p>0.05) algilanan sosyal destek puan

ortalamasi ve alt boyutlarinda 6nemli fark oldugu tespit edildi (p<0.05).

Ebeveynlerin birbirleriyle olan akrabalik durumunun 6lgek puan ortalamalari
tizerinde etkisini 0lgmek i¢in yapilan t testi sonuglar1 analiz edildiginde; akrabalik
durumuna var diyen ebeveynlerin bakim yiikii puan ortalamasi 46.43+9.68, yasam
kalitesi ortalamasi 20.20+£3.61, algilanan sosyal destek puan ortalamasi 39.51+8.98
oldugu, akrabalik durumuna yok diyen ebeveynlerin bakim yiikii ortalamasi 42.66+7.27,
yasam kalitesi puan ortalamasi 21.13+£2.72, algilanan sosyal destek puan ortalamasi
41.56+7.60 olarak bulundu ve gruplar arasinda 6nemli bir fark olmadig: tespit edildi
(p>0.05).

Cocuga yakinlik derecesinin ebeveynlerin 6lgek puan ortalamalari {izerinde
etkisi analiz edildiginde; ¢ocugun annesinin bakim yiikii puan ortalamasi 46.61+8.31,
yasam kalitesi puan ortalamasi 20.12+3.36, algilanan sosyal destek puan ortalamasi
38.40+8.10 oldugu, ¢ocugun babasinin bakim yiikii ortalamasi 40.52+10.20,yasam
kalitesi puan ortalamas1 21.47+2.61,algilanan sosyal destek puan ortalamasi 47.15+6.66
olarak tespit edildi. Gruplar arasinda bakim yiikii puan ortalamasi ve algilanan sosyal
destek puan ortalamasi arasinda fark istatiksel olarak 6nemli bulundu (p<0.05). Gruplar

arasinda yasam kalitesi puan ortalamasi ile 6nemli bir fark tespit edilmedi(p>0.05).

Ebeveynlerin egitim durumu incelendiginde; bakim yiikii puan ortalamasi en
yiiksek 51.00+4.35 puan ile tiniversite mezunu olanlar, yasam kalitesi puan ortalamasi
en diisiik 19.11+1.58 puanla okur yazar olanlar, algilanan sosyal destek puan ortalamasi
en yiiksek 50.00+19.67 puanla tniversite mezunu olan ebeveynlerin oldugu tespit
edildi. Gruplar arasinda algilanan sosyal destek puan ortalamasi ve 6zel insan alt

boyutunda fark istatiksel olarak 6nemli bulundu (p<0.05).
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Tablo4.6. Ebeveynlerle Tlgili Bazi Ozelliklerin Olgek Puan Ortalamalar1 Ile

Karsilagtirilmasi
Bakim Yasam Sosyal . Ozel
yiikii kalitesi destek Aile Arkadas insan

Ebeveynlerin Baska Cocuk Yapma Diisiincesi

Var (S=31) 45.16+£10.71  20.51£3.81 40.00£8.91  20.00£2.09 10.93+4.54  9.06%3.76
Yok (S=59) 45.36+8.16 20.44+3.12 40.10+8.37  19.10+2.72 11.60+4.17  9.3944.00
Test degeri* t=-.099 t=.090 t=-.054 t=1.595 t=-.697 t=-.387
P degeri 921 .928 .957 114 .488 .700

Ailede Bakmakla Yiikiimlii Oldugu Baska Kisiler

Var (S=63) 45.5849.02 20.28+2.70 40.20+£7.85 19.68+2.10 11.30+4.23  9.22+3.59
Yok (S=27) 44.22+49.34  21.03+4.55 40.18+10.17 18.88+3.34 11.70+4.51 9.59+4.63
Test degeri* t=.651 t=-.972 t=.011 t=1.360 t=-.405 t=-.409
P degeri 517 334 991 177 .687 .683

Bakim Konusunda Yardim Aldig1 Baska Kisiler
Var (S=47) 44.68+9.32 21.1943.06 42.53+8.15 19.91+2.54 12.38+3.93 10.23+3.78
Yok (5=43) 45.78+8.99 19.73+£3.58 37.69+8.44  18.90+250 10.42+451  8.35+3.90

Test degeri* t=-.567 t=2.063 t=2.750 t=1.883 t=2.182 t=2.297
P degeri 572 042 .007 .063 .032 024
*Student t testi

Ebeveynlerin  baska c¢ocuk yapma diislincesinin 6lgek puan ortalamalar
tizerinde etkisi analiz edildiginde; baska ¢ocuk yapma diisiincesi olanlarin bakim yiikii
45.164+10.71, yasam kalitesi puan ortalamas1 20.51+3.81, algilanan sosyal destek puan
ortalamasi 40.00+8.91 oldugu, baska ¢ocuk yapma diisiincesi olmayan ebeveynlerin
bakim yiikii puan ortalamasi 45.36+8.16, yasam kalitesi puan ortalamasi
20.44+3.12,algilanan sosyal destek puan ortalamasi 40.10+8.37 olarak tespit edildi ve

gruplar arasinda fark anlamli bulunmadi (p>0.05).

Ebeveynlerin ailede bakmakla yiikiimlii oldugu bagska kisiler olmasi durumuna
var diyenlerin bakim yiikii puan ortalamas1 45.5849.02, yasam kalitesi puan ortalamasi
20.28+2.70, algilanan sosyal destek puan ortalamasi 40.20+7.85 oldugu, bakim
verenlerin ailede bakmakla yiikiimlii oldugu baska kisiler olmasi durumuna yok
diyenlerin bakim yiikii puan ortalamas1 44.22+9.34, yasam kalitesi puan ortalamasi
21.03+4.55, algilanan sosyal destek puan ortalamasi 40.18+10.170larak tespit edildi ve

gruplar arasinda 6nemli bir fark bulunmadi (p>0.05).

Ebeveynlerin bakim konusunda yardim aldigi baska kisiler olmasi1 durumuna var
diyenlerin bakim yiikii puan ortalamasi 44.684+9.32, yasam kalitesi puan ortalamasi
21.19+3.06, algilanan sosyal destek puan ortalamasi 42.53+8.15 oldugu, ebeveynlerin
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bakim konusunda yardim aldigi baska kisiler olmasi durumuna yok diyenlerin bakim
yiikii puan ortalamasi 45.78+8.99, yasam kalitesi puan ortalamasi 19.73+3.58, algilanan
sosyal destek puan ortalamasi 37.69+8.44 olarak tespit edildi. Gruplar arasinda bakim
yiikiinde 6nemli bir fark olmadigi (p>0.05), yasam kalitesinde farkin 6nemli oldugu
(p<0.05), algilanan sosyal destek ve aile alt boyutunda farkin 6nemli olmadigi (p>0.05),

0zel insan ve arkadas alt boyutunda farkin énemli oldugu (p<0.05) bulundu.

