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OZET

Mecek, F. (2019). Yeni Kronik Hastalik Tanis1 Almis Cocuklarin Annelerinin Bakim
Vermeye Hazir Olusluk Diizeylerini Etkileyen Faktorlerin Belirlenmesi, Yeditepe
Universitesi Saghk Bilimleri Enstitiisii, Hemsirelik Anabilim Dali, Yiiksek Lisans Tezi.
Istanbul.

Giris: Ailede sagligin siirdiiriilmesi ve 6zellikle ¢ocuklarin sagliginin korunmasi gibi roller
genellikle anneler tarafindan iistlenilmektedir. {lk kez kronik hastalik tanis1 almis ¢ocuklarin
anneleri i¢in bu siireg, yeni rol ve yiikleri igeren bir siiregtir. Bu siiregte anneler kendilerini

bakim vermeye hazir olusluk agisindan eksik ya da yetersiz hissedebilirler.

Amagc: Bu aragtirma hastalik tanis1 konulmasindan sonra ilk 3 ay igerisinde kronik hastalikli
cocuklarin annelerinin sosyodemografik ve tanitici 6zelliklerinin, ¢ocuga ve hastaligina iliskin
tanitict  Ozelliklerin annelerin bakim vermeye hazir olusluk diizeyleri {izerine etkisinin

belirlenmesi amaciyla yapilmistir.

Gerec¢ ve Yontem: Arastirmanin evrenini, aragtirmanin yapildigi 7 Mart-20 Temmuz 2017
tarihleri arasinda Istanbul’da bulunan bir devlet hastanesine basvuran ve son 3 ay igerisinde
kronik bir hastalik tanisi1 almis cocuklarin anneleri olusturmustur. Anneler bilgilendirilmis
yazili onam formunu okuyup imzaladiktan sonra “Bakim Vermeye Hazir Olusluk Olgegi” ve
“Kronik Hastalikli Cocuk ve Anneye iliskin Tanitict Bilgi Formu” uygulanmustir. Verilerin
degerlendirilmesi i¢in SPSS 22.0 programi kullanilmis olup, veriler i¢in tanimlayici istatistiksel
analizler (sayi, yiizde), Ki-kare testi, Bagimsiz Gruplarda t testi, One- Way Anova ve Mann-
Whitney U testleri ve Kruskal Wallis VVaryans analizi kullanilmistir. Anlamlilik diizeyi i¢in p<

0.05 diizeyi kabul edilmistir.

Bulgular: Arastirmaya alinan annelerin % 39,8’inin lise ve lizerinde egitim aldig1, % 44,7’sinin
29-39 yag araliginda oldugu, % 72,8’inin gelirinin giderine denk veya fazla oldugu ve %
80’inden fazlasinin calismadigi belirlenmistir. Arastirma sonucunda, cocuklarin tanitici
ozelliklerinden ¢ocugun yas grubu, cinsiyeti, hastaliginin tipi ve daha 6nce hastaneye yatma
durumlarina gore; annelerin tanitici 6zelliklerinden yas gruplari, gelir durumu, daha once
kronik hastalig1 olan birine bakim verme ve evde sorumlu olugu baska g¢ocuga sahip olma
durumlarina gére bakim vermeye hazir olusluk diizeyleri arasinda istatistiksel olarak anlamli
fark bulunmamistir (p>0,05). Annelerin egitim ve ¢alisma durumlarina gére bakim vermeye
hazir olusluk diizeyleri arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark bulunmustur(p<0,05).

Cocugun kronik hastaligin1 yonetmeye iliskin aileleri hakkindaki tanimlaria gore ailesini

Xi



“basarili asamada” goren annelerin sira ortalamalar1 en yiliksek ve gruplar arasindaki fark
istatistiksel olarak anlamli bulunmustur (p<0,05). Cocugun hastaligina iligkin bilgi almis olan
ve verilen bilgiyi yeterli bulan annelerin bilgi almamis ve aldig1 bilgiyi yeterli bulmayan
annelere gore hazir oluslugunun daha yiiksek oldugu ve aralarindaki farkin istatistiksel olarak
anlamli oldugu bulunmustur (p<0,05). Bakim i¢in ¢evresinden destek alan annelerin hazir
olusluk diizeylerinin almayan annelerinkinden daha yiiksek, cocugunun bakim sorumlulugunu
biriyle paylasan annelerin hazir olusluk diizeylerinin bakim sorumlulugunu tek basina iistlenen
annelerden yiliksek oldugu ve aralarindaki farkin istatistiksel olarak anlamli oldugu
bulunmustur (p<0,05). Verecegi bakimda kendini yeterli bulan annelerin bakim vermeye hazir
olusluk 6l¢ek puanlarinin, yeterli bulmayanlara gore; ¢ocuguna verilen hemsirelik bakimini
yeterli bulan annelerin yeterli bulmayan annelere gore daha yiiksek oldugu ve aralarinda
istatistiksel olarak anlamli bir fark oldugu bulunmustur (p<0,05). Annelerin destek sistemine
sahip olma durumlar1 ile bakimda kendileri yeterli bulmalar1 arasinda anlaml iliski olmadig:
bulunmustur (p>0,05). Cocugun hastaligina iliskin kendilerine verilen bilgiyi yeterli bulan
annelerin ¢cogunlugunun verecekleri bakimda kendilerini yeterli buldugu, diger grubun kendini
yeterli bulmadig1 ve verilen bilgiyi yeterli bulma durumu ile annelerin verecekleri bakimda
kendilerini yeterli hissetmeleri arasinda istatistiksel olarak da anlamli bir iliski oldugu

bulunmustur (p<0,05).

Sonu¢ ve Oneriler: Bu calismada, egitim diizeyi yiiksek olan, bilgilendirilen, cevresinden
destek alan ve kronik hastalik siirecinde hastalig1 yonetmeye iligkin ailesini basarili aile olarak
algilayan annelerin hazir olusluk diizeyleri yliksek bulunmustur. Hemsirelerin lisans
egitimlerinden baslanarak bu konuda farkindaliklarinin artirilmasi, kronik hastaliklt cocugu
olan annelerin hazir olusluk diizeyini arttirmak i¢in egitimler diizenlenmesi, basarili aile olarak
hissetmelerine yonelik stratejiler gelistirilmesi, ailelerin destek sistemlerini arttirmanin ve
toplumsal referans kaynaklarina yoneltmenin kronik hastalikli ¢ocuga sahip annelerin hazir
oluslugu iizerine etkisinin tim hemsirelik egitim ortamlarinda vurgulanmasi, hazir olusluga
hemsirelik bakiminin dogrudan etkisinin incelenmesi, kronik hastaligin farkli asamalarindaki

cocuklarin anne ve babalari ile de ¢aligsmalar yapilmasi 6nerilmektedir.

Anahtar Kelimeler: Kronik hastaligi olan ¢ocuk, anneler, bakim vermeye hazir olusluk.
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ABSTRACT

Mecek, F. (2019). Determining the Factors Affecting the Level of Preparedness for
Caregiving of Mothers of Newly Diagnosed Children with Chronic Illness. Yeditepe
University Institute of Health Sciences, Department of Nursing, Master Thesis
Introduction: The role of maintaining the health in the family and especially the protection of
the health of children is generally undertaken by the mothers. For mothers of children diagnosed
with chronic disease for the first time, this process involving new roles and burdens. In this
process, mothers may feel inadequate or incompetent in terms of their preparedness to provide
care.

As a result of the research, it was found that there was no statistically significant difference
between the age, sex, type of disease and pre-hospitalization status of mothers according to
their descriptive characteristics (p> 0.05). It was found that there was no statistically significant
difference between mothers' age groups, income status, caregiving to a person with chronic
disease and readiness to provide care according to their status of having another child at home
(p> 0.05).

Material and Methods: The study population consisted of the mothers of children who were
admitted to a public hospital in Istanbul between 7 March and 20 July 2017 and who had been
diagnosed with a chronic disease in the last 3 months. After the mothers have read and signed
the Written Informed Consent Form, “Preparedness for Caregiving Scale” and “Introductory
Information Form For Newly Diagnosed Child with Chronic llness and the Mothers” the were
applied. SPSS 22.0 program was used to evaluate the data and descriptive statistical analysis
(number, percentage), Chi-square test, Independent t test, One-way anova and Mann-whitney
u tests and Kruskal Wallis Variance analysis were used for the data. P <0.05 was accepted for

the level of significance.

Results: According to the descriptive characteristics of the children, it was found that there was
no statistically significant difference between the preparedness levels of mothers according to
the age, sex, type of disease and pre-hospitalization status of their children (p> 0.05). It was
found that there was no statistically significant difference between the preparedness levels of
mothers mothers' according to theit age groups, income status, caregiving before to a person
with chronic disease, having another child at home (p> 0.05).

There was a statistically significant difference between preparedness levels of mothers and
according to their education and working status (p <0, 05). There was a statistically significant
difference between mothers' level of preparedness according to their education and working
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status (p <0, 05). According to the mothers’ definitions for their families about managing the
chronic disease of the child, the average of the mothers who defined their family at “thriving”
stage have the highest preparedness score and the difference between the groups was
statistically significant (p <0.05). It was found that mothers who had received information about
the disease of the child and who did not find enough the information they received have higher
preparedness level than the mothers who had not received information and did not find enough
the information they received and the difference between them was statistically significant (p
<0.05). Mothers who received support from their relatives for care had higher levels of
preparedness than the mothers who did not take support for care, and the level of preparedness
of mothers who share the responsibility of their children with someone was higher than the
mothers who took care responsibility alone and the difference between them was found
statistically significant (p <0.05). Mothers who found themselves competent in their care had
higher level of preparedness than, the mothers who did not find themselves competent in the
care. It was found that the mothers who found the nursing care enough given to their children
were higher level of preparedness than the mothers who did not find enough and there was a
statistically significant difference between them (p <0.05). It was found that there was no
significant relationship between mothers have support system and finding themselves
competent in care (p> 0.05). It was found that the majority of the mothers who found
information about the illness of the child is given them, found themselves sufficient in the care
they would give, the other group did not find themselves sufficient, and there was a statistically
significant relationship between the sufficient knowledge of the given information and the

feeling that the mothers felt sufficient in their care (p <0.05). .

Conclusion and Recommendations: In this study, mothers who have high level of education,
who are informed, get support from their relatives and perceive their families as thriving
families in managing chronic disease process have high preparedness levels for caregiving. To
increase awareness of nurses education in this area should start from undergraduate, to increase
preparedness level of mothers and make them feel as successful families the with chronically
ill children training programs and strategies should be developed. Nurses should increase the
support systems of families and refer to the sources of social reference for them. It is suggested
to emphasize the direct effect of nursing care on preparedness for caregiving of mothers, and

make new studies with the parents of children at different stages of chronic disease.

Key Words: Child with chronic illness, mothers, preparedness for caregiving.

Xiv



1. GIRIS VE AMAC
1.1. Problemin Tanim Ve Onemi

Kronik hastalik, “patolojik degisiklikler sonucu olusan, tibbi girisimlerle tedavisi
miimkiin olmayan, kalic1 yetersizlikler birakan, hastanin rehabilitasyonu i¢in uzun siireli bakim
ve denetim gerektiren bir durum olarak tanimlanmaktadir.” (1,2). Kronik hastaliklarin her
stireci hasta ¢ocuklar ve aileleri i¢in yeni sorumluluk ve rollerin ortaya ¢iktig1 kritik anlamlar
tagimaktadir. Diyabet, astim, epilepsi, artrit, cocukluk ¢agi kanserleri, kronik bobrek yetmezligi
gibi hastaliklar ¢ocuklarda goriilen kronik hastaliklara 6rnek gosterilebilir. Kronik hastalik
tanisi, cocuklar ve aileler icin cesitli kayiplarin yan1 sira yagamlarini kronik hastaligin getirdigi
degisime gore yeniden diizenlemeleri gerektigi anlamina da gelmektedir (3). Cocuklart ilk kez
kronik hastalik tanis1 almis aileler bu durumdan bir¢ok acidan etkilenmektedirler. Bu ailelerde,
caresizlik, sugluluk, kaygi, utanma, kizginlik ve keder gibi duygular ortaya ¢ikabilmekte ve
cocugun bakimmi da olumsuz yonde etkileyebilmektedir (1). Yapilan g¢alismalarda tani
stirecinde hasta ¢ocuk annelerinin yeterince bilgilendirilmedikleri ve g¢ocuklarmin kronik
hastalik tanis1 aldiklarini ilk 6grendikleri anda iiziintli, saskinlik, timitsizlik gibi duygular
deneyimledikleri ortaya ¢ikmigtir.  Ailede saghgin siirdiiriillmesi ve o6zellikle gocuklarin
sagliginin korunmasi gibi roller genellikle anneler tarafindan tistlenilmektedir. Arastirmalar,
kronik hastalik tanis1 alan c¢ocuklarda bakimi da c¢ogunlukla annelerin yiiriittiigiinii
gostermektedir (1,4,5). Bir tarafta gocugun saglik durumu anneyi psikolojik ve fiziksel anlamda
biiylik oranda etkilerken, diger taraftan annenin islevleri ve saglikli olmasi da gocugun sagligini
etkilemektedir. Anneye ve ¢ocuga ait kisisel 6zellikler, cocugun bagimlilik durumu, hastaligin
tipi, siiresi, tedavi ve bakima iligkin bilgi alma gibi durumlar bakimi etkileyen faktorlerdir (6,7).
Ailenin bu yeni tantya, tibbi duruma, uyum saglamasi ve bakim vermeye hazir olusu, ¢ocugun
bakim siireci ve sagaltim gereksinimlerinin kargilanmasi i¢in 6nemlidir (1,8,9).

Ik kez kronik hastalik tanis1 almis ¢ocuklarm anneleri i¢in bu siire¢ yeni rolleri ve
yiikleri igeren bir siirectir (10). Bu siirecte anneler kendilerini bakim vermeye hazir olusluk
acisindan eksik ya da yetersiz hissedebilirler. Bu durum annelerde sugluluk, anksiyete ve strese
yol acabilir. Yapilan ¢alismalarda bakim vermeye hazir olusluk duygusunun sonraki siiregte
verilen bakimi etkileyebilecegi belirtilmektedir (11). Hazir olusluk ailede bakim vericilerin
kendilerini bakim verme roliindeki gorev ve taleplere ne kadar hazir algiladiklarini gosterir.
Bakim vermeye hazir olusluk; fiziksel bakim ve emosyonel destek saglama, evde bakimi
olusturma ve bakim verme stresiyle bas etme gibi bakim verme roliiniin boyutlarini yonetmek

icin algilanan bir hazir oluslugu icermektedir. Bir kriz 6ncesinde krize verilebilecek yanit1 daha



iyl hale getirmek i¢in, potansiyel problemleri 6n goérebilmeyi ve olagan ¢oziimler iiretebilmeyi
saglayacak yetenek ve yeterlilige sahip olmayi gerektiren bir durumdur  (9,12,13).
Scherbring’in kanser hastalarinin bakimini iistlenen aile tiyeleri ile yaptig1 ¢aligmada, bakim
verenin hazir olusluk algisinin bakim yiikiinii olumlu sekilde etkiledigi belirtilmistir (14).
Kronik hastalik tanisi alindiktan sonra c¢ocuklarmin durumuyla ilgili ailenin ve o6zellikle
annenin bilgilendirilmesi, bakim i¢in gerekli becerilerin kazandirilmasi, bakim verirken ailenin
ya da annenin bag etmesini saglayacak yontemlerin Ggretilmesi ailelerin gocugun kronik
hastaligina hazir oluslugunu, olumlu bas etmesini ve ¢ocugun hastaligini ve getirdigi sorunlari
etkili bir bigimde yonetmesini saglayacaktir (11,15). Bu dogrultuda yeni tan1 konulan ilk bir
kag ay igerisinde annelerin ¢ocugun bakimini vermeye hazir oluslugunu etkileyen faktorlerin
belirlenmesi saglik personelinin hangi konular1 ele alarak anneleri egitecegine ve hangi

yonlerden destekleyecegine yol gosterecektir.

1.2. Arastirmanin Amaci

Bu arastirma hastalik tanis1 konulmasindan sonra ilk 3 ay icerisinde kronik hastalikli
cocuklarin annelerinin sosyodemografik ozelliklerinin (anneye iliskin yas, egitim durumu,
calisma durumu, gelir durumu, evde baska ¢ocuga sahip olma gibi), anneye iliskin tanitict
ozelliklerin(annenin hastalikla ilgili bilgilendirilme , verilen bilgiyi yeterli bulma ve daha 6nce
kronik hastalig1 olan birine bakim verme durumu, hemsirelik bakimina iliskin goriisleri, destek
sistemleri, annenin verecegi bakimin yeterlililigini algilayisi, tan1 sonras1 hastaligi yonetmeye
iliskin ailesi hakkindaki tanimi gibi), ¢ocuga ve hastaligina iliskin tanitict 6zelliklerin(yas,
cinsiyet, daha 6nce hastaneye yatma durumu, hastaligin tipi gibi) annelerin bakim vermeye

hazir olusluk diizeyleri iizerine etkisinin belirlenmesi amaciyla yapilmistir.

1.3. Hipotezler

H1: Cocuklarin tanitici 6zelliklerine gore annelerin bakim vermeye hazir olusluk
diizeyleri arasinda fark vardir.

H2: Annelerin sosyodemografik o6zelliklerine gore bakim vermeye hazir olusluk
diizeyleri arasinda fark vardir.

H3: Annelerin tanitici 6zelliklerine gore bakim vermeye hazir olusluk diizeyleri
arasinda fark vardir.

H4: Annelerin tanitici 6zellikleri ile verecekleri bakimda kendilerini yeterli gérme

durumlar arasinda iliski vardir.



2. GENEL BIiLGILER

Gegmisten bugiine dek c¢ocuklar ailenin ve toplumun en degerli varliklar1 olarak
goriilmekte ve sevgi ile korunup kollanarak biiyiimeleri i¢in ¢aba sarf edilmektedir. Cocuklarin
bu siirecteki en dnemli ihtiyaglarindan olan saglikli yagsam hakki da yine en basta aile olmak
tizere toplumun da sorumlulugu altindadir (10). Cocuklarin saglik durumlarinda olan her
gelisme, Once aileyi sonra da toplumu dogrudan etkilemektedir. Her ¢ocugun hem ruhen hem
de bedenen saglikli olabilmesi icin ¢abalansa da, ¢ocuklarin da yetigkinler gibi ¢ocukluk
stiresince birgok hastalikla karsilastiklar1 gériilmektedir. Bu hastaliklardan bir boliimiinii kronik
hastaliklar olusturmakta ve ¢ocuklar hem dogustan hem de sonradan olan bir¢ok kronik
hastalikla yiiz yiize kalmaktadirlar (16). “Patolojik degisiklikler sonucu olusan, tibbi
girisimlerle tedavisi miimkiin olmayan, kalic1 yetersizlikler birakan, hastanin rehabilitasyonu
icin uzun stireli bakim ve denetim gerektiren bir durum “olarak tanimlan kronik hastaliklar, ilk
tan1 konuldugu stirecte ailelerin bakim vermeye hazir olusluk acisindan kendilerini eksik ya da

yetersiz hissetmelerine yol agmaktadir (17,18).

2.1. Kronik Hastalik Kavrami

Insanlar ilk ¢aglardan bu yana hayatta kalabilmek i¢in yasam ve 6liim konusunda hep
bir arayis i¢cinde olmuslar ve yasam siiresini artirmaya ¢alismiglardir. Gegmisle kiyaslandiginda
giinlimiizde, insanlarin yasam siirelerini ve yasam kalitelerini oldukg¢a artiran gelismeler
olmustur. Teknolojik ve bilimsel alandaki bu gelismeler, insanlarin kronik hastaliklarla daha
uzun siire yasamasma Yol agmustir. Son yillarda kronik hastaligi olan ¢ocuk ve yetigkin
bireylerin sayisinda giinden giine artis gozlenmektedir. Kronik hastaliklar artik yalnizca
sanayilesmis iilkelerde degil, her gelismislik diizeyinden iilkede goriilmektedir (19-21). Diinya
Saglik Orgiitii’niin (WHO) 2014 yili verilerine gore diinyada goriilen 6liim nedenlerinin ilk
sirasinda bulasict olmayan kronik hastaliklar (kardiyovaskiiler hastaliklar, kanserler, kronik
solunum hastaliklar1) yer almaktadir (22). Er’in yaptigi ¢alismaya gore 2002 yili “Tirkiye
Oziirliiler Arastirmas1” sonuglara gore; “0-19 yas aras1 yaklasik 700 bin ¢ocugun kronik

hastaliginin oldugu” belirtilmistir (16).
2.1.1. Kronik Hastalik Tanim

Literatiirde kronik hastalik kavramina iliskin ¢esitli tanimlara rastlanmaktadir. Kronik

hastaliklar organlarda yapisal ya da fonksiyonel bozukluklara yol agarak bireylerin beklenen



yasam siirelerinde farkliliklara neden olabilen ve yasam kalitesini olumsuz yonde etkileyen

rahatsizliklar olarak tanimlanmaktadir (23).

Ozdemir ve Tas¢1 kronik hastaliklar1 “cogunlukla yavas ilerleyen, tibbi uygulamalarla
tedavi edilemeyen, hastaligin derecesini azaltarak bireyin 6z bakimini ve sorumlulugunu en iist
diizeye ¢ikarmak i¢in diizenli izlem ve bakim gerektiren bir durum’’ olarak tanimlamustir (2).
Er’in galismasinda yaptigi tanima gore kronik hastalik; “patolojik degisiklikler sonucu
normalden sapmalar ve bozukluklar gostererek kalict yetersizliklere neden olan, geri doniisii

olmayan, uzun siire tedavi ve bakim gerektiren bir stirectir.” (16).

Jessop ve Stein’in tanimina gore kronik hastalik, uzun vadeli ve tedavi edilemeyen,
fonksiyonlarin1 yerine getirmede ve giinliik yasamda 6zel yardim gerektiren sinirlamalarla
sonuglanan bir durumdur. Stein ve arkadaslar1 kronik hastaligi, tan1 aninda veya durumun
beklenen seyri sirasinda devam eden ve su an ya da gelecekteki uzun dénemde asagidaki
sonuclardan bir ya da daha fazlasin1 ortaya ¢ikarabilecek saglik durumlar olarak

tanimlamiglardir. Bu sonuglar;

* Yagsa ve gelisim diizeyine uygun fonksiyonlarin sinirlanmast,
= Normal fonksiyonlar1 ger¢eklestirmek ve durumu kontrol etmek icin ilaclara ve 6zel
diyete bagli olma,

» Evde ya da okulda devam eden tedaviler i¢in tibbi cihazlara bagh olmadir (23) .

Amerikan Ulusal Saglik Arastirmalari (NCHS) ise kronik hastaligi; “li¢ ay ya da {i¢
aydan daha uzun siiren hastaliklar olarak tanimlamaktadir. Kronik hastaliklara, diyabet, astim,
epilepsi, kronik bobrek yetmezligi, hemofili, kistik fibrozis ve kanserler 6rnek olarak

gosterilebilir.” (10,24) .