Tablo 4.7. Ebeveynlerin Bakimda Zorlandig1 Baz1 Durumlari Olgek Puan Ortalamalari

Ile Karsilastirilmasi

Niki  kalesi  deek Al Arkadas
Beslenme Durumu
Zorlaniyor
(5=47) 45.55+8.42  20.63£3.32  40.65+8.37  19.58+2.18 11.63+4.21  9.44+3.87
Zorlanmiyor
(5=43) 42.45+13.14 19.63+3.64  36.90+9.54  18.45+4.41  9.90+4.80 8.54+4.27
Test degeri* t=1.061 t=.921 t=1.368 t=1.382 t=1.250 t=.660
P degeri .291 .360 175 171 .215 .522
Giyinme Durumu
Zorlantyor
(S=13) 49.00£5.59 18.69+1.79 35.92+7.49 18.53+3.30 10.46+4.82 6.92+2.21
Zorlanmiyor
(S=77) 44.53+9.42  20.81+3.47  40.9248.55 19.59+2.39 11.58+4.21 9.74+4.00
Test degeri* t=1.655 t=-3.341 t=-1.979 t=-1.393 t=-.870 t=-2.468
I.’ degeri .101 .002 .051 167 .387 .016
Ilaclarin Hazirlanmasi Durumu
Zorlaniyor
(S=23) 44.73+6.85 20.30£3.32 39.1348.24 19.39+2.85 11.21+4.75 8.52+3.39
Zorlanmiyor
(S=67) 45.32+9.77 20.58+3.39 40.56+8.69 19.46+2.45 11.49+4.16 9.61+4.06
Test degeri* t=-.316 t=-.340 t=-.693 t=-.115 t=-.264 t=-1.154
P degeri .753 734 490 .909 .793 .251
*Student t testi

Ebeveynlerin, bireyin bakiminda zorlandigi beslenme durumunun 6lgek puan
ortalamalar iizerinde etkisi analiz edildiginde; bireyin bakiminda beslenme durumuna
zorlantyorum diyenlerin bakim yiikii 45.55+8.42, yasam kalitesi puan ortalamasi
20.63+3.32, algilanan sosyal destek puan ortalamasi 40.65+8.37, beslenme durumuna

zorlanmiyorum diyen ebeveynlerin bakim yiikii puan ortalamasi 42.45+13.14, yasam
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kalitesi puan ortalamasi 19.6343.64, algilanan sosyal destek puan ortalamas1 36.90+9.54
olarak tespit edildi ve gruplar arasinda 6nemli fark bulunmadi (p>0.05)

Ebeveynlerin, bireyin bakiminda zorlandigi giyinme durumunun &lgek puan
ortalamalar1 tizerinde etkisi analiz edildiginde; bireyin bakiminda giyinme durumuna
zorlanmyorum diyenlerin bakim yiikii 49.0+5.59, yasam kalitesi puan ortalamasi
18.69£1.79, algilanan sosyal destek puan ortalamasi 35.92+7.49 oldugu, giyinme
durumuna zorlanmiyorum diyen ebeveynlerin bakim yiikii puan ortalamasi 44.53+9.42,
yasam kalitesi puan ortalamasi 20.81£3.47, algilanan sosyal destek puan ortalamasi
40.92+8.55 oldugu gruplar arasinda bakim yiikii ve algilanan sosyal destek puan
ortalamalarinda 6nemli bir fark olmadig1 (p>0.05), yasam kalitesi puan ortalamasinda

gruplar arasinda énemli bir fark oldugu (p<0.05)bulundu.

Ebeveynlerin, bireyin bakiminda zorlandigi ilaglarin hazirlanmasi durumunun
6l¢ek puan ortalamalari lizerinde etkisi analiz edildiginde; bireyin bakiminda ilaglarin
hazirlanmas1 durumuna zorlaniyorum diyenlerin bakim yiikii 44.734+6.85, yasam kalitesi
puan ortalamasi 20.30+3.32, algilanan sosyal destek puan ortalamasi 39.13+8.24,
ilaglarin hazirlanmasi durumuna zorlanmiyorum diyen ebeveynlerin bakim yiikii puan
ortalamas1 45.3249.77, yasam kalitesi puan ortalamas1 20.58+3.39, algilanan sosyal
destek puan ortalamasi 40.56+8.69 olarak tespit edildi ve gruplar arasinda énemli bir
fark bulunmadi (p>0.05).

Tablo 4.8. Ailede Metabolik Hastalik Ile Ilgili Bazt Durumlarin Olgek Puan

Ortalamalari Ile Karsilastiriimasi

Bakim Yasam Sosyal . Ozel
viikii kalitesi destek Aile  Arkadas .00,

Ailede Metabolik Hastalik Durumu

Kardes(S=29)  46.27+9.44 19.62+1.95 39.93+5.98 19.68+1.28 11.51+3.68 8.72+2.50
Kuzen(S=12) 49.33+7.99 19.08+4.54 39.91+9.02 19.00+2.89 11.00+3.86 9.91+4.42
Test degeri* t=-.983 t=.535 t=.006 t=1.067 t=.403 t=-1.098
P degeri 332 596 995 292 .689 279

Ailede Olen Cocuk Durumu
Var (S=17) 49.234+6.05 19.23+3.41 38.47+7.71 19.64+1.49 10.76+4.96 8.05+3.07
Yok (S=73) 44.23+49.44  20.80+3.29 40.60+8.74 19.39+2.74 11.57+4.14 9.63+4.04

Test degeri* t=2.082 =-1.720 =-.924 t=.362 =-.698 t=-.698
P degeri .040 .099 .358 .718 487 137
*Student t testi
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Ailede metabolik hastalik goriilme durumunun Slgek puan ortalamalar lizerinde
etkisi analiz edildiginde; Ailede metabolik hastalik goriilme durumuna evet var (kardes)
diyenlerin bakim yiikii 46.27+9.44, yasam Kkalitesi puan ortalamasi 19.62+1.95,
algilanan sosyal destek puan ortalamasi 39.93+5.98 oldugu, ailede metabolik hastalik
goriilme durumuna evet var (kuzen)diyenlerin bakim yiikii puan ortalamasi1 49.33+7.99,
yasam kalitesi puan ortalamasi 19.08+4.54, algilanan sosyal destek puan ortalamasi

39.91+9.020larak tespit edildi ve gruplar arasinda énemli fark bulunmadi(p>0.05).

Ailede metabolik hastalik nedeniyle 6len ¢ocuk olmasi durumunun 6lgek puan
ortalamalar tlizerinde etkisi analiz edildiginde; Ailede metabolik hastalik nedeniyle 6len
cocuk olmasi durumuna evet diyenlerin bakim yiikii 49.2346.05, yasam kalitesi puan
ortalamast 19.23+£3.41, algilanan sosyal destek puan ortalamasi1 38.47+7.71 oldugu,
ailede metabolik hastalik nedeniyle 6len ¢ocuk olmasi durumuna hayir diyenlerin
bakim yiikii puan ortalamas1 44.2349.44, yasam kalitesi puan ortalamas1 20.80+3.29,
algilanan sosyal destek puan ortalamasi 40.60+8.74olarak tespit edildi ve gruplar

arasinda bakim yiikii puan ortalamasi istatiksel olarak 6nemli bulundu (p<0.05).

Tablo 4.9.Ebeveynlerin Bakim Yiikii, Yasam Kalitesi, Algilanan Sosyal Destek Toplam
Puan ve Alt Boyut Puan Ortalamalar1 Arasindaki iliskinin Karsilastirilmasi

Yasam Sosyal

Kalitesi Destek Aile Arkadas Ozel insan
Bakim r -.491™ -.425™ -114 -.348™ -474™
Yiikii p .000 .000 .287 .001 .000
Yasam r 481" 219" .359™ 515"
Kalitesi p .000 .039 .001 .000

**_Correlation is significant at the 0.01 level (2-tailed).

*. Correlation is significant at the 0.05 level (2-tailed).

Bu arastirmada ebeveynlerin bakim yiikii puan ortalamalari, yasam kalitesi puan
ortalamalari, algilanan sosyal destek toplam puan ve alt boyut puan ortalamalar
arasindaki iliskiyi belirlemek i¢in yapilan korelasyon analizi incelendiginde; Bakim
yiikii ile yasam kalitesi puan ortalamasi arasinda negatif yonde bir iliski oldugu ve
onemli bulundugu (r=-.491, p< 0.01), bakim yiikii puan ortalamas: ile algilanan sosyal
destek arasinda negatif yonde bir iligki oldugu ve 6nemli bulundugu (r=-.425, p<0.01),
bakim yiikii puan ortalamasi ile algilanan sosyal destek alt boyut puan ortalamalari

arasinda sirasiyla aile alt boyutu icin negatif yone bir iliski oldugu ve Onemli
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bulunmadigi (r=-.114, p> 0.05), arkadas alt boyutu i¢in negatif yonde bir iligski oldugu
ve onemli bulundugu (r=-.348, p< 0.05), o6zel insan alt boyutu igin negatif yonde bir
iliski oldugu ve 6nemli bulundugu (r=-.474, p< 0.01) tespit edildi.

Yasam kalitesi puan ortalamasi ile algilanan sosyal destek arasinda negatif yonde
bir iliski oldugu ve onemli bulundugu (r=-.481, p< 0.01), yasam Kkalitesi puan
ortalamasi ile algilanan sosyal destek alt boyut puan ortalamalar1 arasinda sirasiyla aile
alt boyutu i¢in pozitif yone bir iliski oldugu ve 6nemli bulundugu (r=.219, p< 0.05),
arkadas alt boyutu igin pozitif yonde bir iliski oldugu ve énemli bulundugu (r=.359, p<
0.05), 0zel insan alt boyutu i¢in pozitif yonde bir iliski oldugu ve énemli bulundugu
(r=.515, p< 0.01) tespit edildi.
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5.TARTISMA

Metabolik sorunu olan ¢ocugun ebeveynlerinin bakim yiikiiniin algilanan sosyal
destek ve yasam kalitesine etkisini belirlemek amaciyla yapilan aragtirmada elde edilen

bulgular literatlir dogrultusunda tartigilmastir.

Bu arastirmaya katilan ebeveynlerin bazi tanimlayici 6zellikleri incelendiginde
(Tablo 4.1) %78.9’nun c¢ocugun annesi oldugu, %66.7’sinin akraba evliligi yaptigi,
%40’ nin ilkogretim mezunu, %83.3 niin ¢calismadigi ve %78.9°nun diisiik gelirli oldugu
belirlendi. Aylaz ve arkadaslarinin kronik hastaligi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin
bakim verme yiikii ¢aligmasinda bakim veren bireylerin %82.7’sinin ¢ocugun annesi
oldugu belirlenmistir (11). Riana ve arkadaslar1 kronik hastaligi olan ¢ocuga bakim
verenlerle yaptiklar1 ¢alismada ise bakim verenlerin %94.4’li cocugun annesi oldugunu
belirlemislerdir (79). Toplumumuzdaki kiiltiirel degerlerden dolayir kronik hastaliga
sahip ¢ocugu olan ailelerde ¢ocugun bakiminda annelerin babalara oranla bakimda daha
fazla rol aldig diisiiniilmektedir (10). TUIK aile yapisi arastirmas1 2016 verilerine gore
akraba evliliklerinin en yaygin oldugu Giineydogu Anadolu bolgesi %42.6 oran ile ilk
siradadir (6). Sahin Akgiin ve arkadaslarinin yaptigi kemoterapi alan hastalarda bakim
veren yikl calismasinda bakim verenlerin %57’sinin ¢alismadiklari, %350’sinin
ilkégretim mezunu oldugu bulunmustur ve calismayan aile bireylerinin bakima daha
fazla katildigini, egitim diizeyinin diisiik olmasinin bakimin kalitesini etkileyebilecegini

belirtmislerdir (80).