Kronik hastaliklar, bireylerin denge ve wuyum siireglerini etkileyen stres
kaynaklarindandir. Aileler ve bireyler kronik hastaligin teshisinden itibaren her zamanki
yasantilarinin disinda ¢ok farkli ve zor sorumluluklar {istlenmek durumunda kalmaktadirlar.
Bunun yani sira tedavi plani, kullanilan ilaglar ve yasam boyu takip edilecek bakim siireci

nedeniyle hem birey hem de aileleri biiyiik oranda etkilemektedir (25).

2.2. Aile Kavramm

Literatiirde kronik hastaliklarin aile tiyeleri arasinda artan stres ve sikinti kaynagi

olabilecegi, aile i¢i iliskilerde, aile yapisinda ve aile uyumunda aksakliklara yol acabilecegi



konusunda yapilmis galismalar yer almaktadir (26—-28). Kronik hastaliga daha adapte olmus ve
uyumlu ebeveynlerin oldugu ailelerde psikososyal fonksiyonlarinin daha iyi oldugu
belirlenmistir. Bunun yani sira literatiirde aile igindeki aksakliklar, duygusal ve davranigsal
acidan zayif olma ve hastaligin getirdigi uygulamalara uyum saglayamama iliskilendirilmistir
(29,30). Bu nedenle kronik hastaligi olan ¢ocuklarda aile kavrami iizerinde durulmasi ve

hastaligin aile tizerindeki etkilerinin ortaya ¢ikarilmasi 6nemlidir (31).

Aile tanimlanmas1 zor bir birimdir. Ailenin kapsami ve aile iiyelerinden beklentiler
kiiltiire ve zamana gore degisiklik gosterebilmektedir. Buna bagl olarak farklilasan ailenin
ortak Ozelliklerini igeren tanimlar yapilmistir (32,33). Aile kavrami, 20. yiizyil ortalarinda,
“ayni ¢at1 altinda yasayan heteroseksiiel ebeveynler ve ¢ocuklari” olarak tamimlanmakla
birlikte, son yillarda bu tanim nadiren kullanilmaktadir ve birgok yazar su anda bilingli olarak
daha genis bir aile tanim1 yapmaktadir. Aile liyeleri arasindaki dinamikler stirekli gelismektedir
ve her toplumda farkli aile tipleri yer almaktadir (34-36). Poston ve arkadaslari aileyi;
“kendilerini ailenin bir pargasi olarak diisiinen, ister kan bagi, ister evlilik olsun ya da olmasin,
diizenli olarak birbirlerine destek saglayan ve bakan bireyler” olarak tanimlamaktadirlar. Bazi
calismalarda "aile", "informal bakic1" ve "bakic1" terimleri birbirinin yerine kullanilmaktadir
(37).

Giler ve arkadasimin belirttigine gore; “aile evlenme bagiyla birbirine baglanmis, ayni
mekanda yasayan, ayni geliri paylasan, oynadiklar1 ¢esitli roller ¢cercevesinde birbirlerine etki
eden, i¢inde yasadiklar1 toplumun kiiltiirel yapisina uygun bir kiiltiir yaratip kusaktan kusaga
stirdiiren toplumsal bir birimdir.” (38). Aile yapis1 geregi, liyelerinin birtakim gereksinimlerini
kargilar. Bunlar; eslerin duygusal ve cinsel gereksinimleri, karsiliksiz yardim ve destek alma,
ortak inanglar, amaclar ve kurallarla birbirine baglilik gereksinimi ve ¢ocuklarin fiziksel olarak

korunmasi, bakilmasi, biiyiitiilmesi ve egitilmesi gibi gereksinimlerdir (23,38,39).
2.3. Kronik Hastah@in Aile Uzerindeki Etkileri

Aile yasamini ve gelisimini siirdiirmek i¢in temel gereksinimlerin karsilandigi bir ortam
olusturmaktadir. Aile, iiyelerinin biiylime-gelismesini sagladigi ve destekledigi zaman,
fonksiyonlarini yerine getirmis olmaktadir. Ancak istikrar1 siirdiirmenin giiglestigi ve normal
fonksiyonlarin1 yerine getirmesini engelleyen kronik hastalik durumlarinda aile, tiyelerinin
gereksinimlerini kargilamakta yetersiz kalabilmektedir (40). Kronik hastalikli gocugun olmasi

durumunda, tiim aile biitiinliigii ve fonksiyonlar1 dogrudan etkilendiginden, ailenin bir biitiin



olarak degerlendirilerek bakiminin saglanmasi gerekmektedir. Aile fonksiyonlarini saglikli bir

sekilde siirdiiremediginde ¢ocugun hak ettigi bakimi almasi da miimkiin olamamaktadir (39).

Kronik hastalifa sahip c¢ocugu olan aileler, bir yandan normal aile yasantilarini
siirdiirmeye ¢alisirken diger yandan hastaligin yonetiminin uzun siireli zorluklarini yagsamaya
baslamaktadirlar. Hastaligin getirdigi, tam1 ve tedavi islemlerini ve takipleri siirdiirme,
komplikasyonlar1 yonetme gibi alisik olmadiklar1 olagandisi kosullarla bas etmek zorunda
kalmaktadirlar. Genellikle, tani sonrasinda ortaya ¢ikan degisiklikler, tiim ailede stres ve
durumsal bir kriz yaratip alisik olduklar1 rutinleri etkileyerek ailelerin kendilerini bir anda
bilmedikleri bir durum i¢inde bulmalarma neden olmaktadir. Bu krizle basa ¢ikabilmek i¢in
ailenin duruma saglikli bir bi¢imde adapte olmay1 6grenmesi gerekmektedir (18,41). Ailenin
hastalik ve hastaligin etkilerini algilayisi, bas etme becerileri, problem ¢ézme stratejileri
duruma adaptasyonlarini etkilemektedir. Adaptasyon icin gosterdikleri ¢abalarin etkili ya da
etkisiz olmasi, aileyi daha gii¢lii ya da daha zayif hale getirebilmektedir (23,42). Herhangi bir
kronik hastalik, ailenin yagamini etkileme potansiyeline sahiptir. Cogu kronik hastaligin aile
iiyeleri lizerinde psikolojik ve duygusal islevsellik, bos zaman aktivitelerinin bozulmasi, kisisel
iliskiler lizerindeki etkisi ve finansal kaynaklar gibi benzer etkileri vardir. Kronik hastalig1 olan
cocuklarin ebeveynleri saglikli ¢ocuga sahip ebeveynler ile karsilagtirildiginda kendini
gelistirme, duygusal istikrar ve gilinliik aktiviteleri ger¢eklestirme gibi alanlarda daha basarisiz

olduklar1 gézlemlenmektedir (37).

Kronik durumlart olan ve olmayan c¢ocuklarin aileleri, genel aile islevlerinde
birbirlerinden anlamli olarak farkli degildir. Bununla birlikte, kotii aile isleyisi igin risk
faktorleri arasinda daha biiylik ¢ocuk yasi, daha ¢ok ¢ocuk sahibi olma ve daha diisiik hane
geliri bulunmaktadir (31). Aile baslica, fiziksel, maddi, psikososyal ve davranigsal alanlarda
olmak iizere kronik hastalikli ¢ocukla yasamanin getirdigi bir¢ok soruna uyum saglamak

zorunda kalabilmektedir (32).
2.3.1. Fiziksel Etkileri

Ailenin mevcut giinliik rutinleri biiyiik oranda degistigi i¢in alisilmis diizenin disina
cikilmasi fiziksel anlamda da adapte olunmasi zor bir durumdur. Kronik hastalik tanisi
alinmasindan sonraki siiregte cocugun sik sik hastaneye yatmasi nedeniyle ailenin bir araya
gelmesinin zorlagmasi, tim tyelerinin fiziksel giigliikler yasamalarina neden olmaktadir.

Wittenberg ve arkadaslarinin ¢alismasina gore bu adaptasyon siirecinde aileler fiziksel agri,



uyku bozukluklari, yorgunluk ve istah kaybi gibi somatik sikdyetler yasayabilmektedir (43).
Aile tiyeleri bu siiregte yeterince uyuyamayabilir ya da evdeki yemek rutinlerinin degismesi
gibi nedenlerle beslenme problemleri yasayabilirler (32,33,44). Golics ve arkadaslarinin kronik
hastaligin ailelerin yasam kalitesi {izerine etkisini arastirdigi niteliksel ¢alismada, katilimcilar
%67’sinin sagliklart ve uykulari tizerine olumsuz etkiden bahsettikleri, uyku bozukluguna
kaygi ve hastanin kisisel hijyen gereksinimlerine ve ilaglarin1 vermeye yardim etmek igin
uyanmalarinin neden oldugunu bulmuslardir. Uyanmalariin bir diger nedenini de hastanin hala

yasayip yasamadigini anlamak i¢in uyanma gereksinimi hissetmeleri oldugunu belirtmislerdir

(45).

Saglikli olmayan bir akrabaya sahip olmanin bir sonucu olarak aile tiyeleri tizerinde
negatif etkiler gézlenebilmektedir. Bakim veren kisi ve diger bireyler kronik hastaliga sahip
cocugun giyinme, kisisel hijyen ihtiyaclari, hareketliligine yardimci olma ve yiyecek saglama
gibi konularda yardimci olurken bakim verme yiikiiniin arttig1 ve kendisinin hoslandig1 seyleri

yapabilme 6zgiirligiiniin ve zamaninin olmadigini hissettigi bildirilmektedir (45).
2.3.2. Maddi Etkileri

Kronik hastaligi olan ¢ocuklarin aileleri ¢ok ¢esitli maddi sorunlar yasayabilmektedir.
Hastalik nedeniyle is kayiplari yasanmasi, sigortanin tiim bakim ve tedavi giderlerini
karsilamamasi ya da sigortasi olmadigi durumlarda tiim giderlerin ailenin kendisi tarafindan
karsilanmak zorunda olmasi, farkli sehirlerde yasayan ailelerin tedavi ve bakim igin gittikleri
sehirlerde ulasim, konaklama gibi masraflarla karsilasmalar1 literatiirde ailelerin sik yasadiklari

maddi sorunlar olarak belirtilmektedir (16,32,46).

Ebevynler ¢cocuga bakmak veya tibbi randevularina katilmak i¢in is yerinden zaman
zaman izin almak ve sonrasinda yasanan sorunlar nedeniyle isi birakmak zorunda
kalabilmektedirler. Cocugun bakimimin ebeveynler tarafindan birebir saglanmasiyla ve
hastaneye yatislarla birlikte zamanimin ¢ogunu ¢ocuguyla gecirmesiyle ebeveynler bu yeni
siireci yonetmekte zorlanarak sonrasinda is kayb1 yasayabilmektedirler. Ozellikle tek ebeveynli
ailelerde is kayb1 ve maddi yiik artmaktadir (16). Bu siiregte alinan saglik hizmetlerinin maliyeti
maddi boyutunun yani sira ailelere sosyal ve psikolojik agidan da biiyilik kayiplar yasatmaktadir
(47,48).



2.3.3. Psikososyal ve Emosyonel Etkileri

Kronik hastalikli ¢gocuga sahip olmak tiim aile i¢in travmatik bir olaydir. Hastaligin
baslangi¢ asamasinda aile bireyleri, ¢ocugun hastaliginin ciddi oldugunu ve 6miir boyu devam
edecegini duyduklan ilk anda, sok, inkar, stres, anksiyete ve umutsuzluk gibi duygular
yasayabilmektedir. Sonraki siirecte kronik hastaligin uzun siiren ve zaman igerisinde ¢esitli
komplikasyonlarla seyredebilen dogasi geregi bu durum her bir aile liyesinde belirsizlige neden
olabilmektedir (31,32,49). Aile, kronik hastalik ile beraber ¢ocugu eskisinden tamamen farkli

biriymis gibi algilamakta ve farkli tepkiler verebilmektedirler (32).

Siirecin uzunlugu ve beklenmeyen etkileri yaninda hastaligin siddeti de ailelerin
psikososyal tepkilerini etkilemektedir. Agir vakalarda ailenin yasam felsefesi, degerleri,
hayalleri, beklentileri ve umutlariolumsuz yonde etkilenmektedir. Bu durumda aile {iyeleri,
vermeleri gereken 6nemli kararlar ve aile yapisini etkileyebilecek degisimlerle karsi karsiya
kalmaktadirlar (26,46,50). Baz1 ebeveynler, durumu idare etmek ve goriiniiste asilmaz zorluklar
karsisinda hayatta kalmak i¢in kisa vadeli amaglara yonelirken uzun siireli amaglar koymaktan
kaginabilmektedirler. Her zaman agik bir sekilde depresyon gostermeseler ve ruh halleri
zamanla ve bir noktada diizelme egiliminde olsa da, cocugu kronik hastalik tanis1 almis ailelerin
ortak Ozelligi stirekli devam eden ve zaman zaman alevlenen kayip ve hiiziin duygusu
yasamalaridir. Kayip ve hiiziin duygulari, ¢ocuklar 6nemli gelisimsel asamalara zamaninda
ulasamadiginda veya aile iiyeleri ayni yastaki diger ¢cocuklarin artan bagimsizligini gordiikleri

zamanlarda tekrar ortaya ¢ikabilmektedir (40,50,51).

Golic ve Khurshi yaptiklar1 ¢alismada goriisiilen aile liyelerinin %92’sinin, hastanin
hastaligindan duygusal olarak etkilendigi, endise, hayal kirikligi, 6fke ve sugluluk gibi
duygularin yogun olarak yasandigini belirtilmislerdir. Aile tiyelerinin gelecegi veya hastanin
Olimiinti diisiindiiklerinde ciddi endiselere kapildiklar1 ve caresizlik, stres ve liziintlii gibi
duygular yasadiklar1 ortaya ¢ikmustir (40). Aile iiyelerinin %20’sinin bu duygularla ilgili
konusacak birini bulmakta zorlandigi ve manevi ve dini boyutlarlara agirlik vererek bu

duygularla bas etmeye calistiklar1 belirtilmistir (45).

Bir hastalig1 olan ¢cocuga bakan aile iiyelerinin yiikii, sosyal yasamlari lizerinde biiyiik
bir etkiye sahiptir. Kronik hastaliga sahip ¢ocuga bakim veren anneler, kendilerini digerlerinden
farkli hissetmeleri ve zaman yetersizligi nedeniyle bulunduklar1 sosyal hayattan uzaklagmak

durumunda kalabilmekte ve bazen arkadasliklari konusunda sorun yasayabilmektedirler. Bu



durum ¢ocugun hastaliginin tipi, sidddeti ve getirdigi ytiklerle iliskili olarak degilsebilmektedir
(31,42). Golic’in aile iiyeleri lizerine hastaligin etkilerini arastirdigi ¢aligmasinda, siddetli
kronik agri ¢ceken ergen annelerinin daha az siddetli kronik agrili ¢ocuklarin annelerine gore
sosyal yasamlarinda daha fazla kisitlama yasadiklarini belirttikleri bildirilmektedir (37). Bunun
yanmisira, hastaligin gozle goriilebilir oldugu durumlarda aile iiyelerinin sosyal yasamlari

tizerinde olumsuz etkilerinin daha fazla oldugu ortaya ¢ikmistir (37).
2.4. Kronik Hastah@in Ebeveynler Uzerine Etkisi

Hastaliga iliskin bir¢cok faktdr ve bakim yiikii ebeveynlerin stresini ve gerginligini
artirir. Ebeveynlerin yasadiklari olumsuz duygu ve diisiinceler, hasta cocugun kendisi de dahil
olmak tizere ailenin diger tiim tiyeleri lizerinde biiylik bir etki yaratmaktadir (32,52). Compas
ve arkadaslarinin yaptig1 ¢aligmada, ebeveynlerin ¢ocuklarinin bas etmelerini desteklemek igin
kaynak gorevi gordiigli ve ¢ocugunun hastaliginin stresiyle bas etme konusunda etkisiz
olmasinin ¢ocuklarin stres diizeyinin de artmasina neden oldugu ortaya konulmustur (53). Tipik
ebeveynlik rollerine ek olarak, kronik hasta cocuklarin ebeveynleri “bakim koordinatorii, tibbi
uzman, ¢ocuklarinin kigisel savunucusu” olmak gibi sorumluluklari da iistlenirler. Literatiirde
kronik hastalig1 olan ¢ocuklarin bakiminin 6nemli bir boliimiinii genellikle annelerin tistlendigi,
cocugun hastaneye gotiiriilmesi, rutin bakimy, ilag tedavilerine katilim gibi bir¢ok sorumlulugu

yerine getirmek zorunda kaldiklari belirtilmektedir (1,32).

Hasta cocuga sahip olmayan ebeveynler ile karsilastirildiginda kronik hastaliga sahip
cocugu olan ebeveynler genel olarak, ebeveyn roliiyle iligkili sorumluluklarinin artmasi, aile
icerisinde is boliimii ile ilgili beklentilerin degismesi, anne-babalik rolleri ile ilgili hayal
kirikliklar1 ve catigmalar yasama ve ebeveyn roliinde zorlanma gibi giicliikler yasamaktadirlar.
Ebeveynlerin bu rollerini yerine getirirken en zorlandiklar1 alanlardan birisi de hem hasta
cocuga hem de kardeslerine sinir koyma ve disiplini siirdiirmede yasadiklar1 giicliiklerdir.
Ebevynler hasta ¢ocuk ve kardesleri i¢in asir1 diizeyde kaygi yasayabilirler ve asir1 koruyucu
davraniglar sergileyebilirler. Bu duygular iginde olmak, ebeveynlerin hasta gocuk ve
kardeslerinden daha diisiik beklentiler iginde olmalarina ve bu nedenle simir koyma veya

disiplini saglama gibi konularda basarisizlik yasamalarina neden olabilir (54).



2.5. Kronik Hastaligin Kardesler Uzerine Etkisi

Aileler ¢ocuklarin sosyallestigi ve hayata kazandirildigi temel yapilardir. Bu nedenle
aile biitlinliigiinlin korunmasi ve risklerin ve koruyucu faktorlerin géz 6niinde bulundurulmasi
kardeslerin, c¢ocukluk c¢agindaki kronik hastaliga uyum saglamasinda onemli bir rol

oynamaktadir (55).

Literatiirde ¢ocukluk c¢agindaki kronik hastaliklarin kardeslerde biiyiik etkiler
yarattigina dair ¢aligmalar yer almaktadir (55,56). Evde kronik hastaligi olan bir ¢ocugun
bulunmasinin saglikli kardeslerde uyum sorunlarina yol agabilecegi ve kardeslerin olumsuz risk
altinda oldugu bilinmektedir. Fakat taniya bagl krizlerin ve devam eden yatislarin uzun vadeli
etkilerinden hastalik yasantist ile iligkili olumlu etkilerinin de olabilecegi belirtilmektedir
(45,57-59). Williams’in yaptig1 ¢alismada saglikli kardeslerin %60’ mnin olumsuz sonuglar
yasama riski atinda oldugu, %30’unun risk altinda olmadigi ve %10 unun hem olumsuz hem

olumlu etkilendigi yonler oldugu bulunmustur (60).

Olumsuz durumlar karsisinda duygusal yogunluk ve hassasiyet yasama, kronik hastaligi
olan gocugun saglikli kardeslerinde sik rastlanan bir durumdur (60). Ebeveynler ¢ogunlukla
hasta cocugun ihtiyaclarina odaklandiklar1 i¢in, saglikli kardeslerin Ozellikle duygusal
ithtiyaglarinin karsilanmasina zaman ayirmakta yetersiz kalabilmektedirler. Bu durum saglikli
kardeslerin iglerine kapanarak izole olmasina ve psikolojik problemlerle karsilasma riskinin
artmasina neden olabilmektedir (56,61,62). Alderfer ve arkadaslarnin yaptigi meta-analiz
caligmasinda kardeslerin siklikla yogun endise, kiskanclik, yalnizlik, korku, keder, caresizlik,
terk edilme ve reddedilme korkusu, 6ftke ve depresyon duygulari yasadigi gozlenmistir (55).
Bunlarin yani sira kardeslerinin hastaligi nedeniyle ailede annenin gerceklestirmeye vakit
ayrramadigi diger islerin sorumlulugu saglikli kardeslere kalabilmektedir. Hasta ¢ocuga yonelik
sirekli hosgorii ve saglikli kardesin sorumluluklarinin artmasi, ebeveynlerinin hasta
kardeslerine olan ilgilerine kizmalarina da neden olabilmektedir. Saglikl1 kardesler, kronik
hastaliga sahip kardeslerinin tedavi ya da izlem nedeniyle hastaneye yatirilmasi durumlarinda
aile dostlar1 ya da komsular gibi bireylerin yanina birakilabilmekte ve bu durum onlarda giiven
hissinin kaybolmasina, sosyal anlamda izole olmalarina hasta kardesleri ile olan iligkileri

konusunda kizgin olmalarina ve 6fkeye yol agabilmektedir (56,57,61).
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2.6. Kronik Hastaligin Cocuk Uzerine Etkisi

Kronik hastalik tanisi1 almis ¢ocuk kendi icindeki dengeyi korumak ve endigesini
gidermek amaciyla farkli psikolojik savunma mekanizmalar1 gelistirebilmektedir. Kronik
hastalik siireciyle kars1 karsiya kalan ¢ocuklarda en sik goériilen savunma mekanizmalar1 inkar,
regresyon ve Kkarsit tepki gosterme davranmiglaridir (16,44). Cocuk hastaligi kabullenme
stirecinde etrafindaki kisilere kars1 6fkeli davranislarda bulunabilmekte ve hastaligi kendisi igin
verilmis bir ceza gibi algilayabilmektedir Bu siire¢ gecici olmakla birlikte sonrasinda
kabullenmeyi de beraberinde getirir (23,63).