Bu aragtirmaya katilan ebeveynlerin  bakim yiikii puan ortalamasi
45.17+9.080ldugu tespit edildi. Ozdemir ve arkadaslarmin kanserli gocugu olan
annelerin bakim verme yiiklerini arastirdiklar1 ¢aligmada bakim verme yiikii puan
ortalamasin1 21.29+12 olarak saptamiglardir (10). Karahan ve arkadaslarinin fiziksel
engelli ¢ocuklarda bakim verme yiikiinli arastirdiklar1 calismada bakim verme ytiikii
puan ortalamasi 40.70+6.87 olarak belirlenmistir (59). Bu arastirmada bakim yiikii puan
ortalamasi literatiirle benzer ve orta diizeyde olarak tespit edilmistir. Bakim verenlerde
bakim yiikii puan ortalamalarinin orta diizeyde olmas1 toplumumuzdaki kiiltiirel deger
yargilarindan dolayr hasta bakimmin yiik olarak algilamaktan ziyade yardim etme

olarak algilamalari ile degerlendirilebilir (11).
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Bu arastirmada yasam kalitesi puan ortalamasi 20.51+3.35 olarak orta diizeyde
ve literatlirle benzer tespit edildi. Bumin, Giinal ve Tiikel’in engelli ¢ocuklarin
annelerinde anksiyete, depresyon ve yasam kalitesi arasindaki iliskiyi inceledikleri
caligmalarinda engelli c¢ocuklarin annelerinde daha fazla anksiyete ve depresyon
oldugunu, depresyon ve anksiyete diizeyinin artmasinin annelerin yasam kalitesini
olumsuz yonde etkiledigini bulmuslardir (81). Yesil ve arkadaslarinin yaptigi kronik
hastalig1 olanlara bakim verenlerin bakim yiikii ve yasam kalitesinin incelendigi
calismada bakim verme yiikiiniin ve yasam kalitesinin bazi sosyo-demografik
Ozelliklere gore olumsuz yonde etkilendigi belirlenmistir (82). Agar’in organ
transplantasyonu yapilan cocuklarin ebeveynlerinde yaptigr ¢alismada ebeveynlerin
bakim yiikiinii hafif/orta diizeyde yasam Kkalitesini diisiik bulmustur (83). Giilses ve
arkadaglarmin yaptigi ¢alismada ebeveynlerin yasam Kkalitesinin bakim yiikiinden

olumsuz olarak etkilendigini bulmuslardir (84).

Bu aragtirmada algilanan sosyal destek puan ortalamasi 40.20+8.55, algilanan
sosyal destegin alt boyutlar1 olan aile alt boyutu puan ortalamasi 19.4442.54, arkadas alt
boyutu puan ortalamasi 11.42+4.29 ve 6zel insan alt boyutu puan ortalamasi 9.33+3.91
olarak tespit edildi. Karadag‘in engelli ¢ocuklarin anneleri ile yaptigi ¢alismada sosyal
destek ortalamasini 22.2+0.9 olarak bulmustur (85). Shich ve arkadaslarinin onkoloji
hasta yakinlar1 lizerinde yaptig1 calismada; sosyal destegi, bakim yiikii iizerinde 6nemli
bir etken olarak belirlemislerdir (86). Sivrikaya ve arkadaslarinin yaptigi ¢alismada
genel sosyal destek arttik¢a aile stresinin azaldig1 belirlenmistir (66). Tuncay Ozkan ve
arkadaglarinin yaptig1 ¢alismada bakim verenlerin sosyal destek kaynagi olarak en ¢ok
aile destegini sezdikleri goriilmektedir (87). Ates ve Bilgili ¢alismalarinda bakim
verenlerin aile destegini, arkadas ve 6zel kisi desteginden daha fazla 6nemsediklerini
belirlemislerdir (88). Uludag’in yaptigi aragtirmada konjenital kalp hastaligi olan
cocuklarin ailelerinde bakim yiikii, yasam doyumu ve aileden algilanan sosyal destek
diizeyleri yiiksek, arkadastan alinan sosyal destek diisik bulunmustur (89). Bu
arastirmada algilanan sosyal destek artikca bakim yiikii azalmaktadir bu yoniiyle

literatiirle benzer bulunmustur.

Bu arasgtirmada ebeveynlerin ¢alisma durumu ve sosyal destekleri arasinda
onemli bir iliski oldugu, ebeveynlerin akrabalik durumu ile 6l¢ek puanlari arasinda
onemli bir fark olmadigi, yakinlik derecesi ve bakim yiikii ile sosyal destek arasinda

onemli bir iligski oldugu bulunmustur (Tablo4.5). Karahan ve arkadaglarinin yapmis
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olduklari ¢alismada yakinlik derecesi ile bakim yiikii ve algilanan sosyal destekarasinda
onemli bir iliski oldugunu tespit etmislerdir (90). Bu arastirmada egitim durumunun
bakim yiikiinii etkilemedigi, sosyal destegi etkiledigi bulunmustur (Tablo 4.5.).Malak ve
Selguk’ un yaptig1 ¢alismalarda egitim diizeyi bakim yiikiinii etkilememistir (91, 92).
Coskun ve Akkas’in engelli cocugu olan anneler ile yaptig1 calismada; annelerin egitim
diizeyi yiikseldikge sosyal destek diizeyinin arttigini bulmuslardir (13). Kirbas ve
arkadaglarinin down sendromlu ¢ocuklarin anneleri ile yaptiklar1 ¢alismada annelerin
sosyal desteginin artikga aile islevlerini yerine getirmede daha etkili oldugunu

bulmuslardir (71).

Bu aragtirmaya katilan ebeveynlerin baska ¢ocuk yapma diisiincesinin ve ailede
bagka kisilere bakma durumunun O6l¢ek puan ortalamalarini etkilemedigi bulundu
(Tablo4.6). Erdem ve arkadaslarimin yaptigi calismada da ailede bakim ihtiyaci olan
bagka bireyin bulunmasinin bakim yiikiinii etkilemedigini bulmuslardir (73).
Ebeveynlerin bakimda yardim alma durumunun yasam kalitesi ve algilanan sosyal
destegi etkiledigi bulundu (Tablo 4.6). Canarslan ve Ahmetoglu’nun yapmis olduklari
calismada kendilerine destek olan bireyler bulunan ailelerin tiim alanlarda yasam
kalitesinin kendilerine destek olan bireyler bulunmayan ailelere gore daha yiiksek

oldugunu belirlemislerdir (70). Bu ¢alismada da bulgular literatiirle benzer bulundu.

Hastanin giinlilk yasam aktivitelerinde bagimli olmasindan dolayr beslenme,
hareket etme, bosaltim ve 6z bakimimi yapmada bakim veren bireye bagimlidir bundan
dolay1 bakim verenin yiikii tiim alanlarda daha yiiksek olarak gorilmektedir (92). Bu
aragtirmada ise literatiirle farkli olarak ebeveynlerin, bireyin bakiminda zorlandigi
beslenme, giyinme alanlarinin 6lgek puan ortalamalarini etkilemedigi bulundu (Tablo
4.7). Bu durum ebeveynlerin bakimi yiik olarak algilamamasindan kaynaklanmis

olabilir.