Cocugun hastaligina 6zel tepkileri hastaligin siddetine ve tipine baglidir. Bunun yani
sira, cocuklarin hastalik siirecindeki gereksinimleri i¢inde oldugu gelisimsel donemle de iliskili

olarak farkliliklar gosterebilmektedir (23,63).
2.6.1. Bebeklik Donemi (0-1 yas)

Bu dénemde meydana gelen kronik hastaliklar bebek ile ebeveynler arasindaki iliskinin
gelisiminde olumsuz etkilere sebep olur. Bebegin temel gereksinimlerinin belirli rutinlere
uyularak tutarl bir sekilde karsilanmasi 6nemlidir. Kronik hastalik ya da buna bagli hastaneye
yatis sebebiyle ebeveynlerden uzak kalma ve bebegin giinliik bakim rutinlerindeki degisiklikler
bebekte giiven duygusunun gelisimine engel olabilmektedir. Kronik durumu nedeniyle bebek
ailesinden uzak tutulursa bebek ve ebeveynleri arasindaki bagin olusumu sekteye ugramaktadir

(24,42).
2.6.2. Oyun Doénemi (1-3 yas)

Cocugun cevresini kesfetmeye ve bagimsizlik duygusunun gelismeye basladigi bir
donemdir. Kronik hastalik sebebiyle cocukta gelismekte olan bagimsizlik duygusu
kisitlanabilmektedir. Ciinkii bu donemdeki kronik hastaliklar ¢gocugun hareketini, konugmasini,
cevreyle iletisimini ve motor becerilerinin gelisimini sinirlayabilmektedir (3,17). Cocugun
kendisiyle ilgili hastalik, tedavi ve bakim siirecine iliskin kararlara katilmasini saglamak
cocukta bagimsizlik duygusunun kazanilmasina yardimci olmaktadir. Biiyiime ve gelismesi
siiresince kendi bakimina katilmasi igin firsat sunulmamasi durumunda ¢ocuk tamamen
ebeveyne bagimli ve pasif duruma gelebilmektedir. Bu yas doneminde kronik hastalik tanisi
konulmasi ile birlikte ¢ocugun kendi kontroliindeki aktiviteler ¢cocuk i¢in daha fazla 6nem
kazanmaktadir. Cocuk yemek yemeyi reddedebilir ya da yemegi ile oyun oynayarak tepkisini

ortaya koyar (10,17). Bunun yani sira, kronik hastalik sebebiyle ¢ocugun siklikla hastaneye
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yatis durumu ortaya ¢ikmaktadir. Bu yas doneminde ¢ocuklar, hastaneye yatma durumu icin
kendilerini sorumlu tutabilir ve duruma kendilerinin sebep oldugunu diislinebilirler. Bu nedenle
tedavi ve bakim siirecindeki uygulamalar1 farkli sekillerde tepkiler gostererek reddedebilirler.
Hastaneye yatis, tani, tedavi ve bakim uygulamalar sebebiyle ¢cocuk ebeveynlerinden uzak

kaldig1 igin ciddi derecede anksiyete yasayabilirler (10,16,64).
2.6.3. Okul Oncesi Dénemi (3-6 yas)

Cocugun giriskenlik davranisinin gelistigi ve giiclendigi bu dénemde verilen gorevlerin
basarilmasi ¢ocuk icin biliylik 6nem tagimaktadir. Akranlarla beraber ve is birligi i¢inde
olmasinin yaninda onlarla rekabet i¢erisinde de bulunmaktadir. Bu siiregler cocugun gelisimine,
duygu ve davranislari tizerinde kontrolii ele almasina olumlu katkilar saglamaktadir (16,17).
Okul 6ncesi donemde, ¢ocuklar ebeveynlerden bagimsiz olarak sosyal becerilerini gelistirme
egiliminde olurlar. Ayakkabilarint ¢ikarip giyme, pantolununu ¢ikarma gibi kendi
kontrollerinde olabilecek aktiviteleri gerceklestirmek cocuklarin gelisimine olumlu yonde katk1
saglamakla birlikte ebeveynlerin de kendilerine ayirabilecekleri zamana katki saglayan bir
durumdur (42). Ebeveynlerin fazla korumaci yaklagimlari nedeniyle ¢ocugun bu giriskenlik
davranisint gelistirebilecegi firsatlar1 degerlendirilmesine izin verilmedigi durumlarda,

¢ocugun bir¢ok sosyal ve motor becerisinin gelismesi de ertelenmis ya da gecikmis olur (17,23).

2.6.4. Okul Donemi (6-12 Yas)

Bu donemde ¢ocuklar aile iiyeleri ile olan iligkilerine mesafe koyarak, daha ¢ok kendi
akranlar1 ile bag kurma egilimindedirler. Arkadaglarinin kabuliinii kazanma ve artik aileden
bagimsiz hareket etmeye yonelik davraniglar gelistirdikleri i¢in, akranlarin ¢ocuk hakkindaki
diisiinceleri ve davraniglari, cocugun benlik algisinda ve gelisiminde biiylik dlgiide etkilidir
(10,17). Okul déneminde kronik hastalik tanisi alan ¢ocuk i¢in onu farkli kildigini diistindiigi
bu durum, arkadas grubuna dahil olma duygularini etkileyebilmektedir. Hastalig1 dolayisiyla
ortaya ¢ikan farklilik ya da yetersizliklerini akranlarinda gizlemeye ¢alisarak kendisini sosyal
anlamda izole edebilmektedir (44,65). Bu durumun 6niine geg¢ebilmek igin gocugun bulundugu
ortamda diger arkadaslariyla vakit gegirebilmesi ve paylasimda bulunabilmesi konusunda

desteklenmesi gerekmektedir (23).
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2.6.5. Adolesan Donemi (12-18 yas)

Bu donemde bedensel, duygusal ve zihinsel yonden hizla gelisen ergen, ozellikle
zihinsel yeteneklerini nasil kullanacagimi daha iyi kavramaya baglar. Soyut diisiinerek
genellemeler yaparlar. Emosyonel agidan dengeli ve uzun bir donemden sonra aniden dengesiz
ve diizensiz bir déneme gegis yapan ergen bu siiregte Kimlik duygusunu kazanamaz ve

desteklenmezse rol karmasasi yasayarak olumsuz davranislar gelistirebilmektedir (24,66).

Adolesan donemde kronik hastalik tanisi almis olmak hem addlesan hem ailesi i¢in
yonetilmesi gii¢ bir durumdur. Ozellikle beden imaji ve bagimsizlik duygusunun ¢ok fazla
onem kazandig1 bu donemde diyet kisitlamalari, ila¢ tedavileri, hastane ziyaretleri ve siirekli
olarak ailenin kontrolii altinda hissetmek ergenleri olduk¢a rahatsiz etmektedir. Bunun
sonucunda Onerilerin ve sdylenenlerin tam aksini yaparak isyankar bir tavir igerisine

girebilmektedirler (53,67).
2.7. BAKIM KAVRAMI

Insan temelde bakima ihtiyac1 olan biyopsikososyal bir varliktir. Bakim eylemi, tam
olarak iyi olma halini korumayi, silirdiirmeyi amacglar ve bakim veren ile bakim alan kisi
arasinda sorumluluk, gayret ve baglilikla kurulan bir tutum olusturur. Bakim, evrensel ve ¢ok
boyutlu oldugu i¢in bu kavrama iligkin birgok tanim bulunmaktadir (68,69). Tiirk Dil Kurumu
bakim kavramin “bakma is1; bir seyin 1y1 gelismesi, 1y1 bir durumda kalmasi i¢in verilen emek;
ya da birinin beslenme, giyinme gibi gereksinimlerini iistlenme isi olarak tanimlanmaktadir
(70). ingilizcede de bakim(care) kavrami, “ilgilenmek, ihtimam gostermek, gdzetmek”
anlamlarini tagimaktadir (71). Bu baglamda insanlar1 onemsemek, ilgilenmek, 6zen gostermek,
1yl olmasina ¢alismak gibi boyutlari igeren bakim kavrami iginde ahlaki normlar, degerler, istek
ve adanmislik gibi unsurla da yer almaktadir. Sobel (1969) bakimi, insanlar arasinda goriilen,
karsindaki kisinin varligini kabul etme ve saygi duyma hissi olarak tanimlar (72). Mayeroff
(1971)’a gore, bakim bagka bir kisiyle zaman i¢inde karsilikli gliven yoluyla gelismenin yani
sira bakim alan ve veren kisinin aralarindaki iliskinin derinlesmesini ve gelismesini saglayan
bir siirectir (73). Hasta ve ailelerine gore bakim; kisisellestirilmis, hasta odakli, hastaya sefkatli

ve 6zenli davranma, duyarli, nazik ve ilimli bir yaklagimi kullanma olarak tanimlanmistir (74).

Insanlar yasamlarinin her doneminde bakima ihtiya¢ duyabilmektedirler. Ozellikle

bebeklik ve ¢ocukluk donemlerinde insanlar yasamlarini tek baglarina devam ettiremez ve
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baska birinin bakimina ihtiya¢ duyarlar. Cocuklarin bakimini da genellikle annelerin tistlendigi

ve suirdiirdiigii gortilmektedir (68).
2.8. BAKIM VERMEYE HAZIR OLUSLUK

Kronik hastaliklarda bakimi ¢ogunlukla aile tyelerinden biri ya da birkagi
istlenmektedir. Bakim verme siireci aile iiyeleri i¢in zorlayici ve farkli rollerin tistlenildigi zor
bir siirectir. Bakim veren bireyler evde ya da hastanede hasta bireyin akut veya kronik
durumlarini izlemek, hastaliga ve tedavilere iliskin olasi sorunlari 6ngdrebilmek, degisen
prosediirlere uyum saglayabilmek gibi onemli sorumluluklar yiiklenirler. Literatiirde bu
sorumluluklarin gerektirdigi beceri ve yetkinlikleri saglamaya c¢alisirken bakim verme
konusunda kendilerini genellikle hazir hissetmedikleri belirtilmektedir (75,76). Kronik
hastalig1 olan bireylere bakim veren aile tiyeleri, bu stirecte fiziksel ve duygusal bir zorlanma
yasadiklarin1 ve hastalik semptomlarini yonetmeye hazir hissetmediklerini bildirmislerdir
(76,77). Bakim1 saglamaya yonelik hazir olusluk duygusunun ve 6zgiivenin yetersiz olmasi
bakim verenin stresini artirarak verecegi bakimin sonuglarini da olumsuz yonde etkilemektedir
(12,78). Bu siirecte hemsire ve diger saglik profesyonelleri genellikle bakimi listlenen annelerin
ve diger aile liyelerinin hazirlanmasi ve bu rolii istlenmeleri i¢in ihtiya¢ duyabilecekleri beceri

ve yetkinlikleri edinmeleri i¢in onlar1 desteklemelidir.

Literatiirde bakim vermeye hazir olusluk, bakim vericilerin kendilerini verecekleri
bakimla ilgili nasil algiladigin1 temsil eden, potansiyel problemleri 6n gorebilmeyi saglayan,
bakim verenin iyilik halini stirdiirmesini destekleyen, bakim vermenin getirebilecegi olumsuz
sonuglar1 azaltan; bakim verenlerin hazir olusluklarinui 6nceden degerlendirmelerine olanak
tantyan, bu siirecin getirdigi gorevlere( fiziksel bakim saglama, duygusal destek saglama, evde
destek hizmetleri ayarlama,prosediirleri ve tedavileri takip etme, koordinasyon saglama, bakim
verme stresiyle bas etme ve acil durumlarla basa ¢ikma) gibi bakim verme roliiniin alanlarini

yonetmeye yonelik algilanan bir hazir olusluk duygusudur (8,13,79-84).
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2.9. BAKIM VERMEYE HAZIR OLUSLUK KAVRAMIYLA ILGILI YAPILAN
CALISMALAR

Literatiirde, ailelerin bakima hazir oluslugu konusunda yapilan ¢alismalar ¢ogunlukla
yasli ve yetiskin hastalara yonelik olup kanserli, inmeli, palyatif donemde olan ve yataga
bagimli hastalarin bakim vericilerini i¢ermektedir (8,12,14,79,85,86). Tiirkiye’de ise sadece
yetigkin hastalarin bakim vericileri iizerinde yapilan ¢alismalar bulunmakla birlikte, kronik
hastalik tanis1 almis ¢ocuklarin annelerinin hazir oluslugunu etkileyen faktorlere yonelik

calisma bulunmamaktadir (9,15,87).

Bakim verme deneyiminin bakim vericinin yasi, cinsiyeti, hastayla iliskisi, sosyal destek
alma ve bilgilendirilme durumu gibi faktorlerden etkilendigini bildiren ¢alismalar bulunmakla
birlikte, bakim vermeye hazir oluslugu etkileyen faktorlere iliskin ¢ok az c¢aligma
bulunmaktadir (88-90). Yapilan bazi ¢alismalarda hazir olusluk kavrami, bakim verenin iyilik
halinin siirdiiriilmesini destekleyen ve bakim vermenin getirebilecegi olumsuz sonuglari azaltan
koruyucu bir kavram olarak agiklanmistir (13,81). Yapilan bir ¢alismada bakim verenlerin hazir
oluslugunun yiiksek olmasinin hastay1r ve bakim veren bireyi olumlu yonde etkiledigi ve
bakimin olumsuz sonu¢larindan korudugu; hazir oluslugun diisiik olmasinin ise hasta ve bakim

vericiyi olumsuz etkiledigi ortaya konulmustur (91).

Daha diisiik hazir olusluga sahip bakim vericilerin ise, verecegi bakima iliskin stress,
gerginlik ve endise yasadiklar1 saptanmistir. Bakim verme konusunda hazirlanmis bireylerin
kendilerini daha umutlu ve daha az depresif hissederken iyi hazirlanmamis bireylerin, yeni
bakim verme rolleri i¢in kendilerini genellikle hazirliksiz hissettikleri belirtilmektedir (92). Bu
sorunlar bakimda hatalarin artmasi, hizmetlerin tekrarlanmasi ve hastalar i¢in uygunsuz veya
eksik tedavi ve hatta hastaneye yeniden yatis riskinin artmasina neden olabilmektedir (93).
Yapilan arastirmalar, iyi hazirlanmis bakim vericilerin hastalarin yagsamlarini ve yasam
kalitelerini 6nemli Olclide etkiledigi gosterilmistir (83,94). Bu nedenle, saglik hizmeti
saglayicilarinin, 6zellikle bakim verici olarak yeni bir role gegen bakim vericilerin hazir

olusluklarint degerlendirmeleri 6nemlidir (82,83).

Bazi arastirmalar, palyatif donemdeki hastaya bakim vericilerin, ilag takibi ve semptom
kontrolii gibi gorevleri iistlenmek icin genellikle yeterince hazir hissetmediklerini bildirmistir
(95,96). Bu durum bakim verenin sagliginda bozulma, kaygi, depresyon yorgunluk, sosyal

izolasyon, gibi olumsuz sonuglarla iliskilendirilmistir (97). Hastalarin hastaliklari ilerlediginde,
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artan semptomlar, fiziksel fonksiyon kayiplar1 ve karmasik bakim ihtiyaglar1 bakim verenlerin
daha yetersiz hissetmelerine neden olmaktadir. Bakim verme deneyimi bakim vericinin yast,
cinsiyeti, hastayla iligkisi, sosyal destek alma ve bilgilendirilme durumu gibi faktorlerden
etkilenmektedir. Kanser tanis1 almis hastaya bakim verenler iizerinde yapilmis bir ¢alismada
kendini bakim vermeye daha hazir hisseden bireylerin daha endise duydugu ve depresyon
diizeylerinde azalma oldugu ortaya ¢ikmistir (80,88,90). Kendilerini yeterince hazir gérmeyen
bakim verenlerin fazla bakim yiikiine sahip olduklar1 belirlenmistir. Hazir olusluk duygusu,

bakim verenleri zorlasan ve artan bakim taleplerinin algilanis1 konusunda koruyabilir

(13,79,98).

Bakim verenlerin bakima hazir olma durumlart hakkinda daha fazla bilgi gelistirme,
kanser tedavisi sirasindaki rollerinin karmasiklig1r ve dneminin 1s18inda kritik 6neme sahiptir
(8). Son caligmalar, bakim vermeye daha hazir hisseden bakim vericilerin bakim rolleri ile daha
fazla doyum sagladigi, daha fazla umut ve daha az endise duyduklari tespit edilmistir
(82,89,98,99). Algilanan hazir olusluk, bakim verme roliiniin getirdigi stress ve yiikleri azalttigi
ortaya konmustur (85). Biitiin bu ¢alismalar, hemsirelerin diger saglik bakim ortamlarina ya da
bakimin farkl: bir asamasina gegmeden 6nce bakim verecek bireyin hazirligini degerlendirmesi
ve bakim vermenin olumsuz sonuglarini azaltmak i¢in bakim verenlerin 6zel egitim ve 6Zretim

ihtiyaglarini ele almasinin 6nemini vurgulamaktadir (75).

2.10. KRONIiK HASTALIGI OLAN COCUK VE AILENIN BAKIMINDA
HEMSIRENIN ROLLERI

Kronik hastalik tanis1 alinmasindan itibaren baglayan ve ilerleyen siirecte, hasta cocuk
ve ailesiyle en ¢ok iletisim halinde olan saglik profesyoneli hemsirelerdir. Hemsireler ¢cocuk ve
ailesinin fiziksel ve psikososyal anlamdaki ihtiyaclarini uygun sekilde belirleyebilmeli ve aile
merkezli ve biitiinciil bir bakim anlayis1 ile zamaninda miidahalede bulunabilmelidir (17).
Jackson ve Vessey’e gore (1993), hemsireler, cocugun hastaligina yonelik bakimini
planlamadan once cocugun ve ailelenin major gereksinimlerine odaklanarak ortak egitim
ithtiyaglari, destek, savunuculuk, sagligin korunmasi, gibi cocugun kronik durumunun disindaki

ihtiyaglarini belirlemelidir. Kronik hastaligi olan ¢ocugun bakiminda hemsirenin diger rolleri;

* (Cocugun ve ailenin diger {iyelerinin hastalik tanisin1 kabullenmesinde destek saglama
ve bu siirecte hastalia uyumlarimi kolaylastiracak stratejiler gelistirmesine yardim

etme,
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»  (Ozel bakim gereksinimlerinin karsilanmasinda ¢ocuk ve ailesinin katilimini saglayarak,
egitimler verme,

= Hastaligin getirdigi fizyolojik sonuglarin etkilerini en aza indirme ve g¢ocugun
hastaneden sonraki siirecte de bakimi ve rehabilitasyonu i¢in gerekli ortamin
saglanmasina destek olma,

» (Cocugun bakiminda ailenin destek sistemlerine ulagmasinda ve bu sistemlerin

kullanilmasinda aileye onciiliik etme olarak siralanabilir (12,17,23).

Kronik hastaliklarla kars1 karsiya kalan ¢ocuklar ve anneleri i¢in biiylik degisimler ve
yeni roller {istlenilen bu siirecte, cocuk ve ailesine karsi samimi ve giliven verici bir ortam
olusturacak bir iletisim kurmak hemsirenin en 6nemli rollerindendir. Hemsireler, ¢ocuk ve
ailesini  bilmek istedikleri konular hakkinda rahatca soru sorabilmeleri igin
cesaretlendirilmelidir (44,50). Cocuklarina kronik bir hastalik tanis1 konulmasi, ebeveynlerinin,
cocuklariin 6zerkliginin tehdit altinda oldugunu diisiindiirten sarsici travmatik bir deneyimdir.
Hemsirenin aci ¢eken ¢ocuk ve ailesi ile etkili bir sekilde iletisim kurabilmesi i¢in siirekli
mesleki gelisim ve siirekli egitim almasi gereklidir. Hemsireyle karsilasilan ilk bilgilendirme
sirasinda, ¢ocugun durumunun ciddiyetine bakmaksizin ebeveynlerin  hemsirenin
uygulamalarindan bekledigi en 6nemli 6zelliklerden biri diiriistliik ve samimiyettir. Samimiyet
gosterildiginde, hemsire, cocuk ve aile arasinda giivene dayali bi iliski olusur ve isbirligi kurulur.
Ebeveynler ve ¢ocuk hastaligin, tedavi ve bakim uygulamalarinin gidisine gore onlarin
endiselerini ve sorunlarini dikkate alarak siirekli ve diizenli bigimde bilgilendirilmelidir. Bilgi
ve egitim verirken hemsire ve aile, diyalog halinde olmali, sorular1 agik ve uygun bir dille
cevaplanmali, yanlis anlasilmalarin 6nlenmesi icin verilen bilgi ya da egitimin etkililigi
degerlendirilmelidir. Bu yaklasim cocuk ve ailenin korkular1 ve duygular1 hakkinda bilgi

verirken, ortaya ¢ikan sorunlarla bas etmeleri konusunda destek saglar (18,23).

Kronik hastalik siirecinde ¢ocuklarin ve annelerinin hangi konularda daha fazla hazir
olmalar1 gerektigini bilmek, hastaliga yonelik tepkilerini ve bu siirecle bas etmek i¢in hangi
yollar1 kullandiklarini hemsirelerin 6nceden belirlemesi 6nemlidir. Bu uygulamalar anne ve
cocugun stresini azaltarak, bakimda birlikte yapilacak uygulamalar i¢in olumlu etki
yaratmaktadir (17,18). Cocugu ve anneyi alinan tani ile ilgili konularla yiizlesmeye miimkiin
oldugunca pozitif ve profesyonel bir yaklasimla hazirlamak, hem ¢ocugun hem de annesinin

hastaliga adaptasyonunu olumlu yonde etkilemektedir (44,50).
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Hemsireler, hastaligina bagl agrisi, fiziksel bagimliligi, yakinmalar1 olan ve bu siireci
inkar etme egiliminde olan kronik hastalikli cocuklarin bakiminda tek basina ilaglarin ¢ocugu
basarili bir sekilde tedavi edemeyeceginin bilincinde olmalidir hastaliga ve yeni kosullarina
uyum saglamak i¢in ¢ocugu ve ebeveynlerini ¢ocugun bakimi ve tedavisi ile ilgili olarak
hazirlamak, bilgilendirmek, egitmek hemsirelerin temel sorumluluklarindandir (17,23).
Cocugun yani sira, ebeveynlerin durumla basindan itibaren uzlastirilmasi gerekir. Hemsireler
ebeveynlerin yalnizca fiziksel durumla degil, emosyonel olarak da basa ¢ikmalarina yardimei
olacak sekilde yaklagmalidir. Bu yaklasim ebeveynlerin Stresini azaltarak c¢ocuga karsi
olusturabilecekleri asir1 korumaci tutumlarin azalmasini saglar. Ebeveynler, duygularina karsi
savasmay1 Ogrenirken stratejiler edinirler. Ebeveynlere, ¢ocularina verilen bakimi izleme,
katilma ve basit basa ¢ikma stratejilerini 6grenme konusunda firsat yaratmak biiylik 6nem

tagimaktadir (17,32,44,50)..

Cocuk ve ailenin hastay1 yonetmesinde ve bas etmesi konusunda yapici degisikliklere
ihtiya¢ duyuluyorsa, hem ¢ocugun hem de bakim verenin ihtiyaclarinin tartisilmasi ve
yansitilmasi i¢in zamana ihtiyag vardir. Bu siiregte hemsirenin kullandig: stratejiler, ailenin ve
cocugun ozelliklerine uyun olarak belirlenmeli, ve gerekirse anlatimlar basite indirgenmelidir.
Hemsireler bakimda objektif ve merhametli olmakla birlikte, duygusalligin asiriliklarindan
kacinarak bir denge kurmali ve hasta ¢ocuk ve ailelerinin ihtiyaglarini belirleme ve ¢oziimler
iiretebilmek icin is birligi saglamalidir (44,50). Bu siiregte 6zen gosterilmesi gereken temel

amaclar su sekilde siralanabilir;

= Aile liyeleri arasinda agik bir iletisim kanalini tesvik etmek

= (Cocuga ve ebeveynlere siirekli destek saglayarak ve iyimser bir tutum sergilemek
= Kriz aninda, onlara zaman tanimak

= Ebeveynleri, ¢ocugun tedavisinin ger¢ek asamalarina kars1 hazirlamak

= (Cocugun ve ebeveynlerin tedavide aktif rol almalar i¢in desteklemek (17,23,44,50).