Bu aragtirmada bakim yiikii, yasam kalitesi ve algilanan sosyal destek puan
ortalamalar1 arasinda negatif yonde onemli iliski bulundu. Bakim yiikii puan ortalamasi
ile algilanan sosyal destek alt boyutlar1 olan aile alt boyutunda onemli bir iliski
olmadigi, arkadas alt boyutunda negatif yonde dnemli, 6zel insan alt boyutunda negatif
yonde onemli iliski oldugu bulundu (Tablo4.9). Bakim yiikii puan ortalamasi arttik¢a
ebeveynlerin algiladiklari sosyal destek ve yasam kalitesi diizeyleri ve algilanan sosyal

destek alt boyutlar1 olan arkadas ve 0Ozel insan alt boyutlar1 puan ortalamalar

35



azalmaktadir. Shiba ve arkadaslarinin yaptigi bir ¢aligmada bakim yiikii ile sosyal
destek arasinda ters yonde bir oranti oldugu, yani informal ( aile ve arkadaslarindan
aldiklar1 destek) / formal (aile hekimlerinden aldiklar1 destek) sosyal destek puan
ortalamalar1 yiiksek olan bakim vericilerin, bakim yiikii puan ortalamalar1 disiik
oldugunu tespit etmislerdir (93). Karahan‘in galismasinda bakim veren bireyin bakim
verme yiikii ile yasam kalitesi arasinda negatif bir iliski oldugu, bakim verme ytikii
artarken bireyin yasam kalitesinin azaldig1 belirtilmistir (94). Literatiirdeki ¢alismalarda
da kronik hastaya bakim verenlere saglanan sosyal destegin bakim verenlerin yiikiinii

azaltmada etkili oldugu bildirilmektedir (14, 87).

Bu aragtirmada yasam kalitesi puan ortalamasi ile algilanan sosyal destek
arasinda pozitif yonde onemli bir iliski bulundu. Yasam kalitesi puan ortalamasi ile
algilanan sosyal destek alt boyutlar1 olan aile alt boyutu, arkadas alt boyutu ve 6zel
insan alt boyutunda pozitif yonde anlamli bulundu (Tablo 4.9). Algilanan sosyal destek
diizeyi arttikga ebeveynlerin yasam Kkaliteleri artmaktadir. Luszczynska ve
arkadaslarinin yaptig1 calismada aileden ve arkadaslardan algilanan sosyal destegin
yasam Kkalitesi ile pozitif yonde bir iliski oldugu belirtilmistir (95). Caligkan ve
arkadaslarinin yaptig1 c¢alismada hastalarin sosyal destek toplam puani ve alt
Olceklerinden aldiklar1 toplam puani oldukga yiiksek diizeyde tespit edilmis ve algilanan
sosyal destek ile yasam kalitesinin iliskili oldugu bulunmustur (96). Bigak’in yaptigi
calismada sosyal destek diizeyi artik¢a kanserli hasta ve bakim verenlerin yasam kalitesi
diizeyinin arttig1 belirlenmistir (97). Ailelerin aldiklart planli yardimlarin, ailenin

olumlu bir tutum igine girmesinde 6nemli bir etken oldugu belirtilmektedir (98).
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6.SONUC VE ONERILER

Metabolik sorunu olan ¢ocugun ebeveynlerinin bakim yiikiiniin algilanan sosyal
destek ve yasam kalitesi lizerine etkisinin incelenmesi amaciyla yapilan ¢alismadan elde

edilen sonuclar agagida verilmistir

» Ebeveynlerden anne olanlarin sosyal destek puan ortalamasi daha diisiik,
bakim yiikii puan ortalamasinin daha yiiksek oldugu tespit edilmistir.

» Ebeveynlerden bakim konusunda yardim alanlarin yasam kalitesi ve algilanan
sosyal destek puan ortalamalar1 daha yiiksek tespit edilmistir.

» Ebeveynlerin akrabalik, ¢alisma ve egitim durumlari bakim yiikii ve yasam
kalitesini etkilememistir.

> Ebeveynlerin bagska c¢ocuk yapma diistincesi, ailede bakmakla yiikiimlii
oldugu baska kisiler olmast bakim yiikiinii, yasam kalitesini ve algilanan
sosyal destek diizeylerini etkilememistir.

» Bakim yiikii puan ortalamasi arttikga yasam kalitesi ve algilanan sosyal
destek diizeylerinin azaldig1 tespit edilmistir.

» Bakim yiikii puan ortalamasi ile algilanan sosyal destek alt boyut puan
ortalamalar1 arasinda aile alt boyutunda 6nemli bir farkin olmadigi, arkadas
ve Ozel insan alt boyutunda negatif yonde 6nemli bir iliski oldugu tespit
edilmistir.

» Yasam kalitesi puan ortalamasi ile algilanan sosyal destek ve alt boyut puan
ortalamalar1 arasinda 6nemli iliski bulunmus ve sosyal destek diizeyi arttikca
yasam kalitesinin arttig1 tespit edilmistir.

Sonug olarak bu arastirmada; Bakim yiikii, yasam kalitesi ve algilanan sosyal
destek arasinda onemli bir iliski oldugu ebeveynlerin algilanan sosyal destek diizeyi
arttikga bakim ytikiiniin azaldig1 ve yasam kalitesinin arttig1 belirlenmistir.

Metabolik sorunu olan ¢cocugun ebeveynlerinin bakim yiikiiniin algilanan sosyal
destek ve yasam kalitesi arasindaki iliskinin incelendigi bu arastirmada elde edilen
bulgular dogrultusunda;

> Ebeveynlerin  bakim verme gii¢liikklerinin  belirlenerek ~ danigmanlik

hizmetlerini kapsayan profesyonel destegin saglanmasi,
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» Ebeveynlerden okuryazar olmayan, ¢aligmayan, gelir durumu diisiik olanlarin
bakim yiiklerinin azaltilmasi i¢in desteklenmesi,

» Ebeveynlere akraba evliliklerinin kalitsal hastaliklardaki Oneminin egitim
programlariyla anlatilmasi,

» Ebeveynlere  bakim  destegi ve  sosyal destek  hizmetlerinin
kurumsallastirilmast,

» Ebeveynlerin gereksinimleri dogrultusunda saglik ¢alisanlarinin biitiinciil
bakimi saglayarak bakim yiikiinii azaltmak i¢in farkindalik yaratip rehberlik

yapmast Onerilmektedir.
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EK.2. Tammmlayic1 Bilgi Formu

TANIMLAYICI BILGi FORMU

Bu arastirma  “Metabolik Sorunu Olan Cocugun Ebeveynlerinin Bakim

Yiikiiniin, Algilanan Sosyal Destek ve Yasam Kalitelerine Etkisinin Incelenmesi

2

amactyla planlanmig bir yiiksek lisans tez ¢alismasidir. Asagida bu konuda hazirlanmig
bir soru formu bulunmaktadir. Bu formdaki bilgiler sadece arastirma i¢in kullanilacaktir

ve verilen tiim cevaplar gizli tutulacaktir. Sorularin degerlendirilebilmesi igin eksiksiz

doldurulmasi gerekmektedir. Desteginiz ve katkilariniz igin tesekkiir ederim.