Kronik hastalik tanis1 almis cocugun bakiminda en 6nemli noktalardan biri, holistik bir
yaklagimin siirdiiriilmesidir. Bu baglamda c¢ocugun normal bir ¢ocuk olarak gereksinim
duydugu gelisimsel ihtiyaclarmin karsilanmasi onemlidir. Aile, cocugun biiyiime ve
gelismesinin bir pargasidir, bu nedenle ailenin kendine has zayif ya da giiclii yanlar1 ortaya

cikarilarak destek saglanmalidir (12,17,23).
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3. GEREC VE YONTEM

3.1. Arastirmanin Tipi

Bu arastirma hastalik tanist konulmasindan sonra ilk 3 ay icerisinde kronik hastalikli
cocuklarin annelerinin sosyodemografik 6zelliklerinin (anneye iliskin yas, egitim durumu,
caligma durumu, gelir durumu, evde baska ¢ocuga sahip olma gibi), anneye iliskin tanitici
ozelliklerin (annenin hastalikla ilgili bilgilendirilme, verilen bilgiyi yeterli bulma ve daha 6nce
kronik hastalig1 olan birine bakim verme durumu, hemsirelik bakimina iliskin goriisleri, destek
sistemleri, annenin verecegi bakimin yeterlililigini algilayisi, tant sonrasi hastaligi yonetmeye
iligkin ailesi hakkindaki tanim1 gibi), cocuga ve hastaligina iligkin tanitict 6zelliklerin (yas,
cinsiyet, daha 6nce hastaneye yatma durumu, hastaligin tipi gibi) annelerin bakim vermeye
hazir olusluk diizeyleri lizerine etkisinin belirlenmesi amaciyla yapilmis kesitsel ve tanimlayici

tipte bir ¢alismadir.

3.2. Arastirmanin Yapildig1 Yer ve Zaman

Aragtirma Istanbul Medeniyet Universitesi Goztepe Egitim ve Arastirma Hastanesi
cocuk sagligi ve hastaliklar1 klinikleri yatan hasta servislerinde 7 Mart- 20 Temmuz 2018

tarihleri arasinda yapilmaistir.

Cocuk saglig1 ve hastaliklar1 klinikleri hastanenin diger boliimlerinden ayr1 bir binada
yer almaktadir. Bina biinyesinde ¢ocuk hematoloji, ¢ocuk cerrahi, cocuk enfeksiyon, ¢ocuk
nefroloji, ¢ocuk dahiliye, ¢ocuk endokrinoloji, siit gocugu klinikleri yer almaktadir. Hastaneye
yatis1 yapilan ¢ocuklar, tanilarina gore uygun kliniklere yerlestirilmekte ve yanlarinda
cogunlukla anneleri bulunmaktadir. Anneler, cocuklarmmin bakiminda birebir roller
istlenmekte, tedavi ve bakim esnasinda ¢ocuklarinin yaninda bulunmakta, hastaliklarina ve
bakimlarina iligkin sorunlar1 genellikle hemsirelerle paylasmaktadir. Ancak klinikte hemsire
basina diigen hasta sayisinin fazla olmasi sebebiyle, hemsireler annelere bu siirecte bilgi verme
ve destek olma konusunda yetersiz kalabilmektedirler. Kronik hastaliklardan sadece diyabet
tanis1 almis ¢ocuklar i¢in diizenli ve yapilandirilmig bir egitim programi mevcuttur ve diizenli
olarak her diyabetli cocuk ve ailesine verilmektedir. Diger kronik hastalik tanis1 alan ¢ocuklara

yonelik olarak diizenli verilen yapilandirilmis bir egitim programi mevcut degildir.
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3.3. Arastirmanin Evren ve Orneklemi

Aragtirmanin evrenini, arastirmanin yapildigt 7 Mart-20 Temmuz 2017 tarihleri
arasinda Goztepe Egitim ve Arastirma Hastanesi’ne basvuran ve son 3 ay igerisinde kronik bir
hastalik tanis1 almis 150 ¢ocugun anneleri olusturmustur.

Aragtirmanin 6rneklemini; 07.03.2018- 20.07.2018 tarihleri arasinda ayni hastanenin
cocuk endokrinoloji, ¢ocuk dahiliye, ¢ocuk hematoloji-onkoloji, ¢ocuk nefroloji ve siit cocugu
kliniklerinde yatmakta olan ve arastirmaya alinma kriterlerini karsilayan 103 ¢ocugun anneleri

olusturmustur. Orneklem evrenin % 68,6 sin1 olusturmustur.

3.4. Arastirmaya Alinma Kriterleri

e Arastirmaya katilmaya istekli olan ve goniillii olur formunu imzalayan,
e Olgekte ve veri toplama formunda belirtilen sorular1 anlayacak diizeyde okuma

ve yazma bilen,
e Son 3 ay igerisinde yeni kronik hastalik tanisi almis gocuga sahip olan,
e Goztepe Egitim ve Arastirma Hastanesine 07.03.2018-20.07.2018 tarihleri

arasinda bagvuran anneler ¢alismaya alinmustir.

3.5. Arastirmaya Alinmama Kriterleri

e Fiziksel ve mental engeli olan,
e Evde bakimindan sorumlu oldugu bagka hasta bireyler olan,
e Kendisinde kronik bir hastalik olan

e (Gorsel, isitsel, ya da konugma engeli olan anneler ¢alismaya alinmamuistir.
3.6. Arastirmanin Degiskenleri

Arastirmanin bagimsiz degiskenleri;

Cocugun (yas1 ve cinsiyeti gibi) ve annelerin (yas, egitim durumu, meslegi, medeni

durumu, ¢alisip ¢alismadigi, aile tipi, ve gelir durumu gibi) sosyo-demografik 6zellikleri,

Cocugun daha once hastaneye yatma durumu, tanis1 ve annenin hastaligi yonetmeye
iliskin ailesi hakkindaki tanima, bilgi alma durumu, bakima iligkin verilen bilgiyi yeterli bulma
durumu, daha oOnce kronik hastaligi olan birine bakim verme durumu, cocugun bakim

sorumlulugunu paylasma durumu, bakim i¢in c¢evresinden destek alma durumu, verecegi
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bakimda kendini yeterli bulma durumu ve gocuga verilen hemsirelik bakimini yeterli bulma
durumu gibi tanitict 6zellikleri icermektedir.

Arastirmanin bagimli degiskeni; annenin bakim vermeye hazir olusluk diizeyidir.

3.7. Veri Toplama Araclar

Arastirmanin verileri, “ Kronik Hastalikli Cocuk ve Anneye Iliskin Tanitic1 Bilgi Formu

~ 19

” “Bakim Vermeye Hazir Olusluk Olgegi” ile toplanmustir.

3.7.1. Kronik Hastalikh Cocuk ve Anneye iliskin Tanitici Bilgi Formu

Literatiir bilgilerine dayanarak olusturulan bu form (3,11-13,15) (g¢ocugun yasi,
cinsiyeti, daha dnce hastaneye yatma durumu, hastaligin tipi olmak {izere ¢cocuga iliskin 4 soru
ve annenin yast, medeni durumu, meslegi, egitim durumu, gelir durumu, aile tipi, ¢ogugun
hastaligiyla ilgili bilgilendirilme durumu, sahip oldugu destek sistemleri, hemsirelik
bakimimdan memnun olma durumu, ¢ocuga verecegi bakimi yeterli bulup bulmamasi olmak
iizere anneye iligkin 16 soru olmak tizere toplam 20 sorudan olusmaktadir. “Kronik Hastalikli
Cocuk ve Anneye lliskin Tamitici Bilgi Formu” anneye yiiz yiize goriisme yontemi ile

uygulanmis ve ortalama 6-8 dakika arasinda stirmiistir.

3.7.2. Bakim Vermeye Hazir Olusluk Ol¢egi

Olgegin orjinali olan “Preparedness for Caregiving Scale” Archbold ve Stewart
tarafindan 1986 yilinda evde yasayan sagliksiz yash bireylere bakim verecek kisilerin bakim
verici roliine kendisini ne kadar hazir hissettigini belirlemek amaciyla gelistirilmistir (13).
Olgegin orjinali toplam 8 sorudan ve 1 agik uclu sorudan olusmaktadir. Farkli calismalarda
Cronbach’s alfa katsayist 0.86 ile 0.92 arasinda bulunmustur. Tiirk toplumu i¢in gegerlilik ve
giivenilirligi Karaman ve Karadakova (2015) tarafindan, inmeli hastalara bakim veren hasta
yakinlari {izerinde yapilmis olan “Bakim Vermeye Hazir Olusluk Olgegi” nin cronbach’s alfa
katsayist ise; 0.92°dir ve dlgekte toplam 8 soru ve bir ek soru yer almaktadir (15). Hazir olusluk;
bakim verme roliiniin, fiziksel bakim ve emosyonel destek saglama, ev i¢i destek hizmetlerini
kurma, ve bakim vermenin stresi ile bagsetme gibi birgok alan i¢in algilanan hazir oluslugu
tanimlamaktadir. Olgek 5°1i likert tipinde, 0 “hi¢ hazir degilim”, 1 “yeterince hazir degilim”, 2
“kismen hazirim”, 3 “oldukc¢a hazirim”, 4 “tamamen hazirim” seklinde derecelendirilmektedir.
Verilen tiim yanitlarin toplami ile olugan toplam puan 0-32 arasinda degismektedir. Puan

arttikga degerlendirilen kisinin bakim verici roline kendisini daha fazla hazir hissettigini
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gostermektedir (15,87). ” Bakim Vermeye Hazir Olusluk Olgegi”nin uygulanmasi yaklasik 3-
5 dakika stirmektedir.

3.8. Arastirma Siireci
I. On uygulama asamasi

On uygulama asamasinda, 08.03.2018 tarihinde, hastanenin cocuk endokrinoloji,
dahiliye, nefroloji ve siit cocugu kliniklerinde yatmakta olan yeni kronik hastalik tanisi almis
toplam 8 ¢ocugun annesine “Kronik Hastalikli Cocuk ve Anneye iliskin Tanitic1 Bilgi Formu”
ve “Bakim Vermeye Hazir Olusluk Olgegi” uygulanarak veri toplama formlarinin anlasilirligy
ve uygulanabilirligi degerlendirilmis ve “Kronik Hastalikli Cocuk ve Anneye iliskin Tanitict

Bilgi Formu” nda baz1 degisiklikler yapilmistir. Bu degisiklikler asagida siralanmigtir;

e Formun “anneye iliskin sosyodemografik ve tanitici 6zellikler boliimiinde” yer alan
“cocugunuzun kronik hastalik tanis1 aldigi siirecte c¢evrenizden destek aldimiz mi/aliyor
musunuz?” sorusuna bazi ¢ocuklarin annelerinin ne tiir bir destegin kastedildigini sormalar1
nedeniyle soruya “manevi destek” ve “maddi destek” segenekleri eklenmistir.

e On uygulama sirasinda ailelerin kronik hastalik tanis1 aldiktan sonraki siiregte hastalig
yonetme asamalarindaki farkliliklar gézlenerek ve kendi yaptiklart tanimlardan anlasilarak
literatiir taramasi yapilmig ve literatiirdeki (18,39) hastalig1 yonetme asamalari dikkate alinarak,
“cocugunuz kronik hastalik tanis1 aldiktan sonraki donemde ailenizi ve gocugunuzu gz 6niinde
bulundurarak asagidaki aile 6zelliklerinden hangisinin sizi en iyi tanimladigini belirtiniz”
sorusu ve farkli agsamalardaki aile 6zellikleri maddeler halinde eklenmistir. Aileleri tanimlayan

bu 6zellikler formda su sekilde yer almistir:

“Ailemiz yasantisina eskiden oldugu gibi devam ediyor, ¢ocugumuzu normal bir cocuk

olarak goriiyoruz, verilen tedavi ve bakimi aile iginde uygulamakta zorluk yasamiyoruz”.

“Cocugumuzun bakimini giinliik yasantimiz i¢inde normal olarak stirdiiriiyoruz, ancak
bu hastalik nedeniyle ¢ocugumuzun yasamda bazi sanslarmi kaybettigini, akranlarinin

avantajlarina sahip olmadigin diistiniiyoruz”.

“Cocugum cok ciddi bir hastalikla kars1 karsiya kaldi, ciddi saglik sorunlar1 yastyor,
annesi olarak ben babasindan daha fazla sorumluluk iistlenmis durumdayim. Bu hastalik bizim

icin oldukca giigliik yaratiyor”.
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“Esim ve ben bu durumun ailemiz ve cocugumuz i¢in ¢ok kotii bir durum olduguna ve
bakim ve tedavisi i¢in ¢ok c¢abalamamiz gerektigine inaniyoruz. Cocugumuz saglikli

akranlarina bakarak kendini sagliksiz olarak goriiyor. Esimle catigsmalar yastyoruz”.

“Esimle bu hastaligin bakim ve tedavisi i¢in en iyi ¢6ziimiin ne oldugu konusunda ve
birbirimizden beklentilerimiz konusunda anlagsmazliklar yasiyoruz. Ben esime gore
cocugumuzun durumunu daha koétiiymiis gibi algiliyorum. Esim ¢ocugumuzun bakimina

yeterince katilmiyor” seklinde formda yer almistir.

e Onuygulama sirasinda annelerin evde baska bir cocuklarinin olmasinin bakim vermeye
hazir olugluklarini etkiledigini belirtmesi nedeniyle, “evde bakimindan sorumlu oldugu bagka
¢ocuga sahip olma durumu”nu sorgulayan bir soru da forma eklenmistir. Gerekli
diizenlemelerin yapilmasinin ardindan uygulama asamasma gegilmistir. On uygulama igin

uygulanan form ve 6l¢ekler, arastirmaya dahil edilmemistir.

On uygulama asamasinda ayrica klinik hemsireleri ile tanisilip, veri toplama i¢in uygun

zaman Ve ortam planlamasi yapilmustir.
II. Uygulama asamasi

07.03.2018- 20.07.2018 tarihleri arasinda Istanbul Medeniyet Universitesi Goztepe
Egitim ve Arastirma Hastanesi’nde sabah hemsire ve doktor vizitinden sonra, kliniklerdeki
sorumlu hemsire ve primer hemsirelerle i birligi yapilarak, serviste yatan ve son 3 ay iginde
yeni kronik hastalik tanisi almis cocuklar tespit edilmis ve ziyaret i¢in uygun bulunan
cocuklarin anneleri arasindan arastirmaya dahil edilme kriterlerini karsilayan anneler
bilgilendirilmis yazili onam formunu imzaladiktan sonra “Bakim Vermeye Hazir Olusluk
Olcegi” ve “Kronik Hastahkli Cocuk ve Anneye iliskin Tamtici Bilgi Formu”
uygulanmigtir. Annenin tanitici bilgi formundaki sorulardan etkilenmemesi amaciyla, 6ncelikle
“Bakim Vermeye Hazir Olusluk Olcegi” uygulanmis ve bu yaklasik 3-5 dakika siirmiistiir.
Daha sonra “Kronik Hastalikl1 Cocuk ve Anneye iliskin Tanitic1 Bilgi Formu”, anneye yiiz yiize
goriisme yontemi ile uygulanmis ve ortalama 6-8 dakika arasinda slirmiistiir. Arastirmanin

uygulama semasi1 Sekil 1.de sunulmustur.
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Klinikteki sorumlu hemsireden serviste yatan ve son ii¢ ay icinde kronik
hastalik tanis1 almis ¢ocuklarin 6grenilmesi

b

Arastirmaya dahil edilme kriterlerini karsilayan annelerin bilgilendirilmesi
ve calismaya katilmaya istekli olanlara bilgilendirilmis yazili onam
formunun imzalattirilmasi

b

Annenin tanitict bilgi formundaki sorulardan etkilenmemesi amaciyla

oncelikle “Bakim Vermeye Hazir Olusluk Olcegi nin 5 dakika iginde
anne tarafindan doldurulmasi.

b

“Kronik Hastalikl1 Cocuk ve Anneye Iliskin Tanitic1 Bilgi Formu”nun 8
dakika icinde aragtirmaci tarafindan yiiz yiize goriisme teknigi ile
doldurulmas.

ot

Uygulamanin Sonlandirilmas.

Sekil 1. Arastirmanin Uygulama Semast

3.9. Verilerin Degerlendirilmesi

Verilerin degerlendirilmesi i¢in SPSS 22.0 programi kullanilmis olup, kategorik veriler
icin kikare testi, iki bagimsiz grup arasinda dlglimsel veriler igin Student t testi ve parametrik
test varsayimlarinin yerine getirilemedigi durumlarda nonparametrik testlerden Mann-
Whitney U testi kullanilmustir. Ikiden fazla grubun &lgiimle belirtilen ozellikler agisindan
karsilagtirmalar igin tek yonlii ANOVA tesiti ile, parametrik test varsayimlarinin yerine
getirelemedigi durumlarda nonparametrik testlerden Kruskal Wallis Varyans analizi
kullanilmistir. Anlamlilik diizeyi i¢in p< 0.05 diizeyi kullanilmistir. Arastirma degiskenlerine

gore yapilan istatistiksel analizler Sekil 2’de sunulmustur.
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Aragstirmanin Degiskenleri

istatistiksel Analizler

Cocuga iliskin tanitic1 6zellikler(Yas grubu, tani, cinsiyet,

daha 6nce hastaneye yatma durumu)

Tanimlayici istatistiksel analizler (say1, yiizde)

Anneye iligskin sosyodemografik 6zellikler( yas grubu,
medeni durum, gelir durumu, aile tipi, ¢aligma durumu,

meslegi,egitim durumu, bagka ¢cocuga sahip olma durumu)

Tanimlayici istatistiksel analizler (sayi, yiizde)

Annenin ¢ocugun hastaligina iliskin tanitict 6zellikleri( tan1
sonrasi kronik hastalig1 yonetmeye iliskin kendi ailesi
hakkindaki tanimi, gocugun hastaligina iligkin bilgi alma
durumu, bakima iligkin verilen bilgiyi yeterli bulma
durumu, daha dce kronik hastaligi olan birine bakim verme
durumu, ¢ocugunun bakim sorumlulugunu paylagsma
durumu, bakim igin gevresinden destek alma durumu,
verecegi bakimda kendini yeterlibulma durumu, ¢ocuga

verilen hemsirelik bakimini yeterli bulma durumu

Tanimlayici istatistiksel analizler (sayi, yiizde)

Cocuklarin tanitic1 6zelliklerine gore annelerin bakim
vermeye hazir olusluk 6l¢ek puan ortalamalarmin

karsilastirilmasi

Cocugun yas grubu, tani, cinsiyet, daha dnce hastaneye
yatma durumu gibi degiskenlere gore 6lgek puan
ortalamalarinin karsilastirilmasinda One Way Anova Testi,

Kruskal Wallis Varyans Analizi ve Mann Whitney U Testi

Annelerin bazi tanitict 6zelliklerine gore bakim vermeye

hazir olusluk 6lgek puan ortalamalarinin kargilagtirilmasi

Yas grubu, medeni durum, gelir durumu, aile tipi, ¢alisma
durumu, meslegi, egitim durumu, baska ¢ocuga sahip olma
durumu, tan1 sonrasi kronik hastalig1 yonetmeye iliskin
kendi ailesi hakkindaki tanimi, cocugun hastaligina iliskin
bilgi alma durumu, bakima iliskin verilen bilgiyi yeterli
bulma durumu, daha 6ce kronik hastalig1 olan birine bakim
verme durumu, ¢ocugunun bakim sorumlulugunu paylasma
durumu, bakim i¢in gevresinden destek alma durumu,
verecegi bakimda kendini yeterli bulma durumu, ¢ocuga
verilen hemsirelik bakimin1 yeterli bulma durumu gibi
degiskenlere gore dlgek puan ortalamalarinin
karsilastirilmasinda Kruskal Wallis Varyans Analizi, Mann
Whitney U Testi, Bagimsiz Gruplarda t Testi

Annelerin bazi tanitic1 Ozellikleri ile verecekleri bakimda

kendilerini yeterli bulma durumlarinin iligkisi

Destek sistemine sahip olma durumu, verilen bilgiyi yeterli
bulma durumu, gelir durumu, ¢gocugun kronik hastaligini

yonetmeye iliskin ailesi hakkindaki tanimi, Fisher Kesin Ki

kare Testi, Pearson Chi Square Testi

Sekil 2. Arastirma Degiskenlerine Gore Istatistiksel Analizler
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3.10. Arastirmanin Etik Yonii
Arastirmanin uygulanmasi i¢in asagidaki izinler alinmistir:

e Arastirmaya katilmada bireylerin goniilliiliik esas1 aranmis, goniilli olur formunda
arastirmanin asamalari agiklanarak katilimcilarin yazili izinleri alinmis ve istedikleri durumda

arastirmadan vazgegebilecekleri agiklanmistir (Ek-1).

e Istanbul il Saglik Miidiirliigii ve arastirmanin verilerinin elde edildigi Istanbul
Medeniyet Universitesi Goztepe Egitim ve Arastirma Hastanesinden’ den gerekli yazili izinler
alinmistir (Ek-5).

e Yeditepe Universitesi Klinik Arastirmalar Etik Kurulu’ndanizin yazis1 alinmistir (Ek-
6).

3.11. Arastirmanin Simirhiliklar:

Arastirmadan elde edilecek sonugclar; bir kamu hastanesinin ¢ocuk endokrinoloji, cocuk
dahiliye, ¢ocuk hematoloji-onkoloji, gocuk nefroloji ve siit cocugu kliniklerinde yatmakta olan
ve son 3 ay icerisinde kronik hastalik tanisi almis ¢ocuklarin arastirmaya katilmaya istekli olan
anneleri ile sinirhidir. Arastirma tez ¢aligmasi olarak yapildigindan hastaneye 07.03.2018-

20.07.2018 siireleri arasinda bagvuran anneler katilmistir.

3.12. Arastirmanin Yiiriitiilmesinde Is Birligi Yapilan Yerler ve Kisiler

Goztepe Egitim ve Arastirma Hastanesi Bashekimligi, Saglik Bakim Hizmetleri
Miidiirliigii, Egitim Koordinatorliigii, cocuk endokrinoloji, ¢cocuk dahiliye, ¢ocuk hematoloji-
onkoloji, ¢ocuk nefroloji ve siit cocugu kliniklerinde gérev yapan hemsireler ve hastaneye
basvuran ve son 3 ay icinde kronik hastalik tanisi almis ¢ocuklarin anneleri ile is birligi

yapilmustir.
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4. BULGULAR

Bu boliimde, Istanbul Medeniyet Universitesi Goztepe Egitim ve Arastirma
Hastanesi’nin Coguk Sagligi ve Hastaliklar1 kliniklerinde yatan, son 3 ay igerisinde kronik
hastalik tanis1 almis 103 ¢ocugun annelerine uygulanan anket sonucu elde edilen verilerin

istatistiksel analiz sonucunda ortaya ¢ikan bulgular yer almaktadir.

Tablo 4.1.Cocuk ve Anneye iliskin Tamitic1 Ozelliklerin Dagilim

Cocuga iliskin Tamtica Ozellikler n %

Cinsiyeti

Kiz 49 47,6
Erkek 54 52,4
Yas kategori

0-1 yas bebeklik donemi 23 22.3
1-3 yas oyun dénemi 12 11,7
3-6 yas okul 6ncesi donem 12 11,7
6-12 yas okul donemi 27 26,8
12-18 yas adolesan donem 29 28,2
Daha once hastaneye yatma durumu

Y att1 46 447
Yatmadi 57 55,3
Tanisi

Diyabet 31 30,1
Kanser 27 26,2
Astim 10 9,7
Epilepsi 7 6,8
Kronik Bobrek Yetmezligi 7 6,8
Hipertansiyon 6 5,8
Kistik fibrosiz 2 1,9
Anemi 2 1,9
Kalp yetmezligi 2 1,9
Kronik akciger 2 1,9
West sendromu 1 1,0
Kelebek hastaligi 1 1,0
HSP 1 1,0
MPS Tip 3 1 1,0
Osteogenesis imperfacta 1 1,0
Gri Trombosit Sendromu 1 1,0
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Tablo 4.1.Cocuk ve Anneye iliskin Tamitic1 Ozelliklerin Dagilimi (devarm)

Anneye iliskin Tamtic1 Ozellikler n %

Anne vas kategori

18-29 yas 21 20,4
29-39 yas 46 447
40 yas ve lizeri 36 35,0
Annenin Medeni durumu

Evli 100 97,1
Bosanmis/Esini kaybetmis 3 2,9
Gelir durumu

Gelir giderden az 28 27,2
Gelir gidere denk veya fazla 75 72,8
Aile Tipi

Cekirdek Aile 88 85,4
Genis aile 15 14,6
Annenin calisma durumu

Calistyor 14 13,6
Calismiyor 89 86,4
Annenin meslegi

Ev hanimi olan 83 80,6
Ev hanim1 olmayan 20 19,4
Annenin egitim durumu

Okur-yazar 7 6,8

Ilkokul 35 34,0
Ortaokul 20 19,4
Lise 30 29,1
Universite ve sonrasi 11 10,7
Evde baska cocuga sahip olma

Olan 76 73,8
Olmayan 27 26,2

Tablo 4.1°de ¢aligmaya katilan ¢ocuklarin ve annelerin tanitict 6zelliklerine gore
dagilimi yer almaktadir. Caligmaya katilan ¢ocuklarin yarisindan fazlasi (% 52,4) erkek, %55’
6 yas ve lizerinde ve %55, 3’1 hi¢ hastaneye yatmamistir. Arastirma kapsamina alinan

cocuklarin tanilarinin en fazla oranla diyabet (%30,1) ve kanser (%26,2) oldugu goriilmektedir.

Calismaya katilan annelerin %85,4’1 ailelerini ¢ekirdek aile olarak bildirmistir.
Annelerin en fazla oranda (%44,7) 29-39 yas araliginda olduklari, tamamina yakininin

(%97,1) evli oldugu, ¢ogunlugunun evde bakimindan sorumlu olduklar1 bagka ¢ocuklarinin
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oldugu (%73,8), % 80’inden fazlasinin ¢alismadig1 (%86,4) ve ev hanimi oldugu (%80,6)
bulunmustur. Annelerin % 39,81 lise ve {izerinde egitim diizeyinde iken ¢ok az anne (%6,8)
hi¢ egitim almamustir. Gelir dagilimi acisindan ¢ogunlugun gelirinin giderine denk veya
giderinden fazla oldugu (% 72,8), yaklagik 1/3’iinilin (%27,2) ise geliri giderinden diisiik

bulunmustur.

Tablo 4.2. Annenin Cocugun Hastaligina iliskin Tamtic1 Ozelliklerinin Dagilinm

Annenin Cocugun Hastaligina iliskin Tanitica Ozellikleri n %
Tan1 sonrasi kronik hastalikla iliskili kendi ailesi hakkindaki tanimi

Basarili Aile 42 40,8
Uyum saglama agamasinda aile 51 495
Aciya dayanmaya calisan aile 6 5,8
Cabalama asamasindaki aile 2 1,9
Debelenen aile 2 1,9
Cocugun hastaligina iliskin bilgi alma

Aldi 91 88,3
Almadi 12 11,7
Bakima iliskin aldigi bilgiyi yeterli bulma

Yeterli bulan 76 73,8
Yeterli bulmayan 27 26,2
Daha once kronik hastalig1 olan birine bakim verme

Verdi 14 13,6
Vermedi 89 86,4
Cocugunun bakim sorumlugunu paylasma

Paylastig1 kimse yok 59 57,3
Paylastig1 biri ya da birileri var 44 42,7
Bakim icin cevresinden destek alma

Aliyor 92 893
Almiyor 11 10,7
Verecegi bakimda kendini yeterli bulma

Yeterli bulan 74 718
Yeterli bulmayan 29 28,2
Cocuga verilen hemsirelik bakimin veterli bulma

Yeterli bulan 89 86,4
Yeterli bulmayan 14 13,6

Tablo 4.2 de calismaya katilan annelerin ¢ocugun hastalifina iliskin tanitici
ozelliklerinin dagilimi yer almaktadir. Annelerin ¢ogunlugu daha 6nce kronik hastaligi olan

birine hi¢ bakim vermemistir (%86,4). Ancak %88,3’li ¢ocugunun hastaligina iligskin bilgi
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almis, %73,8’1 de kendilerine verilen bilgiyi yeterli bulmaktadir. Annelerin yarisindan
fazlasinin (%57,3) evde bakim sorumluluklarini paylasabildikleri kimse olmadigi, ancak
cogunlugunun bakim i¢in ¢evresinden destek aldig1 (%89,3) ve kendi verecegi bakimda yeterli
olacagim diisiindiigti (%71,8) goriilmektedir. Tan1 sonras1 annelerin Kronik hastalikla iligkili
kendi aileleri hakkindaki tanimlarina bakildiginda, neredeyse yarist ailelerini (%49,5) uyum
saglama asamasinda aile olarak gormektedir. Annelerin %86,4’li de hastanede ¢ocuklarina

verilen hemsirelik bakimini yeterli buldugunu belirtmektedir.

Tablo 4.3. Cocuklarin Tamtic1 Ozelliklerine Gore Annelerin Bakim Vermeye

Hazir Olusluk Olcek Puan Ortalamalarimin Karsilastirilmasi

Bakim Vermeye
Hazir Olusluk  Test Degeri p

Tamtic1 Ozellikler X(£SS)
Cocugun Yas Grubu
0-1 yas (n=22) 21,9(+5,639)
1-6 yas (n=24) 20,9(=5,089) F=0,362 0,78
6-12 yas (n=29) 22,4(+5,883)
12-18 yas (n=28) 22,0(+5,124)

Cocugun Tanisi

Diyabet (n=31) 54,13

Kanser (n=27) 55,91 X?* =8,545 0,12
Epilepsi (n=7) 44,79 SD=5

Kronik Akciger Hastaligi ve Astim (n=12) 34,92

4KBY ve Hipertansiyon (n=13) 65,77

Konjenital Hastaliklar (n=13) 44,69

Cocugun cinsiveti Z=-1,186 0,23
Kiz (n=49) 55,65

Erkek (n=54) 48,69

Onceden_hastaneye yatma Z=-1,032 0,30
Yatti(n=46) 48,63

Yatmadi(n=57) 54,72

F=One-Way Anova Testi X?"=Kruskal Wallis Varyans Analizi Z=Mann Whitney U Test 2KBY: Kronik bébrek yetmezligi

Tablo 4.3’te ¢ocuklarin tanitici 6zelliklerine gore annelerin bakim vermeye hazir
olusluk 6l¢ek puan ortalamalarinin karsilagtirilmasi yer almaktadir. Yas kategorilerine gore

annelerin bakim vermeye hazir olusluk 6l¢ek puan ortalamalari karsilastirildiginda, tiim yas
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gruplarindaki c¢ocuklarin annelerinin bakim vermeye hazir olusluk puan ortalamalarinin
birbirine yakin oldugu ve aralarinda istatiksel olarak anlamli bir fark olmadigr bulunmustur

(p>0,05).

Bu calismada kullanilan bakim vermeye hazir olusluk dlgegine gore hazir olusluk puan
sira ortalamasinin yiiksek olmasi annelerin bakim vermeye daha fazla hazir olduklarini, diistik
olmasi ise annelerin bakim vermeye daha az hazir olduklarini ifade etmektedir. Tablo 4.3’te
cocugun hastaliginin tipine gore annelerin bakim vermeye hazir olusluk 6lgek puanlari sira
ortalamalarina bakildiginda kronik bobrek yetmezligi ve hipertansiyon tanisi almis ¢oguklarin
annelerinde sira ortalamasi en yiiksek iken (SO=65,77) kronik akciger hastalig1 ve astim tanisi
alanlarin en diisikk (SO=34,92) oldugu ve diyabet (SO=54,13) ile kanser (SO=55,91) tanis1
almis olanlarin ve epilepsi (SO=44,79) ile konjenital hastalik (SO=44,69) tanis1 almis olanlarin
sira ortalamalarinin birbirine yakin oldugu goriilmistiir. Kronik bobrek yetmezligi ve
hipertansiyon tanis1 almis ¢ocuklarin annelerinin hazir olusluk diizeyleri en yiliksek bulunmakla
birlikte, cocugun hastaliginin tipine gére gruplar arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark

saptanmamustir (p>0,05).

Cocuklarin cinsiyetleri ve daha 6nce hastaneye yatma durumlarina gore Kiz ¢ocuga
sahip annelerin hazir olusluk Gl¢ek puan sira ortalamasi, (SO=55,65) erkek cocuga sahip
annelerden (SO=48,69) yiiksek olarak bulunmakla birlikte aralarinda istatistiksel olarak anlamli
bir fark bulunmamistir (p>0,05). Cocugu daha 6nce hastaneye yatan annelerin hazir olusluk
puan sira ortalamalarinin (SO=48,63) daha Once ¢ocugu hastaneye yatmayan annelere
(S0=54,72) gore diisiikk oldugu belirlenmis ve annelerin bakim vermeye hazir olusluk 6lgegi
puan sira ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark olmadigi belirlenmistir

(p>0,05).
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Tablo 4.4. Annelerin Tamtic1 Ozelliklerine Gore Bakim Vermeye Hazir Olusluk

Diizeylerinin Karsilastirilmasi

Bakim Vermeye
Hazir Olusluk Test Degeri p

Tamtict Ozellikler Sira Ortalamasi

Annenin Yasi

18-29 yas (n=21) 45,76 v*'=1,476 0,47
29-39 yas (n=46) 55,24 SD=2

40 yas ve tizeri (n=36) 51,50

Annenin Egitim durumu

Okur-yazar/ flkokul (n=42) 42,73 ¥**=11,694 0,00
Ortaokul (n=18) 43,00 SD=2

Lise ve tizeri (n=43) 63,85

Annenin cocugun kronik hastaligini
yonetmeye iliskin ailesi hakkindaki tanimi

Basarili aile (n=43) 65,65 ?*=16,470 0,00
Uyum saglama agsamasinda aile (n=50) 43,90 SD=2
Aciya dayanmaya ¢alisan, ¢cabalayan ve 33,80

debelenen aile (n=10)

Annenin Medeni durumu

Evli (n=100) 52,02 Z=-,039 0,96
Bosanmis/Esini kaybetmis (n=3) 51,33

Annenin Meslegi

Ev hanimi olan (n=83) 49,30 Z=-1,878 0,06
Ev hanimi olmayan (n=20) 63,23

Aile Tipi

Cekirdek Aile (n=88) 51,71 Z=-,239 0,81
Genis aile (n=15) 53,70

Gelir durumu

Gelir giderden az (n=28) 45,16 Z=-1,424 0,15
Gelir gidere denk veya fazla(n=75) 54,55

Bakimindan sorumlu oldugu baska cocuga

sahip olma

Sahip (n=76) 51,70 Z7-,169 0,86
Sahip degil (n=27) 52,83

XZ*:KruskaI Wallis Varyans Analizi  Z=Mann Whitney U Testi
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Tablo 4.4. Annelerin Tamtic1 Ozelliklerine Gére Bakim Vermeye Hazir Olusluk

Diizeylerinin Karsilastirilmasi (devami)

Bakim Vermeye
Hazir Olusluk Test Degeri p

Tanmitict Ozellikler Sira Ortalamasi

Cocugun hastaligina iliskin bilgi alma

Aldi (n=91) 54,42

Almadi (n=12) 33,67 Z=-2,269 0,02
Bakima iliskin aldigi bilgiyi veterli bulma

Yeterli bulan (n=76) 59,87

Yeterli bulmayan (n=27) 29,85 Z=-4,499 0,00

Daha once kronik hastaligi olan birine
bakim verme durumu

Verdi (n=14) 62,04 Z=-1357 0,17
Vermedi (n=89) 50,42
Bakim icin cevresinden destek alma
Aliyor (n=92) 54,70 Z=-2,662 0,00
Almiyor (n=11) 29,41
Verecegi bakimda kendini yeterli bulma
Yeterli olurum (n=74) 61,02 ==-4,911 0,00
Yeterli olamam (n=29) 28,98
Cocuga verilen hemsirelik bakimim yeterli
bulma
Yeterli bulan (n=89) 55,45 Z=-2,964 0,00
Yeterli bulmayan (n=14) 30,07
X+SS Test Degeri p

Cocugunun bakim sorumlugunu paylasma
Paylastig1 biri ya da birileri var (n=44)
Paylastig1 kimse yok (n=59) 23,8(£5,216) E2fies i

20,7(%5,303)
Annenin calisma durumu
Calisiyor (n=14) 24,8(+5,517) t= 2,276 0,02
Calismiyor (n=89) 21,3(%5,258)

Z=Mann Whitney U Testi t=Bagimsiz Gruplarda T Testi
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Tablo 4.4’te tanmitic1 Ozelliklerine gore annelerin bakim vermeye hazir olusluk

diizeylerinin karsilastirilmast yer almaktadir.

Yas gruplarima gore; 29-39 yas grubu annelerin hazir olusluk 6l¢ek puani sira
ortalamalar1 en yiiksek (SO=55,24) ¢ikmakla birlikte gruplar arasinda istatistiksel olarak

anlamli bir fark saptanmamustir (p>0,05).

Annelerin egitim durumlarina gore; egitim diizeyi lise ve tizerinde olan annelerin hazir
olusluk Slgek puani sira ortalamalari en yiiksek (SO=63,85) bulunmasinin yani sira annenin
egitim durumuna gore hazir olusluk dlgek puani sira ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak
anlamli bir fark oldugu ortaya c¢ikmistir (p<0,05). Bulunan farkin hangi gruplardan
kaynaklandigini bulmak i¢in mann whitney u testi ile yapilan ve p diizeyi bonferroni diizeltmesi
olan post hoc analizde farkin lise ve {izeri egitim diizeyi alan annelerden kaynaklandigi, lise ve
iizerinde egitim diizeyine sahip olan annelerin hazir olusluk diizeylerinin, hem okur yazar hem
de ilkokul mezunu ve ortaokul mezunu olan annelerden istatistiksel olarak anlamli diizeyi

yiiksek oldugu goriilmiistir.

Annelerin ¢ocugun kronik hastaligin1 yonetmeye iligkin aileleri hakkindaki tanimlarina
gore bakim vermeye hazir olusluk diizeyleri incelendiginde; ailesini “aciya dayanmaya ¢alisma,
cabalama ve debelenme asamasinda” goren annelerin bakim vermeye hazir olusluk 6l¢ek puani
sira ortalamalar1 en diisiik (SO=33,80) bulunurken, ailesini “basarili asamada” géren annelerin
sira ortalamalar1 diger iki gruba gore yiiksek bulunmustur (SO=65,65). Gruplar arasindaki fark
istatistiksel olarak da anlamlidir (p<0,05). Farkin hangi gruplardan kaynaklandigini bulmak i¢in
mann whitney u testi ile yapilan ve p diizeyi bonferroni diizeltmesi olan post hoc analizde farkin
ailelerini “basarili asamada” goren gruptan kaynaklandigi, diger iki grubun kendi aralarinda
istatistiksel olarak fark bulunmazken, basarili agamada goren grubun diger iki grubun hazir
olusluk 6lgek puani sira ortalamalarindan istatistiksel olarak anlamli derecede yiiksek puana

sahip (p<0,05) ve bakim vermeye daha hazir oldugu belirlenmistir.

Annelerin medeni durumuna gore evli olanlarin (SO=52,02), ¢alisma durumlarina gore
calisan annelerin(SO=63,23), aile tipine gore genis aileye sahip olanlarin (SO=53,70) ve gelir
durumuna gore geliri giderine denk ve geliri giderinden fazla olanlarin (SO=54,55) bakim
vermeye hazir olusluk 6l¢ek puan ortalamalar1 diger gruplara gore yliksek bulunmakla birlikte,
medeni durum, annelerin ¢alisma durumu, aile tipi ve gelir durumuna gore gruplar arasinda

istatistiksel olarak anlamli fark bulunmamustir (p>0,05).
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Evde baska cocugu olan annelerin hazir olusluk O6l¢ek puan sira ortalamalarinin
(SO=51,70), baska ¢ocugu olmayan annelere (SO=52,83) gore daha diisiik oldugu, ancak

aralarinda istatistiksel olarak anlamli bir fark bulunmadigi belirlenmistir (p>0,05)

Cocugun hastaligina iliskin bilgi almig olan annelerin hazir olusluk 6lgek puan sira
ortalamalarinin (SO=54,42), bilgi almamis olan annelere (SO=33,67) gore daha yiiksek oldugu
ve aralarindaki farkin istatistiksel olarak da anlamli oldugu ortaya ¢ikmistir (p<0,05). Cocugun

hastaligina iligkin bilgi almis anneler almayanlara goére bakim vermeye daha hazir bulunmustur.

Annelerin bakima iligkin verilen bilgiyi yeterli bulma durumlarina gore, bakim vermeye
hazir olusluk puani sira ortalamalarina bakildiginda, verilen bilgiyi yeterli bulan annelerin puan
ortalamalarinin (SO=59,87) bilgiyi yeterli bulmayan annelerden (S0=29,85) daha yiiksek
oldugu ve aralarinda istatistiksel olarak anlamli bir fark oldugu bulunmustur (p<0,05). Bakima
iliskin verilen bilgiyi yeterli bulan annelerin, yeterli bulmayanlara gére hazir olusluk diizeyi

daha ytiksektir.

Daha 6nce kronik hastalig1 olan birine bakim vermis olan annelerin bakim vermeye
hazir olusluk 6l¢ek puani sira ortalamalar1 (SO=62,04), bakim vermemis olan annelere
(SO=50,42) gore daha yiiksek bulunmakla birlikte, aralarinda istatistiksel olarak anlamli bir
fark saptanmamistir (p>0,05).

Annelerin bakim i¢in ¢evrelerinden destek alma durumlarina gére bakim vermeye hazir
olusluk olgek puani sira ortalamalari incelendiginde, bakim igin ¢evresinden destek alan
annelerin puan sira ortalamalarinin (SO=54,70), destek almayan annelerinkinden (SO=29,41)
daha yiiksek oldugu ve aralarinda istatistiksel olarak da anlamli bir fark oldugu saptanmistir
(p<0,05). Bakim i¢in ¢evresinden destek alan anneler, destek almayan annelere gore bakim

vermeye daha hazir bulunmustur.

Verecegi bakimda kendini yeterli bulan annelerin bakim vermeye hazir olusluk 6l¢ek
puani sira ortalamalarmin (SO=61,02), kendilerini yeterli bulmayan annelerin sira
ortalamalarindan (SO=28,98) daha yiiksek oldugu ve aralarinda istatistiksel olarak anlaml1 bir
fark oldugu saptanmistir (p<0,05). Verecegi bakimda yeterli olacagini diisiinen annelerin bakim

vermeye hazir olusluk diizeyleri, yeterli olmayacagini diisiinen annelere gore daha yiiksektir.

Cocuguna verilen hemsirelik bakimini yeterli bulan annelerin bakim vermeye hazir
olusluk Slgek puani sira ortalamalarinin (SO=55,45), hemsirelik bakimini yeterli bulmayan

annelerinkinden (SO=30,07) yiiksek oldugu ve aralarinda istatistiksel olarak anlamli bir fark
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oldugu ortaya ¢ikmustir (p<0,05). Verilen hemsirelik bakimini yeterli bulan annelerin, yeterli

bulmayan annelere gore kendilerini bakim vermeye daha hazir hissettikleri goriilmiistiir.

Cocugunun bakim sorumlulugunu biriyle paylasan annelerin hazir olusluk 6lgek puan
sira ortalamalarinin bakim sorumlulugunu tek basina tistlenen annlere gore daha yiiksek oldugu
gorlilmiistiir. Annelerin bakim sorumlulugunu paylasma durumuna gore bakim vermeye hazir
olusluk oOlgek puan sira ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli fark

bulunmustur(p<0,05)

Annelerin calisma durumlarina gore bakim vermeye hazir olusluk Olcegi puan
ortalamalar1 incelendiginde, ¢alisan annelerin hazir olusluk 6lgek puan sira ortalamalarinin
calismayan annelerinkinden daha yiiksek oldugu ve aralarinda istatistiksel olarak anlamli bir
fark oldugu bulunmustur(p<0,05).

Tablo 4.5. Annelerin Tamitic1 Ozelliklerine Gore Verecekleri Bakimda Kendilerini

Yeterli Bulma Durumlarinin Karsilastirilmasi

Kendilerini Yeterli Bulma
Durumlari
) Yeterli Yeterli | Toplam X? p
Tamtic1 Ozellikler Bulan Bulmayan
n(%) n(%) n(%o)

Destek sistemine sahip olma
Sahip olan 69(75,0) 23 (25,0) | 92(100.0) | 4,240* | 0,70
Sahip olmayan 5(45,5) 6 (54,5) | 11(100.0)
Aldig bilgiyi veterli bulma
Yeterli bulan 65 (85,5) 11 (14,5) | 76(100.0) | 26,829 | 0,00
Yeterli bulmayan 9 (33,3) 18 (66,7) | 27(100.0)
Gelir durumu
Geliri giderinden az 17 (60,7) 11 (39,3) | 28(100.0) | 2,355 | 0,12
Geliri giderine denk veya fazla 57 (76,0) 18 (24,0) | 75(100.0)

X2 = Pearson Chi Square Testi *Fisher Kesin Ki Kare Testi

Tablo 4.5’te annelerin bazi tanitici Ozelliklerine gore kronik hastalikli ¢ocuklarina
verecekleri bakimda kendilerini yeterli bulma durumlart incelenmistir. Annelerin destek

sistemine sahip olma durumlarina gore destek alan annelerin ¢ogunlugu (%75,0) verecekleri

36



bakimda kendilerini yeterli goriirken %25°1 yeterli bulmamaktadir. Destek sistemine sahip
olmayan annelerden verecekleri bakimda kendini yeterli bulmayanlarin orani (%54,5), kendini
yeterli bulanlardan (%45,5) daha yiiksektir. Yapilan istatistiksel analiz sonucunda annelerin
destek sistemine sahip olma durumlari ile bakimda kendileri yeterli bulmalar1 arasinda anlamli

iliski saptanmamustir (p>0,05).