HASTA COCUGA YONELIK BILGILER

2. Cinsiyeti: ( )Kiz  ( )Erkek

4. Ogrenim durumu nedir?
( ) Okula gidiyor () Hasta oldugu i¢in okula hi¢ gidemedi
( ) Onceleri gidiyordu, hastalik nedeniyle ayrildi () Okula gitmek i¢in kiigiik

5. Tan1 konduktan sonra gecen siire: ......

BAKIM VEREN BIREYE YONELIK BILGILER
1.Kag yasindasiiz? ......

2.Hasta ile olan yakinlik dereceniz?

() Anne ( )Baba ()Diger.................
3.Baska cocuk diislinliyor ~—musunuz?

() Evet ( ) Haywr

4. Esinizle akrabalik durumunuz var mi?

( ) Evet(Agiklayniz........ ) ( )Hayir

5. Esinizle birlikte mi yastyorsunuz?

( )Evet ( )Hayir
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6.Egitim durumunuz nedir?

( )Okuryazar degil ( )Okuryazar ( )ilkdgretim ( )Ortadgretim
( )Yiksekogretim

7.Calisma durumunuz nedir?

( ) Calismiyor () Isci () Memur () Emekli

() Esnaf-Serbest

8.Gelir diizeyiniz ne kadardir?

( )Gelir giderden az ()Gelir gidere esit  ( )Gelir giderden fazla
9. Hastalik maddi yiik getirdi mi?

( )Evet ( ) Haywr

10.Ailenin diger {iiyelerinde metabolik hastaligt olan var mi?

( ) Evet (Agiklaymniz............. ) ( ) Hayir

11.Metabolik hastalik nedeniyle o6len ¢ocugunuz var mi?

( )Evet ( ) Hayir

12.Bakmakla yiikiimlii oldugunuz baska kisi/kisiler var mi1?

( )Evet ( )Hayrr

13.Bakim konusunda yardim aldigimiz kisi/kisiler var mi?

( )Evet (Aciklaymiz.................... ) ( )Haywr

14. Hastaya bakim verdiginiz siire ne kadar ?...........
15.Hastayla birlikte mi yasiyorsunuz?

() Evet ( ) Hayir

16. Bireyin bakiminda yardim aldiginiz kaynaklar var mi1?

( ) Yok ( )Ailetyeleri ( ) Akrabalar ( )Komsu

() Diger (Agiklaymiz...........oooeiiiiiiiii e )

17. Bireyin bakiminda zorlandigimiz alanlar hangileridir?

( ) Beslenme () Giyinme ( ) Hareket ettirme ( ) Banyo ( ) Pozisyon degistirme

( ) Iletisim () Ilaclarin Hazirlanmas1 () Diger (Agiklaymiz........... )
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18.Bakimda yardim aliyorsaniz alinan yardimin tiirii hangisidir?
( ) Bilgidestegi ( ) Maddi yardim  ( ) Bakim destegi

( )Psikolojik/duygusal destek () Evislerinde yardim  Yok( )
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EK.3. Zarit Bakim Yiikii Olcegi

ZARIT BAKIM YUKU OLCEGI (ZBYO)

Asagida bakim verdiginiz kisi ile ilgili duygu ve deneyimlerinizi yansitan ifadeler
verilmigtir. Her ciimlede sOylenenin sizin i¢in ne kadar ¢ok dogru oldugunu veya
olmadigini belirtmek i¢in her ifadeyi okuyarak duygularimizi yansitan cevabi her bir
ifadenin 6niindeki karelerden uygun olani isaretleyerek belirtiniz. Liitfen sizce dogruya

en yakin olan rakamu isaretleyiniz.

IFADELER

Hig¢bir zaman

Nadiren

Bazen

Sik sik

Her zaman

1.Yakininizin ihtiyaci oldugundan daha fazla yardim istedigini diistiniiyor
musunuz?

2. Yakiiniza harcadiginiz zamandan dolayi, kendinize yeterince zaman
ayiramadiginizi diisiiniiyor musunuz?

3.Yakininiza bakim verme ile aile ve is sorumluluklarinizi yerine getirme
arasinda zorlandiginizi diisiiniiyor musunuz?

4.Yakininizin davranislari nedeniyle rahatsizlik duyuyor musunuz?

5.Yakininizin yanindayken kendinizi kizgin hissediyor musunuz?

6.Yakininizin diger aile tiyeleri ya da arkadaslarinizla iliskilerinizi olumsuz
yonde etkiledigini diisiiniiyor musunuz?

7.Gelecegin yakiminiza getirebileceklerinden korkuyor musunuz?

8. Yakininizin size bagimli oldugunu diisiiniiyor musunuz?

9. Yakinimzin yanindayken kendinizi gergin hissediyor musunuz?

10. Yakininizla ilgilenmenin sagliginizi bozdugunu diisiinityor musunuz?

11. Yakininiz nedeni ile 6zel hayatinizi istediginiz gibi yasayamadiginizi
diigiiniiyor musunuz?

12. Yakininiza bakmanin sosyal yasaminizi etkiledigini diisiiniiyor
musunuz?

13. Yakinimizin bakimini iistlendiginiz i¢in rahatga/kolay arkadas
edinemediginizi diisiiniiyor musunuz?

14. Yakinimzin sizi tek dayanag olarak goriip, sizden ilgi bekledigini
diisiiniiyor musunuz?

15. Kendi harcamalarinizdan kalan paranin yakininizin bakimi igin yeterli
olmadigini diisiinliiyor musunuz?

16. Yakininiza bakmay1 daha fazla siirdiiremeyeceginizi hissediyor
musunuz?

17. Yakininiz hastalandigi zaman yagaminizin kontroliinii kaybettiginizi
diisiiniiyor musunuz?

18. Yakinimizin bakimini bir bagkasinin iistlenmesini ister miydiniz?

19. Yakinmiz igin yapilmasi gerekenler konusunda kararsizlik yastyor
musunuz?

20. Yakinimiz i¢in daha fazlasini yapmak zorunda oldugunuzu diisiiniiyor
musunuz?

21. Yakinimizin bakiminda yapabileceginiz isin en iyisini yaptiginizi
diigiiniiyor musunuz?

22. Yakininiza bakarken genellikle ne kadar giicliik yastyorsunuz?
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EK.4. Algilanan Cok Boyutlu Sosyal Destek Olcegi