Annelerin verilen bilgiyi yeterli bulma durumlari ile verecekleri bakimda kendilerini
yeterli gorme durumlart arasindaki iliski incelendiginde; bilgiyi yeterli bulan annelerin
cogunlugu(%85,5) verecekleri bakimda kendilerini yeterli gorirken, %14,5’1 yeterli
bulmamaktadir. Verilen bilgiyi yeterli bulmayan annelerin ¢ogunlugu(%66,7) ise verecekleri
bakimda da kendilerini yeterli bulmaz iken, sadece %33,3’li kendilerini yeterli bulmaktadir.
Yapilan analiz sonucunda, verilen bilgiyi yeterli bulma durumu ile annelerin verecekleri
bakimda kendilerini yeterli hissetmeleri arasinda istatistiksel olarak da anlamli iliski oldugu

belirlenmistir (p<0,05).

Gelir durumlarina gore, geliri giderine denk veya fazla olan annelerin (%76,0)
verecekleri bakimda kendilerini yeterli gérme oranlari geliri giderinden az olan annelerinkinden
(%60,7) daha yiiksektir. Geliri giderinden az olan annelerden verecegi bakimda kendini yeterli
gorenlerin orani (%60,7) yeterli gormeyen annelerden (%39,3) yiiksektir. Yapilan istatistiksel

analizde gruplar arasinda anlamli bir iliski olmadig1 saptanmistir (p>0,05).
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5. TARTISMA

Bu boliimde hastalik tanist konulmasindan sonra ilk 3 ay igerisinde kronik hastalik tanisi
almis ¢ocuga ve hastaligina iligkin tanitic1 6zelliklerin (yas, cinsiyet, daha 6nce hastaneye yatma
durumu, hastaligin tipi gibi), ¢ocuklarin annelerinin sosyodemografik 6zelliklerinin (anneye
iliskin yas, egitim durumu, ¢alisma durumu, gelir durumu, evde baska ¢ocuga sahip olma gibi),
anneye iliskin tanitict 6zelliklerin (annenin hastalikla ilgili bilgilendirilme , verilen bilgiyi
yeterli bulma ve daha once kronik hastaligi olan birine bakim verme durumu, hemsirelik
bakimina iliskin goriisleri, destek sistemleri, annenin verecegi bakimin yeterlililigini algilayisi,
tan1 sonrasi hastalig1 yonetmeye iliskin ailesi hakkindaki tanimi gibi), annelerin bakim vermeye
hazir olusluk diizeyleri lizerine etkisinin belirlenmesi amaciyla yapilmis kesitsel ve tanimlayici
tipte yapilan arastirmanin bulgular1 “Cocuklarin Tanitict Ozelliklerine Gére Annelerin Bakim
Vermeye Hazir Olusluk Diizeylerinin Karsilastirilmasia Iliskin Bulgularin Tartisilmas1” ve
“Annelerin Tamtict Ozelliklerine Gére Bakim Vermeye Hazir Olusluk Diizeylerinin

Karsilastirilmasima Iliskin Bulgularin Tartisiimas:” basliklar: altinda tartisilmistir.

Arastirma Mart-Temmuz 2018 tarihleri arasinda Istanbul Medeniyet Universitesi
Goztepe Egitim ve Arastirma Hastanesi Cocuk Sagligi ve Hastaliklar1 kliniklerinde yatmakta
olan kronik hastalik tanis1 almis cocuklarin annelerinden aragtirmaya katilmaya istekli olan 103

anne ile yapilmistir.

Kronik hastalik tanisi ile birlikte, cocuklar ve aileler i¢in gesitli kayiplar yasamalarinin
yaninda, yasamlarini kronik hastaligin getirdigi degisime gore yeniden diizenlemelerinin
gligliiklerini de yasarlar (3). Kronik hastaliklarin her asamasi hasta ¢ocuk ve ailesi i¢in yeni
sorumluluk ve rolleri ortaya ¢ikaran kritik donemler yaratir. Aragtirmalar, kronik hastalik tanist
alan ¢ocuklarin bakimini ¢ogunlukla annelerin yiiriittiigiinii gostermektedir (1,2). Yapilan bir
caligmada, tami siirecinde hasta c¢ocuk annelerinin yeterince bilgilendirilmedikleri ve
cocuklariin kronik hastalik tanis1 aldiklarini ilk 6grendikleri anda {iziintii, saskinlik, timitsizlik
gibi duygulari deneyimledikleri ortaya ¢ikmustir (6,7). Bir tarafta cocugun saglik durumu
anneyi psikolojik ve fiziksel anlamda biiyiik oranda etkilerken, diger taraftan annenin iglevleri
ve saglikli olmasi da ¢ocugun sagligini etkilemektedir. Anneye ve cocuga ait kisisel 6zellikler,
cocugun bagimlilik durumu, hastaligin tipi, siiresi, tedavi ve bakima iliskin bilgi alma gibi
durumlar bakimi etkileyen faktorlerdir (44,100). Ailenin bu yeni taniya, tibbi duruma, uyum
saglamasi ve bakim vermeye hazir olusu, ¢cocugun bakim siireci ve sagaltim gereksinimlerinin

karsilanmasi i¢in 6nemlidir (12,13,101). Yapilan bir ¢alismada bakim vermeye hazir olusluk
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duygusunun sonraki siiregte verilen bakimi etkileyebilecegi belirtilmektedir (101). Bakim
vermeye hazir olusluk; fiziksel bakim ve emosyonel destek saglama, evde bakimi olusturma ve
bakim verme stresiyle bas etme gibi bakim verme roliiniin boyutlarin1 yonetmek i¢in algilanan
bir hazir olusu icermektedir (11,102). Scherbring’in kanser hastalarinin bakimini {istlenen aile
iiyeleri ile yaptig1 ¢alismada, bakim verenin hazir olusluk algisinin bakim ytikiinii etkiledigi
belirtilmistir (14). Kronik hastalik tanis1 alindiktan sonra ¢ocuklarinin durumuyla ilgili ailenin
ve Ozellikle annenin bilgilendirilmesi, bakim i¢in gerekli becerilerin kazandirilmasi, bakim
verirken ailenin/annenin basetmesini saglayacak yontemlerin 6gretilmesi, ailelerin ¢ocugun
kronik hastaligina hazir oluslugunu ve olumlu basetmesini saglamasi ve ¢ocugun hastaligini

getirdigi sorunlari etkili bir bigimde yonetmesi i¢in 6nemlidir (15).

Cocuklarm Tanitic1 Ozelliklerine Gére Annelerin Bakim Vermeye Hazir Olusluk

Diizeylerinin Karsilastirilmasina Tliskin Bulgularin Tartisilmasi

Calismaya katilan ¢ocuklarin yarisindan fazlasi (%52,4) erkek, yarisindan fazlasi (%55)
6 yas ve iizerinde ve daha once hig hastaneye yatmamustir (%55,3) (Tablo 4.1).

Cocuklarin yas gruplarina goére annelerin bakim vermeye hazir olusluk puanlar
karsilagtirildiginda tiim yas gruplarindaki ¢ocuklarin annelerinin bakim vermeye hazir olusluk
puan ortalamalarmin birbirine yakin oldugu ve aralarinda istatistiksel olarak anlamli fark
olmadig1 bulunmustur (p>0,05) (Tablo 4.3).

Literatiirde ¢ocuklarin yas gruplarina gére annelerin bakim vermeye hazir olusluk
diizeylerini arastiran bir ¢aligma bulunmamakla birlikte, yas gruplarina gore, hazir olusluk
kavramu ile iligkili olan bakim yiikiinii, yasam kalitesini, hastaliga uyumunu ve aile yonetimini

aragtiran ¢aligmalar yer almaktadir (65,103,104).

Yapilan bir ¢aligmada annelerin yas grubu biiyiik cocuklarda kiiciiklere gore hastaliga
uyumunun daha zor hale geldigini, adolesan donemde otonomi ve bagimsizlik duygusunun
cocukta agir basmasiyla takibinin ve kontroliiniin zorlagtigini belirttikleri saptanmistir (65).
Uludag’in konjenital kalp hastalig1 olan ¢ocuklarin ebeveynleri lizerinde yaptig1 calismada 13
yas ve lizeri ¢cocugu olan ebeveynlerin bakim yiiklerinin daha alt yas grubundaki ¢ocuklardan

anlamli diizeyde yiiksek oldugu saptanmistir (103).

Agkaya Alahan’in kronik hastaligi olan ¢ocuga sahip ailelerin bakim verme yiikiini
inceledikleri arastirmada; 12-18 yas grubuna bakim verenlerin bakim yiiklerinin en fazla, 6-11

yas grubu ¢cocuga bakim verenlerin ise en az oldugu ancak aralarinda istatistiksel olarak anlamli
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bir fark olmadig1 saptanmistir (104). Bu ¢alismada da ¢ocuklarin yas gruplarina gore annelerin
bakim vermeye hazir olusluk diizeyleri arasinda fark bulunmamasi, tiim yas gruplarindaki
cocuklarin kronik hastalik tanisini yeni almis olmasi ve hastalikla uzun siireli yasamanin

getirdigi yasa 0zgii farkliliklarin bu donemde heniiz belirginlesmemesi ile iliskili olabilir.

Cinsiyetleri ve daha dnce hastaneye yatma durumlarina gore; kiz cocuga sahip annelerin
hazir olusluk 6lg¢ek puan sira ortalamasi (SO=55,65), erkek ¢ocuga sahip olanlara (SO=48,69)
gore, cocugu daha Once hastaneye yatmayan annelerin puan sira ortalamalar1 (SO=48,63), yatan
annelerinkine (SO=54,72) gore daha yiiksek bulunmakla birlikte aralarinda istatistiksel olarak
anlamli fark bulunmamstir (p>0,05) (Tablo 4.3).

Literatiirde ¢ocugun cinsiyetinin ¢ocugun ve ailelerin hastaliga tepki ve uyumlarini
etkiledigini bildiren ¢alismalar mevcuttur (65,105). Katherina ve arkadaslarinin ebeveynlerin
cocugun kirilganlhigini algilayisina iliskin yaptig1 calismasinda, erkek ¢ocuklari kizlardan daha
kirilgan bulduklar1 ortaya ¢ikmistir. Bagka bir calismada ise, annelerin erkekler icin istedigi
medikal talepler ve saglik hizmeti talepleri kizlardan daha fazla bulunmustur (106). Biyolojik
anlamda bakildiginda cinsiyet, fiziksel farkliliklara isaret etse de toplumsal agidan kadin ve
erkeklerin sosyal ve kiiltiirel rol beklentileri olarak tanimlanmaktadir. Cinsiyet, cocukluktan
itibaren bireylerin kendilerini nasil gérmeleri ve diger bireylere karsi nasil davranmalari
gerektigini belirlemekte ve ¢ogu zaman sosyal farklilasmaya temel olusturmaktadir (21,107).
Zahr ve arkadaglarinin yaptigi ¢alismada Miisliiman iilkelerde annelerin erkek cocuklarina
yiiklenen anlamdan dolay1, kronik hastaliga sahip olan ¢ocuk erkek oldugunda kiz ¢ocuklarina
gore kendilerini daha ¢ok stres altinda hissettikleri goriilmiistiir. Davranis kontroliindeki bu
farkliligin toplumsal cinsiyet ayrimindan kaynakli oldugu diisiiniilmektedir (105). Eiser ve
arkadagslarinin yaptig1 ¢alismada ise; annelerin kronik hastaliga sahip kizlarinin erkeklere gore
akranlaryla iliskileri ve okula uyumlarinin daha iyi oldugunu diisiindiikleri bildirilmistir (65).
Bu calismada kiz ¢ocugu olan annelerin hazir olusluk diizeyleri yiiksek olmakla birlikte
cinsiyete gore fark olmamasi, aragtirmanin yapildigi hastanenin biiyiik bir metropolde ve egitim
arastirma hastanesi olmasi nedenleriyle tiim kiiltiirel yapilardan hasta kabuliiniin olmas: ile

aciklanabilir.

Hastaneye yatma deneyimlerinin, cocuk ya da yetiskin fark etmeksizin her yas
grubundan ve sosyodemografik ozellikten bireyi 6nemli Olgiide etkiledigi bilinmektedir
(16,17). Cocuklar hastaneye yatis ve uygulanan islemler nedeniyle anksiyete, regresyon,

baglanma ve ayrisma problemleri, keder, hiperaktivite, apati, i¢ine kapanma, daha 6nce
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kazanmis oldugu bazi becerileri kaybetme tepkileri gosterebilirler. Ozellikle oyun ve okul
oncesi donemdeki ¢ocuklarda bu tiir tepkilerin, taburculuktan bir y1l sonrasina kadar devam
ettigi, bir haftadan daha uzun siire hastanede yatip sik araliklarla travmatik islemlere maruz
kalan ¢ocuklarda ise taburculuktan on yil sonrasina kadar devam edebildigi belirlenmistir (108).
Cocugun yas1 ve bilissel gelisim agamasi, hastaliginin siiresi ve tipi, hastaligin ve tedavi ile
ilgili iglemlerin neden oldugu agri ve hareket kisitliliginin miktari, ¢ocugun hastalik ve
hastaneye yatma ile ilgili daha 6nceki olumlu/olumsuz deneyimleri, ebeveynleriyle olan
iligkileri, hastaneye yatis i¢in hazirlanmis olma durumu, hastalig1 algilama bi¢imi, cocugun ve
ailenin kaygi diizeyi gibi faktorler, cocugun hastaneye yatmaya iliskin tepkilerini etkileyen
faktorlerdendir (108,109). Bu c¢alismada ¢ocugu onceden hastanede yatan ve yatmayan
annelerin hazir olusluk diizeyleri arasinda fark bulunmamuistir. Literatiirdeki yaygin goriisiin
aksine hastaneye yatisin annelerin hazir oluslugu tlizerinde fark yaratmamasi hastaneye yatma
deneyiminin niteliginden ve siiresinden etkilenmis olabilir. Bu calismada oOnceki yatisin
travmatik etkileri ve yatis siiresi sorgulanmadigi i¢in ve tiim hastalarin kronik hastalik tanisini
son 3 ay igerisinde alarak hastaneye bu nedenle ilk yatislar1 oldugu i¢in, bu etki tam olarak

ortaya konulamamaisg olabilir.

Bu calismada ¢ocugun hastaliginin tipine gore annelerin bakim vermeye hazir olusluk
diizeyleri incelendiginde, kronik bdbrek yetmezligi ve hipertansiyon tanist almis ¢ocuklarin
annelerin hazir olusluk diizeyleri en yiiksek (SO=65,77), kronik akciger hastalig1 ve astim tanisi
alanlarin ise en diisiik bulunmustur (SO=34,92). Hazir olusluk agisindan diyabet (SO=54,13)
ve kanser (SO=55,91) tanis1 alan ¢ocuklarin annelerinin puanlari birbirine yakin ve siralamada
ikinci ve Uglincii sirada yiiksek bulunurken epilepsi (SO=44,79) ve konjenital hastalik
(SO=44,69) tanis1 alanlarin annelerinin puanlar1 birbirine yakin ve dordiincii ve besinci sirada
yer almaktadir. Ancak, ¢ocuklarin tanilarina gore annelerinin hazir olusluk diizeyleri arasinda
istatistiksel olarak anlamli bir fark saptanmamustir (p>0,05). Fark ¢tkmamasinin nedeninin, tim
cocuklarin son 3 ay igerisinde tan1 almis olmast, bu kisa siire i¢inde ailelerin yasadiklar1 duygu,
beklenti ve korkularin benzer olmasi ve hastaliga iliskin karmasik bakim 6zellikleri ile heniiz

tam karsilasmamasi olabilecegi degerlendirilmektedir.

Literatiirde cocuklarin tanisina goére ebeveynlerin hazir olusluk diizeyini inceleyen
calismaya rastlanmamistir ancak cocugun tanisinin ailenin kronik hastalik yonetimini
etkiledigini gosteren g¢alismalar yer almaktadir (21,110). Cocuklarda kronik hastaliklarla
basetme siirecinde ailelerin hastaligi yonetmesine iligkin faktorleri belirlemek amaciyla yapilan

bir ¢alismada, endokrin bozuklugu olan cocuklara gbére romatizmal, renal veya genetik bir
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bozuklugu olan c¢ocugun hastaliginin yonetiminde ailenin daha fazla ¢aba sarf etmesi
gerekebilecegi bildirilmistir (111). Zang ve arkadaslarinin ¢alismasinda belirtildiginin aksine
bu calismada kronik bobrek yetmezligi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin hazir olusluk diizeyi
diger tanilara gore yliksek bulunmustur, ancak genetik hastaliklar1 da iceren konjenital hastaligi
olan c¢ocuga sahip ebeveynlerin hazir olusluk diizeylerinin diisiik olmasi benzerlik

gostermektedir.

Annelerin Tamtic1 Ozelliklerine Gore Bakim Vermeye Hazir Olusluk Diizeylerinin

Karsilastirillmasina fliskin Bulgularin Tartisilmasi

Yas gruplarma gore; 29-39 yas grubu annelerin hazir olusluk Ol¢cek puani sira
ortalamalar1 en yiiksek (SO=55,24) ¢ikmakla birlikte gruplar arasinda istatistiksel olarak
anlamli bir fark saptanmamistir(p>0,05). 29-39 yas grubunun hazir olusluk puan sira
ortalamasinin diger gruplara gore yiiksek olmasinin nedeni kiiciik yas grubundaki annelerin
gen¢ yasta anne olmasi ve sorun ¢ozme konusunda yetersiz kalabilmeleri, daha biiyiik yas
gruplarindaki annelerin uzun siire dikkat ve efor gerektiren zorlu siireglerde daha az sabirli

olmalart etkileyebilir.

Literatiirde, bu ¢alismanin sonuglariyla parelellik gdsteren calismalar bulunmaktadir.
Dahlquist ve arkadaslarinin yaptig1 calismada bakim veren ebevynlerin stres, anksiyete ve
depresyon durumlarinin yastan bagimsiz oldugu ortaya g¢ikmustir (112). Manne ve
arkadaslarinin yaptig1 calismada kronik hastalik tanist almis cocuklarin ebevynlerinin yasina
gore beck depresyon envanteri puanlarin arasinda bir fark saptanmamistir (100). Toledano ve
Rubianin yaptigi ¢alismada bakim vericinin yasina gore anksiyete diizeyleri arasinda fark
olmadigi saptanmistir (113). Aylaz ve arkadaslarinin yaptigi ¢calismada kronik hastaliga sahip
cocugun bakim vericilerinin yas1 ile bakim ytikii arasinda anlamli bir farkin oldugu ve yas grubu
46-59 arasinda olan ebeveynlerin bakim yiikiiniin en fazla oldugu bulunmustur (114).

Annelerin egitim durumlarina gore; egitim diizeyi lise ve iizerinde olan annelerin hazir
olusluk diizeyi, lise ve altinda egitim diizeyinde olan annelere gore istatistiksel olarak anlamli
derecede yiiksek bulunmustur (p<0,05). Bu ¢alismada annelerin egitim diizeylerine gore hazir
olusluklar1 arasinda anlamli bir fark ¢ikmasi ve farkin lise ve iizerinde egitim almis annelerden
kaynaklanmasi, bu seviyede egitim almis annelerin bilgi diizeylerinin ve sorun ¢dzme

becerilerinin daha yiiksek olmasi ile iliskilendirilebilir.

Egitim diizeyinin artisinin saglik iizerinde olumlu etkileri oldugu bilinmektedir.

Literatiirde hazir olusluk diizeyini egitim durumuna gore inceleyen ¢aligmaya rastlanmamistir
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ancak hastalig1 yonetme becerisi, bakim verme yiikii gibi hazir olusluk ile ilgili ¢esitli kavramlar
lizerine egitimin etkisini inceleyen g¢alismalar mevcuttur (8,103,111). Bunlardan Zhang ve
arkadaslarinin yaptig1 ¢alismada da annelerin egitim diizeyinin yiiksek olmasimin hastalig
yonetme becerisini artirdigi  belirtilmektedir (111). Bu yoniiyle bu ¢alismanin sonuglarini
desteklemektedir. Knafl ve arkadaslarinin yaptig1 ¢alismada ise bu ¢alismadan farkli olarak,
kronik hastalif1 olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin egitim durumu ile ailenin hastali§1 yonetme
sekli arasinda anlamli bir iliski bulunmadigi belirtilmektedir (39). Literatiirde hazir olusluk
diizeyini diislik olarak algilayan bakim vericilerin, bakim yiikiinii daha yiiksek algiladiklari
belirtilmektedir (13,14,115). Hazir olusluk kavramu ile iligkili olan bakim verme yiikii ile ilgili
yapilan ¢aligmalarda da egitim diizeyinin artmasinin bakim verenlerin bakim yiikiinii azalttig

birgok ¢alismada ortaya konulmustur (5,8,103).

Gelir durumlarma gore, gore geliri giderine denk ve geliri giderinden fazla olanlarin
bakim vermeye hazir olusluk l¢ek puan ortalamalar1 (SO=54,55) geliri giderinden az olanlara
gore yiiksek bulunmakla birlikte, gruplar arasinda istatistiksel olarak anlamli fark
bulunmamuistir (p>0,05) ( Tablo 4.4). Bu calismada gelir durumlarina gore annelerin hazir
olusluklar1 arasinda anlamli bir fark bulunmamasmin nedeni; tim c¢ocuklarin kamu
hastanesinde yatmasi ve ¢ogunun saglik giderlerinin genel devlet sigortasi kapsaminda
karsilanmasi nedeniyle hastaligin maddi ek bir yilik getirmemesi, ayrica hastalik tanisini yeni
almis olmalar1 nedeniyle uzun siire kronik hastalikla yasamanin getirdigi ek masraflarla heniiz

karsilagmamalar1 olabilir.

Literatlirde kronik hastaligin getirdigi finansal yiiklerin, tedavi ve bakim i¢in yapilan
masraflarin ekonomik agidan aileyi zayiflattigi belirtilmektedir. Ayrica uzun siireli bakim
gereksinimleri nedeniyle eslerden biri ve ¢ogunlukla anne ¢alisma yasamini sonlandirdigi i¢in
de ailenin mali sikintilar1 hastaligin yiikiinii artirabilmektedir. Bu ¢alismada heniiz hastaligin
baslangic asamasinda olmasi bu etkilerin ortaya ¢ikmasini engellemis ve dolayis ile gelir

durumuna gore fark ¢ikmasini etkilemis olabilir.

Kronik hastalik ailede yarattigi etkilerle 1is kayiplarina sebep olmasi nedeniyle,
annelerde ve ailede stres ve yetersizlik hissine neden oldugu bildirilmistir (40,116,117). Knafl
ve arkadaslarinin yaptigi calismada, ailenin sahip oldugu finansal kaynaklarin hastaligin
yonetilmesinde ve algilanisinda 6nemli rol oynadigi goriilmistiir (39). Block ve arkadaglarinin
yaptig1 caligmada diisiik gelirli ailelerde stresin daha yogun goriildiigii ve bunun da bakimi

etkiledigini gostermektedir. Yapilan bir calismada sosyoekonomik agidan diisiik seviyede olan
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annelerin ¢ocugun bakiminda daha fazla stres yasadigi ve lizerinde daha fazla yiik hissettigi
belirtilmistir (118).

Annelerin ¢alisma durumlarina goére calisan annelerin hazir olusluk o6lgek puan
ortalamalarinin ¢alismayanlara gore yiiksek oldugu ve aralarindaki farkin istatistiksel olarak da
anlamli oldugu bulunmustur. Bu ¢alismada ¢alisan annelerin verecekleri bakimda kendilerini
daha hazir hissetmelerinin annelerin diizenli bir gelir sahibi olduklar i¢in kendilerini maddi
anlamda daha giiclii hissetmis olmalar1 ve ¢aligmayan annelere gore sorun ¢6zme ve basetme
becerilerinin daha giiglii olmasindan kaynaklanabilecegi distiniilmektedir. Bu g¢alismanin
sonuglarina paralel olarak Uludag’in yaptigi ¢alismada, kronik hastaliga sahip ve galismayan
ebeveynlerin, calisan ebeveynlere gore bakimi daha zor algiladiklar1 ve daha ¢ok stres altinda
hissettikleri bildirilmistir (103). Yapilan bazi arastirmalarda, ¢alisan bakim vericilerin bir is
sahibi ve diizenli bir gelir sahibi olmanin bakimi algilayis1 olumlu etkiledigi ve bakim vermenin
getirdigi yuklere karsi daha hazir hissettikleri belirtilmistir ( 104, 112, 114).

Annelerin hem bakim i¢in ¢evrelerinden destek alma durumlarina gére hem de bakim
sorumlulugunu paylasma durumlarina gére bakim vermeye hazir olusluklar1 incelendiginde,
destek alan ve sorumlulugu paylasan annelerin hazir olusluk diizeyleri istatistiksel olarak
anlamli diizeyde yiiksektir ve destek almayan ve sorumlulugu paylagsmayan annelere gore
bakim vermeye daha hazirdir (p<0, 05) (Tablo 4.4). Literatiirde bu bulgular1 destekleyen,
sosyal destegin ve bakim sorumlulugunu paylagsmanin ailelerin hazir olusluk diizeyini
artirdigin1 gosteren ¢ok sayida ¢alisma bulunmaktadir (88,90,119). Aksini belirten caligmaya
rastlamamustir. Literatiirde sosyal destek ve basetme ve hastalig etkili yonetme arasinda iliski
oldugu gosterilmistir (39,120,121). Kronik hastalikli ¢ocugu olan Suudi anneler iizerinde
yapilan calismada, destek almayan annelerin basetme becerilerinin daha diisiik oldugu ortaya
konulmustur (122). Literatiire gore aile destegi alan anneler daha az ruhsal sorun yagamakta ve
aldiklari destek bas etme becerilerine olumlu etki yapmaktadir (100,123). Kronik hastalik tanisi
ile birlikte kriz yasayan ailenin destek sistemlerinin yeterli olmasi, basetme ve durumu daha iyi

yonetme becerilerini artirarak hazir olusluk diizeyini olumlu yonde etkilemis olabilir.

Annelerin hem hastaliga iligkin bilgi alma durumlarina gére hem de verilen bilgiyi
yeterli bulma durumlarina gére bakim vermeye hazir olusluk diizeyleri incelendiginde, gocugun
hastaligina iliskin bilgi almis olan annelerin, bilgi almamis olanlardan, bilgiyi yeterli bulanlarin
da bulmayanlardan istatistiksel olarak anlamli diizeyde daha fazla bakim vermeye hazir
olduklar1 bulunmustur (p<0,05) ( Tablo 4.4). Annelerin kronik hastalikli gocuga sahip olmanin
getirdigi yeni yiiklerin altina girdikleri ve gelecegi Ongdremedikleri bir siiregte, giiven
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duyduklar ve iletisim kurabildikleri bir saglik profesyonelinden aldiklar1 bilgi ile ¢ocuklarinin
hastaligina ve bundan sonraki siirece iliskin kendilerini hazir hissetmeleri beklenen bir
durumdur (46,52,82,124). Bu ¢alismada, ¢ocugun hastaligina iliskin bilgi almis anneler
almayanlara gore bakim vermeye daha hazir bulunmakla birlikte bilginin yeterli algilanmasi
hazir olusluk diizeyini olumlu yonde etkilemistir. Literatiirde bakima iliskin verilen bilginin
niteligine yonelik ¢ok fazla ¢alisma olmamakla birlikte kronik hastalikli ¢cocugun bakiminda
ailelerin bilgi ve egitim ihtiyaglarimin etkili bir bicimde karsilanmasinin verilen bakimin
ciktilarini ve hazir olusluk duygusunu olumlu etkiledigini, bakim verenler i¢in gerekli olan 10
temel ihtiyac arasinda gilinde en az bir defa bilgilendirilme, her giin ayn1 doktor ve hemsireden

bilgi almanin 6nemli oldugunu bildiren ¢alismalar yer almaktadir (26,42,46).

Bakim verenin ihtiyaglar1 iizerine yapilmis caligmalarda da, hastaya bakim veren
yakinlarinin evde bakimi siirdiirmeye hazir hissetmediklerinde gerekli becerilere sahip olmak
icin bilgi ve destege ihtiya¢ duyduklart belirlenmistir (125-127). Silver ve arkadaglarinin
yaptig1 ¢aligmada, diisiik hazir olusluk diizeyi olanlarin fazla sorumluluk yiiklendigi ve
karsilanmamig bilgi ve egitim ihtiyaglarmin oldugu ortaya ¢ikmustir (128). Scherbing ve
arkadaslarinin yaptig1 calismada da, bakim verenlerin yarisindan fazlasinin bakim verme
stirecinde yetersiz hissettikleri ve hastanin bakimini yonetmeye iligkin bilgi ihtiyaglarinin

oldugunu belirttikleri belirlenmistir (14).

Cocuguna verilen hemsirelik bakimini yeterli bulan annelerin bakim vermeye hazir
olusluklarinin hemsirelik bakimin yeterli bulmayan annelerinkinden istatistiksel olarak anlaml
diizeyde yiiksek oldugu ortaya ¢ikmistir (p<0, 05) (Tablo 4.4). Annelerin ¢ocuklarina yeni
kronik hastalik tanis1 konuldugu siirecte bakim1 yonetmesi ve karsilasilan sorunlarla bas etmesi
acisindan en biiyiik rol hemsirelere diismektedir. Annelerin hastanede yattiklar siire i¢erisinde
ve sonrasinda hemsirelerle kurduklar iletisimin etkinligi ve giiven duygusu ¢ocugun bakimi
icin Onemlidir. Anneler bilmedikleri ve endise duyduklari bu siirecte, en yakinindaki
profesyonel olan hemsirenin ¢ocuklarinin tedavi ve bakim ihtiyaglarini tam anlamiyla
karsiladigin1 hissetmeleri, annelerin de hazir olusluk duygusunu olumlu yo6nde etkilemis

olabilir.

Literatiirde, annelerin verilen hemsirelik bakimin1 yeterli bulma durumlarmin hazir
olusluga etkisini dogrudan agiklayan kaynaklar bulunmamakla birlikte hazir oluslukla iligkili
olan hastalikla bas etme ve hastaligin yonetilmesi gibi kavramlarin hemsirelik bakiminin

algilanisindan etkilendigini belirten ¢alismalar yer almaktadir. Lam ve arkadaslarinin yaptigi
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caligmada, ¢cocugu yenidogan yogun bakim {initesinde yatan annelerin, hemsireler tarafindan
verilen bakimi olumlu yonde algilayisinin annelerin kendilerini daha az stresli hissetmeleri ve
bulunduklar siireci daha iyi yonetebilmelerine olumlu etkisinin oldugu ortaya ¢ikmigtir (129).
Yapilan bir ¢alismada hemsire tarafindan verilen bakimin algilanisinin, ailelerin hastaligi
yonetmesinde ve bas etmesinde etkili oldugu bulunmustur (130). Anneler ¢ocuklarinin hastalig
stirecinde hemsgirelerin ¢ocuklarinin tedavi ve bakim ihtiyaclarii en iyi sekilde karsiladigina
ve kendileri de bu durumun bir parcast oldugu i¢in hemsire tarafindan destek gordiiklerini
bilmeye ihtiya¢c duymaktadirlar. Annelerin hemsire tarafindan bakima aktif katilimlarinin
saglanmas1 ve desteklenmesi hazir olusluk duygusunu artiran faktorlerdir. Ayrica hemsireler

annelere rol modeli olarak da hazir olusluk duygularini olumlu yonde etkileyebilirler (131,132).

Annelerin verecekleri bakimda kendilerine olan giiveni ve kendilerini yeterli
algilayislari, bakimdaki sorumluluk ve rollerini basarili bir sekilde gergeklestirmelerini
saglamaktadir (4). Lutz ve arkadaglarinin yaptigi ¢alismada bakim verenin bakimda kendine
olan giiveninin ve yeterliligi algilayisinin bakim ¢iktilarint olumlu etkiledigi ve mutlaka
degerlendirilmesi gerektigi bildirilmistir (94). Bu ¢alismada; verecekleri bakimda kendinin
yeterli olacagini diisiinen annelerin bakim vermeye hazir olusluk diizeyleri, yeterli
olmayacagimni diisiinen annelere gore daha yiiksek ve aralarindaki fark istatistiksel olarak da
anlamlidir (p<0, 05) (Tablo 4.4). Bu bulgu verecegi bakimda yeterliligini algilayisinin kronik
hastaliklarda yeni tedavi bakim uygulamalarina geciste hazir olusluk duygusunu artirdigin

gosteren ¢aligsmalarla da benzerlik gostermektedir (133,134).

Tip 1 diyabeti olan ¢ocuklarinin hastaliginin yonetimi ve hazir olusluklar1 {izerine
yapilan bir calismada, ebeveynlerin bakimda kendilerini yeterli algilayislarinin hazir
olusluklarint olumlu yonde etkiledigi bildirilmistir (135). Salfors ve Hallberg’in yaptigi
calismada annenin bakimda kendisini yetersiz gdrmesi ve bakimin onun kontrolii disinda
gelistigini hissetmesinin belirsizlik duygusunun artmasina ve bakimi yonetmede yetersiz
kalmasina neden oldugu bildirilmistir (136). Knafl ve arkadaslarinin ¢ocuga ciddi bir hastalik
teshisi konuldugunda ailelerin nasil tepki verdigini, nasil davrandigini ve ¢cocuklarinin kronik
durumunu nasil yonettigini arastirdiklari ¢alismada, ailelerin hastalik yonetimi ile ilgili bes ayr1
yonetim asamasinda olabilecegi belirlenmistir. Bunlar; basarili asamadaki, uyum saglama
asamasindaki, aciya dayanma asamasindaki, cabalama asamasindaki ve debelenme

asamasindaki ailelerdir (137).
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Bu c¢alismada annelerin c¢ocugun kronik hastaligini yonetmeye iliskin aileleri
hakkindaki tanimlarma gore bakim vermeye hazir olusluk diizeyleri incelendiginde, ailelerini
basarili asgamada goren annelerin bakim vermeye hazir olusluk diizeylerinin, ailesini uyum
saglama asamasinda Ve aciya dayanmaya c¢alisma, cabalama ve debelenme asamasinda
gorenlerden istatistiksel olarak anlamli diizeyde yiiksek oldugu saptanmistir (p<0,05) (Tablo
4.4). Cocuklarina kronik hastalik tanis1 konulduktan sonra ailenin yagamina her zaman oldugu
gibi devam edebildigini, ¢ocugunun normal bir ¢ocuk oldugunu ve hastaliga iliskin tedavileri
ailenin rutini haline doniistiirdiigiinii diistinen anneler ailelerini basarili asamada olarak
degerlendirmistir. Ailelerini hastalig1 yonetmeye adapte ancak cocugun yasamini tehlikeye
girmis olarak algilayan anneler uyum saglama asamasinda olarak degerlendirirken ailelerini
hastaligin ciddiyeti ve komplikasyonlart gibi olumsuz yonlerine odaklanmis, ¢ok zorlanan,
hastalig1 biiyiik bir sorun olarak goren, adaptasyon saglayamayan, annelerin babalardan daha
fazla sorumluluk {iistlendigi ve catisma yasayan bir aile olarak algilayan anneler ise aciya
dayanma, cabalama ve debelenme asamasinda olarak degerlendirmistir (18,137). Bu dogrultuda
annenin aileyi basarili hissetmesinin kendi hazir oluslugunu olumlu yonde etkilerken tam uyum
saglayamamis ve yetersiz basetmis olarak hissetmesinin hazir olusluk diizeyini olumsuz yonde

etkilemesi beklenen bir durum olarak degerlendirilebilir.

Cocuklarin kronik hastalik ile tanilanmasi aile i¢indeki iletisimi ve rolleri degistirerek
ailenin biitiin dengesinin de degismesine sebep olmaktadir. Literatiirde bu yeni duruma uyum
saglamaya caligirken ailenin hastalikla etkin bas etme ve hastaligi basarili yonetme bi¢iminin
ailenin bu duruma adaptasyonunu olumlu yonde etkiledigini bildiren ¢aligmalar yer almaktadir
(74,137,138). Ailenin kronik hastalig1 basarili bir sekilde yonetmesi tedavi ve bakimi olumlu
yonde etkilemekte, hastanin duruma adaptasyonununu kolaylastirmakta, yasam kalitesini
iyilestirmekte, bakim verenin 6z etkililigini artirmaktadir (139). Kronik hastaliga sahip olan
cocuklarin ebeveynleri {izerine yapilan ¢aligmalarda, basetme stratejileri ve kriz yonetimi iyi
olan ailelerdeki ebevynlerin bakim ¢iktilarinin olumlu etkilendigi ve kendilerini bakimda daha
basarili algiladiklar bildirilmektedir (44). Ebeveynlerin hastaligi basarili bir sekilde yonetmesi
cocuklarin bas etmesini destekleyebilecegi gibi, etkisiz yonetme modelleri ise cocuklarin basa

¢ikmasini olumsuz etkileyebilmektedir (56).

Bu ¢alismada, evde bakimindan sorumlu oldugu baska ¢ocuga sahip olma durumlarina
gore annelerin bakim vermeye hazir olusluk diizeyleri arasinda anlamli bir fark ortaya

cikmamustir (p>0, 05) (Tablo 4.4).
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Literatiirde sahip olunan ¢ocuk sayisina gore hazir oluslugu dogrudan degerlendiren
caligmalar bulunmamakla birlikte, hazir oluslukla ilgili olan aile fonksiyonlar1 {izerine yapilan
caligmalarda; evde daha c¢ok ¢ocuga sahip olan ailelerin kronik hastalikta bakim verme

stirecinde aile fonksiyonlarinda yetersizlik egiliminin fazla oldugu ortaya ¢ikmustir (31,104).

Annelerin daha 6nce kronik hastaligi olan birine bakim vermis olma durumlarina gére
bakim vermeye hazir olusluk diizeylerine bakildiginda, bakim verenlerin puan sira ortalamalari
vermeyenlere gore daha yiiksek olmakla birlikte aralarinda istatistiksel olarak anlamli bir fark
saptanmamustir (p>0, 05) (Tablo 4.4). Literatiirde geg¢misteki bakim deneyiminin bakim
vermeye hazir olusluga etkisini dogrudan bildiren ¢alismalar yer almamakla birlikte, pozitif
bakim tecriibelerinin bakim verenin bakimdaki yeterliligini algilayisini ve bakim verme
davraniglarini olumlu yonde etkiledigini bildiren ¢aligmalar yer almaktadir (140,141). Louse
Williams ve arkadaglarinin yaptigi calismada bakim veren bireylerin daha 6nce bakim
tecriibelerinin mutlaka degerlendirilmesi gerektigi ve onlarin bakim deneyimlerini nasil
anlamlandirildiginin analiz edilmesinin bir sonraki bakim verme siirecinde faydali olabilecegi
bildirilmistir (142). Bunun yani sira literatiirde daha 6nce uzun siireli bakim vermis bireylerin
bakim deneyimleri ile kendilerini yeterli algilayislar1 arasinda herhangi bir iliski olmadigini
bildiren calismalar da yer almaktadir. Bu ¢alismalar her bakim deneyiminin bir éncekinden
farkli oldugunu ve bu deneyimi bir¢ok parametrenin etkileyebilecegini bildiren ¢aligsmalar yer
almaktadir (143,144). Bu ¢alismada daha 6nce bakim verenlerle vermeyenlerin hazir olusluk
diizeyleri arasinda anlamli fark bulunmamasi, bu deneyimin yeni bir deneyim olmasindan ve
bu calisma kapsamina alinan kronik hastalikli ¢ocuklarin taninin ilk 3 ay1 igerisinde olmast
nedeniyle annelerin heniiz ge¢mis deneyimlerinin kronik hastalikli ¢ocuklarinin bakimina

etkisini bilememelerinden kaynaklanmis olabilir.

Annelerin destek sistemine sahip olma durumlart ile bakimda kendilerini yeterli bulma
durumlarinin iligkisine bakildiginda; destek sistemine sahip olanlardan bakimda kendini yeterli
bulanlarin oran1 daha yiiksek iken, destek sistemine sahip olmayanlardan bakimda kendini
yeterli bulmayanlarin oranlar1 daha yiiksek bulunmustur ancak aralarinda istatistiksel olarak
anlamli bir iliski saptanmamistir (p>0, 05) (Tablo 4.5). Literatiirde sosyal destegin ve bakim
sorumlulugunu paylasmanin bakim verenlerin kendilerini bakimda yeterli algilayislarini ve
basetmelerini, olumlu yonde etkiledigini bildiren ¢alismalar yer almaktadir (88,90). Literatiire
gore aile destegi alan anneler daha az ruhsal sorun yasamakta ve aldiklar1 destek bas etme
becerilerine olumlu etki yapmaktadir (123). Bu c¢alismada fark ¢ikmamasi, ¢ocuklarin
calismanin yapildig1 sirada hastanede yatmalari nedeniyle annelerin saglik personelinin
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destegini aliyor olmalari, hastalik tanisinin yeni olmasi nedeniyle annelerin heniiz destek
ihtiyacin1 tam olarak hissetmemis olmalar1 ve bakimda onlar1 destekleyecek kisilerin heniiz
stirece katilmamis olmalar1 nedenleriyle hem destek aldigini hem de almadigini sdyleyen

annelerin ayn1 kosullar i¢inde olmalar1 ile agiklanabilir.

Annelerin verilen bilgiyi yeterli bulma durumlar ile verecekleri bakimda kendilerini
yeterli gorme durumlart arasindaki iligki incelendiginde, Aldiklari bilgiyi yeterli bulanlardan
verecekleri bakimda kendini yeterli bulanlarin orani yiiksek iken bilgiyi yeterli bulmayanlardan
verecekleri bakimda kendini yeterli bulmayanlarin orami daha yiiksektir ve aralarinda
istatistiksel olarak da anlamli bir iliski oldugu belirlenmistir (p<0,05) (Tablo 4.5) Cocuklarinin
kronik hastalik tanis1 aldiklar1 bu siirecte, giiven duyduklari ve etkili iletisim kurabildikleri bir
saglik profesyonelinden aldiklar1 bilgi annelerin kendilerini bakimda yeterli hissetmelerine
katkida bulunmaktadir (42). Literatiirde bakima iligkin verilen bilginin niteligine yonelik ¢ok
fazla ¢alisma olmamakla birlikte, kronik hastalikli cocugun bakiminda ailelerin bilgi ve egitim
ihtiyaglariin etkili bir bi¢imde karsilanmasinin bakim verenin kendini yeterli algilayisini
olumlu yo6nde etkiledigini bildiren g¢alismalar yer almaktadir (40,46). Bu dogrultuda bu

caligmada elde edilen sonug literatiirle uyumludur.

Annelerin gelir durumlar ile verecekleri bakimda kendilerini yeterli bulma durumlari
incelendiginde, her iki gelir durumunda da verecekleri bakimda kendilerini yeterli bulan
annelerin orani yiiksek olmakla birlikte, geliri giderine denk veya fazla olan annelerin (%76,0)
verecekleri bakimda kendilerini yeterli bulma oranlar geliri giderinden az olan annelerinkinden
(%60,7) daha yiiksektir ancak aralarinda istatistiksel olarak anlamli bir iligki saptanmamigtir
(p>0,05) (Tablo 4.5). Literatiirde gogu zaman ozellikle ebeveynlerden birinin is kayiplarina
sebep olmas1 ve kronik hastaligin gerektirdigi giderler nedeniyle ekonomik agidan aileyi
zayiflattigi, belirtilmektedir (40). Ekonomik giigliikler ailede strese ve yetersizlik hissine neden
oldugu icin bakim vermede annelerin kendilerini yeterli hissetmelerini olumsuz yodnde
etkileyen bir faktordiir. Yapilan bir ¢alismada sosyoekonomik agidan diisiik seviyede olan
annelerin ¢ocugun bakiminda daha fazla stres yasadigi ve kendilerini daha yetersiz hissettikleri
belirtilmistir (145). Ancak bu ¢alismada ailelerin hastalik nedeniyle yasadiklari mali giigliikler
sorgulanmamuistir. Ayrica hastalik tanisi yeni konuldugu i¢in aile heniiz hastaliga bagli mali
giicliik yasayacak kadar hastalik siireci igerisinde olmadigindan bu etki ortaya ¢ikmamis

olabilir.
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Tablo 4.3’te belirtilen ¢ocuklarin tanitict 6zelliklerine gore annelerin bakim vermeye
hazir olusluk diizeyleri arasinda fark bulundugu hipotezi cocugun yas grubu, cinsiyeti, tanist ve

daha 6nce hastaneye yatma durumu o6zellikleri agisindan reddedilmistir (H1).

Tablo 4.4’te belirtilen annelerin sosyodemografik 6zelliklerine gore bakim vermeye
hazir olusluk diizeyleri arasinda fark bulundugu hipotezi, annelerin egitim durumu, ¢alisma
durumu 6zelligi acisindan, kabul edilirken; yas grubu,aile tipi, gelir durumu, medeni
durumu,bakimindan sorumlu oldugu baska cocuga sahip olma ozellikleri agisindan
reddedilmistir. (H2). Annelerin tanitict Ozelliklerine gére bakim vermeye hazir olusluk
diizeyleri arasinda fark bulundugu hipotezi annenin ¢ocugun kronik hastaligin1 yonetmeye
iliskin ailesi hakkindaki tanimi, ¢ocugun hastaligina iliskin bilgi alma, bakima iliskin aldig1
bilgiyi yeterli bulma , bakim i¢in ¢evresinden destek alma, verecegi bakimda kendini yeterli
bulma, ¢ocuga verilen hemsirelik bakimini yeterli bulma , ¢gocugunun bakim sorumlugunu
paylagma, ozellikleri agisindan kabul edilirken; daha 6nce kronik hastalig1 olan birine bakim

verme 6zelligi acisindan reddedilmistir (H3).