ALGILANAN COK BOYUTLU SOSYAL DESTEK OLCEGI

Asagida 12 soru ve her bir soru altinda da cevaplarinizi isaretlemeniz i¢in 1’den

7’ye kadar rakamlar verilmistir. Sorulara ¢ocugunuzun hastaligindan bugiine kadar

gecen siireyl gbz Oniine alarak, sdylenenin sizin i¢in ne kadar dogru oldugunu veya

olmadigint belirtmek i¢in o soru altindaki rakamlardan yalniz bir tanesini (x)
isaretleyiniz.

Kesinlikle Hayir Kesinlikle Evet

M 1@ |G [@ |6 |6 | O

1) Ailem ve arkadaglarim disinda olan ve ihtiyacim
oldugunda yamimda olan bir insan (dost, akraba,
komsu vs.) var.

2) Ailem ve arkadaslarim diginda olan ve seving
kederlerimi paylasabilecegim bir insan (dost, akraba,
komsu vs.) var.

3) Ailem (6rn. Annem, babam, esim, c¢ocuklarim,
kardeslerim) bana gercekten yardimci olmaya calisir.

4) Ihtiyactm olan duygusal yardimi ve destegi
ailemden (6rn: annemden, babamdan, esimden,
¢ocuklarimdan, kardeslerimden)alirim.

5) Ailem ve arkadaglarim digsinda olan ve beni
gergekten rahatlatan bir insan (dost, akraba, komsu
VS.) var.

6) Arkadaslarim bana gergekten yardimci olmaya
caligir.

7)  Isler  kotiiye
giivenebilirim.

gittiginde  arkadaslarima

8) Sorunlarimi ailemle (6rn: annemle, babamla,
esimle, ¢ocuklarimla, kardeslerimle) konusabilirim.

9) Seving ve kederlerimi paylasabilecegim
arkadaglarim vardir.

10) Ailem ve arkadaslarnm disinda olan ve
duygularima 6nem veren bir insan (dost, akraba,
komsu vs.) var.

11) Kararlarimi vermemde ailem (6rn. Annem,
babam, esim, ¢ocuklarim, kardeslerim) bana yardimci
olmaya isteklidir.

12) Sorunlarimi arkadaslarimla konusabilirim.
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EK.5.WHOQOL-8. TR. Diinya Saghk Orgiitii Yasam Kalitesi Anketi

WHOQOL-8. TR. DUNYA SAGLIK ORGUTU YASAM KALITESi ANKETI

Bu anket sizin yasaminizin kalitesi, sagliginiz ve yasamimizin oteki yonleri
hakkinda neler diislindiigliniizii sorgulamaktadir. Sorular son iki hafta i¢inde kimi
seyleri ne kadar yasadiginizi, yapabildiginizi, iyi ya da doyurucu buldugunuzu ve ne

siklikta hissettiginizi sorusturmaktadir.

Liitfen biitiin sorular1 cevaplayiiz, her soruyu okuyunuz, duygularinizi degerlendiriniz
ve her bir sorunun 6lgeginde size en uygun olan yanitin rakamini yuvarlaga aliniz.

hosnutsunuz?

g @ =
£ . | = g |z
% sg |22 3 <
o =8 o 2 = = E)
o 0o = Z = o2 o
1. Yasam kalitenizi nasil buluyorsunuz? 1 2 3 4 5
Hig Cokaz | Ne hosnut | Epeyce | Cok
hosnut hosnut | ne de degil | hosnut | hosnut
degil
2. Sagliginizdan ne kadar hosnutsunuz? 1 2 3 4 5
Hig Cok az | Orta Cokca | Tamame
derecede n
3. Giinliikk yagamu siirdiirmek i¢in yeterli 1 2 3 4 5
giicliniiz kuvvetiniz var mi1?
Hig Cok az | Ne hosnut | Epeyce | Cok
hognut hosnut | ne de degil | hosnut | hosnut
degil
4. Glnliik isleri yiiriitebilme becerinizden 1 2 3 4 5
ne kadar hognutsunuz?
5. Kendinizden ne kadar hognutsunuz? 1 2 3 4 5
6. Aileniz disindaki kisilerle iliskilerinizden | 1 2 3 4 5
ne kadar hognutsunuz?
Hig Cokaz | Orta Cok¢a | Tamame
derecede n
7. Ihtiyaglarmizi karsilamaya yeterli paramz | 1 2 3 4 5
var m1?
Hig Cok az | Ne hosnut | Epeyce | Cok
hosnut hosnut | ne de degil | hosnut | hosnut
degil
8.Yasadiginiz evin kosullarindan ne kadar 1 2 3 4 5
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EK.6. Cahsma Izni

DIYARBAKIR 11, SAGLIK MODURLOST - DIVARBAKIR I

¥ MMIH - 9 - E 9049
3 LA
T.C.
: DIYARBAKIR VALILiGI L L
i1 Saghk Midiirlngl

TG Sodihk Bokanhi

Say1 : 97893136-799
Konu : Anket fzni Hk.

SAGLIK BILIMLERI UNIVERSITESI
GAZI YASARGIL EGITIM VE ARASTIRMA HASTANESI YONETICILIGINE

flgi  :26/10/2017 tarihli ve 97893136 sayil: yazi

ligi sayih yaziya istinaden; Inonit Universitesi Saghk Bilimleri Enstitiist Hemsgirelik
Anabilim Dali Tezli Yiiksek Lisans Program 6grencisi Mensure TURAN'In "Metabolik Sorunu
Olan Cocugun Ebeveynlerinin Bakim Yiikiinlin Algilanan Sosyal Destek ve Yagam Kalitelerine
Etkisinin Incelenmesi" basliklt tez galigmas: igin hastanenizde ekte yer alan anket ve formlari
uygulamasi uygun bulunmugtur.

Gerepini bilgilerinize rica ederim.

e-imzalidir.
Yrd.Dog. Dr. Esref ARAC
Genel Sekreter
EKLER:
YUKSEK LISANS TEZ HK.
Dw Kamu Hastaneleri Birligi Genel Sekreterligi Bilgi icin:Eyylb MACAR
Faks No:04126060021 Unvan:UZMAN

e-Posta:eyyub.macar@saglil.gov.tr Int. Adresi: E-posin:eyyub.macar@saglik. gov.tr
Tel: 0 412 606 00 15 /201 Faks: 0 412 606 00 21 e
Evralan elektonik imzals surctine htsp:/fe-belge saglik gov.ir adresinden 33b7892-fe9c439c-8076-522b36£14995 kod ile erigebilirsiniz.

Bu belge 5070 sayili elektronik imza kanuna gore glvenli clektronik imza ile imzalanmistr,
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EK.7. Etik Kuru

T.Cl
INONU UNIVERSITESI
BILIMSEL ARASTIRMA VE YAYIN ETiGI KURULU
(Saglhk Bilimleri Girisimsel Olmayan Klinik Aragtirmalar Etik Kurulu)

Oturum Tarihi Oturum Sayisi Karar Says1

05.09.2017 19 2017/19-11

Karar No: 2017/19-11: Saghk Bilimleri Girisimsel Olmayan Klinik Aragtirmalar Etik Kurulu
05.09.2017 tarihinde Rektdrlik Senato Salonunda toplandi. Inénii Universitesi Saglik
Bilimleri Fakiiltesinde Yrd. Dog. Dr. Emriye Hilal YAYAN"1in sorumlu aragtirmaci oldugu;
Diyarbakir Cocuk Hastaliklan Hastanesinde Hemgire Mensure TURAN'm “Metabelik
Serunu Olan Cocuun Ebeveynlerinin Balum Yilkiiniin, Algilanan Sesyal Destek ve
Yasam Kalitelerine Etkisinin Incelenmesi’’ baglikli ¢alismasi Universitemiz Bilimsel
Aragtirma ve Yayn Etigi Yoénergesi agisindan uygun olup-olmadig hususundaki bagvurusuna
iliskin raportdr raporu goérisiildii. Calisma Bilimsel Arastirma ve Yaym Etigi Yonergesi
agisindan degerlendirildiginde Kurum Izin Belgesinin sonradan dosyaya eklenmek sartiyla
etik acrdan uygun olacagina; oy birligi ile karar verilmigtir.

Z

Prof. Dr. Osman CELBIS KATILMA/D[/

Etik Kurul Baskam 7,

Prof. Dr. Kadir ERTEM Prof. Dr. Giilsen GUNES KATILDI
Etik Kurul Baskan Yrd. Etik Kurul Uyesi

Prof, Dr. Cemsit KARAKURT | ‘KATILDI |Prof. Dr. Yiiksel SECKIN KATILDI
Etik Kurul Uyesi Etik Kurul Uyesi

Prof. Dr. Erkan KARAKAS KATILDI |Prof. Dr. Yilmaz TABEL KATILMADI
Etik Kurul Uyesi Etik Kurul Uyesi
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Ek.8. Olcek izinleri

Fwd: BAKIM VERME YUKU OLCEGI

mensure <mensurekyn@gmail.com:
Bugiin, 14:36
Siz ¥

—————————— Yanlendirilen ileti ---------

Ganderen: mensure <mensurekyni@omail.com >
Tarh: 9 Oca 2018 Sal, saat 16:21

Konu: Re: BAKIM VERME YK GL{;EGT

Ahci: FADIME HATICE INCE <hemel@ pau.edutrs

8 Oca 2018 Pzt, saat 09:53 tarihinde FADIME HATICE INCT <hemel@payedytrs> sunu yazd
Sayin Turan,

Tirkee gecerlik ve gtivemlirlik ¢aligmasing yaptifmuz “Balom Verme Yiikii
Olgegi'm"” kmllanma istefmiz bizi cok memnun etti. tegelddir eder.
calismalarmizda basarilar dileriz.

kayvnak clarak agagidald makaleyi gdsterebilirsiniz.

Inci FH. . & Erdem M. (2008). Bakim Verme Yiildii Olgeginin Tiirkceye
Uyarlanmasi Gegerlilik ve Giivenilirlisi. Atatiirk Universitesi Hemgirelil:
Yiikselkolulo Dergisi, 11(4): 85-93

Yrd. Dog. Dr. Fadime Hatice INCI Yrd Dog. Dr. Miiyesser ERDEM

Yrd. Dog. Dr Fadime Hatice TNCI

Pamuldeale Universitesi,

Saglik Bilimleri Fakiltesi

Halk Sagliz Hemsgirelifi ABD.
o

Sayin hocam yardimlanmz igin tegekkir edenim
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Fwd: COK BOYUTLU ALGILANAN SOSYAL DESTEK OLCEGI

mensure <mensurekyn@gmail.com> ¢

Bugiin, 14:36
Siz ¥

—————————— Yanlendirilen ileti ---------

Gonderen: mensure <mensurekyn®@omail.com>
Tanh: 9 Oca 2018 Sal, saat 16:22

Konu: Re: COK BOYUTLU ALGILANAN SOSYAL DESTEK OLGEGI
Alicr: haluk arkar <haluk.arkar@ege.edu.tr>

9 Oca 2018 5al, saat 09:34 tanhinde haluk arkar <halukarkar@egeedytrs sunu yazde
Sayin Mensure Turan,

Cokboyutlu Algilanan Sosyal Destek Slcegini calismalarinizda kullanabilirsiniz. Olcegi ve puan:
asagidaki kaynakta bulabilirsiniz. Basarilar dilerim.
Prof. Dr. Haluk Arkar

Eker, D., H. Arkar ve H. Yaldiz, “Cok boyutlu algilanan sosyal destek dlgeginin gdzden gecirilr
faktor yapisi, gecerlik ve givenirligi”,Tirk Psikiyatri Dergisi, 12, 17-25 (2081).

Kimden: "mensure” <mensurekyn@gomail com>

Kime: “haluk arkar" <haluk arkar@sge edu ir>

Gonderilenler: 7 Ocak Pazar 2018 23:06:59 . L
Konu: COK BOYUTLU ALGILANAN SOSYAL DESTEK OLCEGI

Merhaba Hocam,

indni Universitesi Sadlik Bilimler Enstitiisi Hemsirelik BSIGm yiiksek lisans &drencisiyim, yapmay planiadidim yiksek lisans tez
gelistirdiginiz 'Cok Boyutiu Algilanan Sosyal Destek Olgedi’ ni kullanmak igin izninizi rica ediyorum.

Saygilanmia

inéinii Universitesi

Mensure Turan

Sayin hocam, yardimlanniz igin tegekkir ederim.
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