Tablo 4.5’te belirtilen annelerin tanitici 6zellikleri ile verecekleri bakimda kendilerini
yeterli gorme durumlari arasinda iliski bulundugu hipotezi aldig: bilgiyi yeterli bulma 6zelligi
acisindan kabul edilirken, gelir durumuve destek sistemine sahip olma 6zellikleri agisindan
reddedilmistir (H4).
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6. SONUC VE ONERILER
6.1. Sonuclar

Yeni kronik hastalik tanis1 almis ¢ocuklarin annelerinin sosyodemografik 6zelliklerinin,
anneye iligkin tanitici 6zelliklerin ve ¢ocuga iligkin tanitict 6zelliklerin annelerin bakim
vermeye hazir olusluk diizeyleri {izerine etkisinin belirlenmesi amaciyla kesitsel ve tanimlayici
tipte yapilan arastirmanin sonuglari su sekildedir:

e (Calismaya katilan yeni kronik hastalik tanis1 almis ¢ocuklarin tanitici 6zelliklerine gore;
cogunlukla tanilarinin diyabet (%30,1) ve kanser(%26,2) oldugu, yarisindan fazlasinin
cinsiyetinin erkek ve yas grubunun 6 ve lizerinde oldugu , %55, 3’linlin daha 6nce hi¢
hastaneye yatmadigi, goriilmiistiir.

e (Calismaya katilan annelerin tanitict ozelliklerine gore; % 80’inden fazlasinin
caligmadigi ve ev hanimi oldugu, ¢ogunlugun(% 72,8) gelirinin giderine denk veya giderinden
fazla, tamamina yakininin (%97,1) evli ve %44,7’sinin 29-39 yas araliginda oldugu,
%85,4’liniin ailelerini ¢ekirdek aile olarak bildirdigi, % 39,8’inin lise ve lizerinde egitim aldig1,
%73,8’inin evde bakimindan sorumlu olduklar1 baska ¢ocuklarinin da bulundugu goriilmiistiir.

e Annelerin ¢ocugun hastaliina iliskin tanitici 6zelliklerine gore annelerin; tani sonrasi
kronik hastalikla iligkili kendi aileleri hakkindaki tanimlarina bakildiginda, neredeyse
yarisinin(%49,5) ailelerini uyum saglama asamasinda aile olarak tanimladigi, %88,3 iiniin
cocugunun hastaligia iliskin bilgi aldigi, %73,8’inin kendilerine verilen bilgiyi yeterli
buldugu, %86,4’linlin hastanede c¢ocuklarina verilen hemsirelik bakimini yeterli buldugu,
biliyiik ¢ogunlugunun (%86,4) daha once kronik hastaligir olan birine hi¢ bakim vermedigi,
yarisindan fazlasmin (%57,3) evde bakim sorumluluklarini paylasabildikleri kimsenin
olmadigint belirttigi, %89,3’linlin bakim i¢in ¢evresinden destek aldig1 ve %71,8’inin kendi
verecegi bakimda yeterli olacagini diisiindiigii, goriilmiistir.

e (Cocugun yas grubu, cinsiyeti, hastaliginin tipi ve daha Once hastaneye yatma
durumlarma gore annelerin bakim vermeye hazir olusluk diizeyleri arasinda istatistiksel olarak
anlamli bir fark olmadigi, bulunmustur (p>0,05).

e Annelerin yas gruplari, gelir durumu, daha 6nce kronik hastalifi olan birine bakim
verme ve evde sorumlu oldugu baska ¢ocuga sahip olma durumlarina gére bakim vermeye hazir
olusluk diizeyleri arasinda istatistiksel olarak anlamli fark olmadigi, bulunmustur (p>0,05).

e Annelerin egitim ve calisma durumlarina gore; egitim diizeyi lise ve lizerinde olan ve
caligsan annelerin hazir olusluk 6lgek puanlarinin en yiiksek oldugu ve aralarinda istatistiksel

olarak anlamli bir fark oldugu, bulunmustur (p<0,05).
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e Annelerin ¢ocugun kronik hastaligini yonetmeye iliskin aileleri hakkindaki tanimlarina
gore ailesini  “basarili asamada” goren annelerin sira ortalamalari en yiiksek ve gruplar
arasindaki fark istatistiksel olarak anlamli oldugu, bulunmustur (p<0,05).

e Cocugun hastaligina iliskin bilgi almis olan ve verilen bilgiyi yeterli bulan annelerin
bilgi almamis ve aldig1 bilgiyi yeterli bulmayan annelere gore hazir oluslugunun daha ytiksek
oldugu ve aralarindaki fark istatistiksel olarak anlamli oldugu, bulunmustur (p<0,05).

e Bakim icin ¢evresinden destek alan annelerin hazir olusluk diizeylerinin destek
almayan annelerinkinden daha yiiksek, ¢ocugunun bakim sorumlulugunu biriyle paylasan
annelerin hazir olusluk diizeylerinin bakim sorumlulugunu tek basina iistlenen annelerden
yiiksek oldugu ve aralarindaki farkin istatistiksel olarak anlamli oldugu, bulunmustur (p<0,05).

e Verecegi bakimda kendini yeterli bulan annelerin bakim vermeye hazir olusluk 6lgek
puanlarinin, yeterli bulmayanlara goére; cocuguna verilen hemsirelik bakimini yeterli bulan
annelerin yeterli bulmayan annelere gére daha yiiksek oldugu ve aralarinda istatistiksel olarak
anlaml1 bir fark oldugu, bulunmustur (p<0,05).

e Geliri giderine denk veya fazla olan annelerin verecekleri bakimda kendilerini yeterli
goérme oranlarmin geliri giderinden az olan annelerinkinden daha yiiksek oldugu ancak gruplar
arasinda istatistiksel olarak anlamli bir iligski olmadig1, bulunmustur (p>0,05).

e Bakim icin cevresinden destek alan annelerin ¢ogunlugunun (%75,0) verecekleri
bakimda kendilerini yeterli bulduklari, annelerin destek sistemine sahip olma durumlari ile
bakimda kendileri yeterli bulmalar1 arasinda anlamli iligki olmadigi, bulunmustur (p>0,05).

e (Cocugun hastalifina iliskin Kendilerine verilen bilgiyi yeterli bulan annelerin
cogunlugunun verecekleri bakimda kendilerini yeterli buldugu, diger grubun kendini yeterli
bulmadig1 ve verilen bilgiyi yeterli bulma durumu ile annelerin verecekleri bakimda kendilerini
yeterli hissetmeleri arasinda istatistiksel olarak da anlamli bir iliski oldugu bulunmustur

(p<0,05).
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6.2. Oneriler
Bu arastirma sonuglar1 dogrultusunda asagidaki onerilerde bulunulmustur;

1) Bu ¢alismada, egitim diizeyi yiiksek olan, bilgilendirilen, ¢evresinden destek alan ve
kronik hastalik siirecinde hastaligi yonetmeye iliskin ailesini basarili aile olarak algilayan

annelerin hazir olusluk diizeyleri yiliksek bulundugundan;

a) Hemgirelerin lisans egitimlerinden baslanarak bu konuda duyarliliklarinin ve

farkindaliklarinin artirilmasi,

b) Kronik hastalikli cocugu olan annelerin hazir olusluk diizeyini artirmak i¢in egitimler
diizenlenmesi ve verilen egitimlerde ailenin ¢ocuklarini normal bir ¢ocuk olarak goéren ve
hastaligin getirdigi tedavi ve bakim uygulamalarin1 giinliik hayatlarina basarili bir sekilde

adapte etmis bagarili aile olarak hissetmelerine yonelik stratejiler gelistirilmesi,

c) Ailelerin destek sistemlerini artirmanin ve toplumsal referans kaynaklarina
yoneltmenin kronik hastalikli ¢cocuga sahip annelerin hazir oluslugu lizerine etkisinin tiim

hemsirelik egitim ortamlarinda vurgulanmasi,

2) Bu calismada annelerin hazir olusluk diizeyini etkileyebilen hemsirelik bakimi
boyutu kapsamli ele alinmadigindan, bundan sonra yapilacak caligmalarda hemsirelik

bakiminin etkisinin incelenmesi,

3) Bu calismada annelerin bakim vermeye hazir olusluklarini, ailelerinin hastalig
yonetmesine iligkin yaptiklari tanimlarin anlamli 6l¢tide etkiledigi ortaya ¢ikmistir. Bu nedenle,
ailelerin kronik hastalig1 yonetme sekillerinin hazir olusluk diizeyine etkisinin daha net ortaya

konulabilmesi amaciyla bu yonde ¢aligmalarin yapilmasi,

4) Bu ¢alisma kapsamina son 3 ay icerisinde kronik hastalik tanis1 almis ¢ocuklarin
anneleri alinmigtir. Kronik hastaligin yasandig1 sonraki siireglerde ortaya ¢ikan yeni bakim
gereksinimlerine hazir oluslugun degerlendirilebilmesi i¢in farkli asamalardaki c¢ocuklarin

anneleri ile de ¢aligmalar yapilmasi,

5) Bu arastirmada literatiirde bakimi ¢ogunlukla annelerin iistledigi yoniinde kaynaklar

olmas1 nedeniyle anneler iizerinde yapilmistir. Babalarin da ¢ocuklarin yeni kronik hastalik
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aldiklar1 bu siiregte bakim vermeye hazir olusluklar1 degerlendirilerek, parametreler annelerin

sonugclari ile karsilastirilmast,

6) Ailelerin kiiltiirel 6zellikleri ve ¢ocugun hastaneye yatig 6zelliklerini sorgulayan
bakis agis1 ile annelerin kronik hastaliga hazir olusluklarini degerlendiren caligmalarin

yapilmasi 6nerilmektedir.
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EK-1. Goniilliileri Bilgilendirme ve Olur (Riza Formu)

Bilgilendirilmis Goniilli Onam Formu

Sayin Katilimci, bu arastirma Yeditepe Universitesi Hemsirelik Bélimii Ogretim Uyesi Dog. Dr.
Filiz Arslan gézetiminde, Hemsirelik Bolimu Yiksek Lisans 6grencisi Fatma Mecek’in Yiksek Lisans Tezi
Kapsaminda yurutilen bir calismadir.

Bu calismada yeni kronik hastalik tanisi konulan c¢ocuklarina bakan annelerin, hastalik
nedeniyle degisebilen bu bakimi vermeye ne kadar hazir olduklarini ve hazir olmalarini etkileyen
faktorlerin(gcocuga, hastaliga, anneye iliskin) neler oldugunu belirlemek amaclanmaktadir.

Calismayi kabul ettiginiz takdirde; dncelikle sizden cocugunuzun fiziksel ve duygusal bakimina,
ev-ici hizmetlerin dizenlenmesi ve bakim vermenin stresi ile basetmeniz ile ilgili 9 sorudan olusan

B
[

“Bakim Vermeye Hazir Olusluk Olgegi”’ni, sonrasinda ¢ocugunuzun ve sizin bazi tanitici ve sosyo-

demografik 6zelliklerinizle ilgili sorularin bulundugu anket formunu yanitlamaniz istenecektir.

Bu arastirmaya katilarak; kronik hastalikli ¢ocugunuza bakim vermenizi etkileyen faktérlerin
ogrenilmesine ve bu durumda olan cocuklarin ve ailelerinin daha iyi bakim almalarina katki
saglayacaginiz dislnilmektedir. Arastirmaya katilmama ve katildiginiz takdirde yazili izin vermis
olmaniza ragmen g¢alismanin herhangi bir asamasinda ayrilma hakkina sahipsiniz. Calisma sirasinda
arastirma amaciyla sizden herhangi bir (cret talep edilmeyecektir. Arastirmada yer aldiginiz icin size
herhangi bir licret de 6denmeyecektir. Size ve ¢ocugunuza ait bilgiler gizli tutulacaktir ve farkh bir
arastirma ya da uygulamada kullanilmayacaktir.

Yukarida isimleri yer alan uygulayici arastirmaci tarafindan bir arastirma yapilacagi belirtilerek,
bu arastirma ile ilgili yukaridaki bilgiler bana aktarildi. Bu bilgilerden sonra béyle bir arastirmaya
“katihmc1” olarak davet edildim.

Eger bu arastirmaya katilirsam arastirmacilar ile aramda kalmasi gereken bana ait bilgilerin
gizliligine, bu arastirma sirasinda da bana biiylik 6zen ve saygi ile yaklasilacagina inaniyorum. Arastirma
sonuglarinin egitim ve bilimsel amaclarla kullanimi sirasinda kisisel bilgilerimin ihtimamla korunacagi
konusunda bana yeterli gliven verildi.

Projenin ylritiilmesi sirasinda herhangi bir sebep gdstermeden arastirmadan cekilebilirim.

Arastirma igin yapilacak harcamalarla ilgili herhangi bir parasal sorumluluk altina girmiyorum.
Bana da bir 6deme yapilmayacaktir.

Bana yapilan tim aciklamalari ayrintilariyla anlamis bulunmaktayim. Kendi basima belli bir
diisiinme siresi sonunda adi gecen bu arastirma projesinde “katilimci” olarak yer alma kararini aldim.
Bu konuda yapilan daveti bliyik bir memnuniyet ve gonllilik icerisinde kabul ediyorum.
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GONULLUNON; ACIKLAMALARI YAPAN ARASTIRMACININ
Tarih: / Tarih: / /

Adi-Soyadi Adi-Soyadi

imzasi imzasi
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Ek-2. Kronik Hastalikl1 Cocuk Ve Anneye iliskin Tanitic1 Bilgi Formu

Kronik Hastalikli Cocuk ve Anneye iliskin Tanitici Bilgi Formu

Sayin katilimci, Bu arastirma hastalik tanisi konulmasindan sonra ilk 3 ay icerisinde kronik
hastalikli cocuklarin annelerinin sosyodemografik 6zelliklerinin (anneye iliskin yas, egitim durumu,
cocuk sayisi, calisma durumu, hemsirelik bakimina iliskin gorisleri gibi), anneye iliskin tanitici
ozelliklerin(annenin hastalikla ilgili bilgilendirilme durumu, destek sistemleri, annenin verecegi bakimin
yeterliligini algilayisi, hastalig yonetmeye iliskin ailesi hakkindaki tanimi gibi), ¢ocuga ve hastaligina
iliskin tanitici 6zelliklerin(yas, daha 6nce hastaneye yatma durumu, hastaligin tipi gibi) annelerin bakim
vermeye hazir olusluk diizeyleri tzerine etkisinin belirlenmesine iliskin sorular yer almaktadir. Formda
isim belirtmeden sorulara vereceginiz cevaplardan elde edilen veriler sadece arastirma amaciyla
kullanilacaktir. Arastirma sonuglarinin saglikli olabilmesi i¢in sorulari samimi ve dogru olarak

yanitlamaniz beklenmektedir. ilgi ve yardimlariniz igin tesekkiir ederiz.

1. COCUGA iLiSKiN TANITICI OZELLIKLER

1.Cocugun cinsiyeti nedir?

D Kiz
D Erkek

4. Cocugun tanisi nedir?
O Diyabet
0 Astim
O Epilepsi
3 Kronik Bsbrek Yetmezligi

ILANNEYE iLiSKIN SOSYO-DEMOGRAFiK VE TANITICI OZELLIKLER

2. Medeni durumunuz nedir?

D Evli
D Bekar

0 Bosanmis/Esini kaybetmis
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3. Gelir durumunuz nedir?

O Geliri giderinden az
O Geliri giderine denk

O Geliri giderinden fazla

6. Mesleginiz nedir ?
O ey hanimi

D Memur
O isci
D Serbest Meslek

a (D] == PSRN

7. Egitim durumunuz nedir?

Okur-yazar
ilkokul
Ortaokul

Lise

Quaag

Universite ve sonrasi

9. Evde sorumlu oldugunuz baska gocugunuz
var mi? Var ise sayisi?

mE

D 4 ve lzeri

11.Cocugunuza hastaligi ile ilgili vereceginiz bakimda

yeterli olacaginizi diigliniiyor musunuz?
3 veterli olurum

D Yeterli olamam
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12.Hastanede bulundugunuz siire igerisinde
size sunulan hemgirelik bakiminin yeterli

oldugunu diisiiniiyor musunuz?

3 Evet diistindyorum

O Hayir disiinmiyorum

14. Cocugunuzun kronik hastalik tanisi aldigi siirecte cevrenizden destek aldiniz mi/aliyor musunuz?

D Evet D Hayir

Evet ise kimden destek aldiniz?
D Esim
D Ailem

d Arkadasim

D Akrabalarim
0 Komsular

D Saglk Profesyonelleri

Ne tiir bir destek aldiniz?

D Manevi D Maddi

16. Cocugunuz kronik hastalik tanisi aldiktan sonraki dénemde ailenizi ve ¢ocugunuzu goz oniinde

bulundurarak asagidaki aile 6zelliklerinden hangisinin sizi en iyi tanimladigini belirtiniz?

0 Cocugumuzun bakimini giinlik yasantimiz icinde normal olarak stirdiirtiyoruz, ancak bu hastalik

nedeniyle ¢ocugumuzun yasamda bazi sanslarini kaybettigini, akranlarinin avantajlarina sahip

olmadigini disiinliyoruz.
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Ek-3. Bakim Vermeye Hazir Olusluk Olgegi

Bakim Vermeye Hazir Olusluk Olgegi

Asagida cocugunuza bakim vermeye hazir olma durumunuzu etkileyen faktorlerin belirlenmesi
amaciyla sorulmus sorular ve her bir sorunun karsisinda ne derecede hazir oldugunuzu gosteren “hig
hazir degilim”, yeterince hazir degilim”, kismen hazirrm”, olduk¢a hazirrm” ve tamamen hazirm”
seklinde ifadeler bulunmaktadir. Her bir soruyu dikkatli bir sekilde okuyarak sizin durumunuzu en iyi
tanimlayan hazir olma dizeyinin altindaki bosluga X isareti koyunuz. Son soruya bakim verme
konusunda daha iyi hazirlanmak istediginiz 6zel konulari kendiniz yaziniz. Katkiniz igin tesekkiir ederim.

E | & e| g | £
= | ® £ | £ N
”a‘," < £ N N ©
S O = © © <

Q = = < c
= c oo c © [7]
3 |58 2| ¥ | E
< 2 E | 3 ]
o o v | T €
T | > ¥ | O ©

1. Hastanizin fiziksel bakim ihtiyacini karsilamaya hazir misiniz?

2. Hastanizin duygusal gereksinimlerini karsilamaya hazir misiniz?

3. Hastanizin ihtiyaci olan bakimin neler oldugunu
bilmeye/anlamaya ve bu ihtiyaclari karsilamaya hazir misiniz?
4. Bakim verme stresiyle bas etmeye hazir misiniz?

5. Hastaya evde vereceginiz bakimdan sizin ve hastanizin
memnun olacagl konusunda ne kadar hazirsiniz?

6. Hastanizla ilgili gelisebilecek acil durumlarin 6nemini kavrama
ve basa ¢ikmaya hazir misiniz?

7. Gerektiginde saglk kurumlarindan bilgi ve yardim istemeye
hazir misiniz?

8. Hastaniza bakim verme konusunda kapsamli olarak hazir
misiniz?

9. Bakim verme konusunda daha iyi hazirlanmak istediginiz 6zel bir konu var mi?
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Ek-4. Olgek Kullanim izni

£ Reply féfg Reply All £} Forward

SECIL GUMUS <secil karaman@winclowslive.com Fatma Mecek; ayfer.karadskovan @eqe.edu.ir - 13,07.2017
Re: Bakim Vermeye Hazir Olusluk Olcedi Kullanim fzni hk. v
s

Sayin Fatma Mecek,
Gegerlik ve giivenirligini yapmig oldugum élgegi caismanizda kullanabilirsiniz. Olgek sizin érneklem grubunuza uymaktadir. Sonuglarinizi bizimle de

paylagirsaniz gok seviniriz. lyi galismalar.

Segil Karaman Glmis

Fatma Mecek <fatma.mecek@yeditepe.edu.trx sunlariyazdi (15 Tem 2017 15:01):

> Secil Hanim Merhaba,

3

=]

» Ben Yeditepe Universitesi Hemsirelik bélimi yiiksek lisans &grencisiyim.Yiiksek lisans teziniz dogrultusunda yaptiginiz "inmeli Hastalara Bakim
Veren Hasta Yakinlarinda" uyguladiginiz ve gegerlik ve givenilirlik calismasini yaptiginiz "Bakima Hazir Olusluk Olgegi"ni, kronik hastaliga sahip
gocuklarin anneleri Gzerinde yapacagim caligmada kullanmak istiyorum. Bunun igin izninizi rica ediyorum. Olgegin bu konu igin de uygun oldugu
kanaatindeyim ama size de danigmak istedim.

> Destefiniz ve ilginiz iin simdiden tesekkir ederim.

3

= Savoilanmla
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Ek-5. Kurum izin Yazis1

ISTANBUL MEDENIYET UNIVERSITES! GOZTEPE
EGITIM VE ARA§TIRMA HASTANES! - MEDENIYET
UNIVERSITES! GOZTEPE EAH EGITIM ve ARGE BIRIML
12/0372018 08:54 - 23898784 - 771 - E.47

re QU

ISTANBUL VALILIGI A
TC Sagik Bakanhd 4 II'Saghk Midirligii
; - Medeniyet Universitesi Goztepe Egitim Ve Arastirma Hastanesi

Say1 1 23898784-771
Konu : Fatma MECEK'in Anket
Caligmasi Hk.

ISTANBUL iL SAGLIK MUDURLUGU
(Saghgmn Gelistirilmesi Birimi)

Mg :02/02/2018 tarihli ve 23898784-771-20 sayili yazi

ligide kayitli yazimizda adi gegen Yeditepe Universitesi Saghk Bilimleri Enstitiisii
Hemgirelik Anabilim Dali 20163037005 Nol'lu 6grencisi Fatma MECEK ''Yeni Kronik
Hastahk Tams1 Almis Cocuklarin Annelerinin Bakim Vermeye Hazir Olusluklarini
Etkileyen Faktorlerin Belirlenmesi"' konulu veri toplamaya yénelik ¢alismas i¢in Cocuk
Saghgi ve Hastaliklari ABD Idari Sorumlusu Prof. Dr. Sertag ARSLANOGLU ile gortismiis
olup, Cocuk Sagligi ve Hastaliklat ABD'nin ¢alismanin yapilmasina dair bir sakinca
goriilmedigini belirten yazisi ekte sunulmustur. S6z konusu ¢alismanin, adi gegen
aragtirmacinin bilgisi ve sorumlulugunda kurumumuzda yuriitilmesi uygun gériilmiistiir.

Geregini bilgilerinize arz ederim.

e-imzalidir.
Prof. Dr. Giirhan BAS
Baghekim

EKLER:
FATMA MECEK

Istanbul Medeniyet Universitesi Goztepe EAH Egitim Ar-Ge Birimi Bilgi igin:Leyla CAKIR

Goztepe/Kadikoy
Faks No:0216 566 40 23 Unvan; HEMSIRE
e-Posta:leyla.cakir3@saglik.gov.tr int. Adresi: Telefon No:0216 570 94 43

Evrakin elektronik imzali suretine htp://e-belge.saglik.gov.tr adresinden 9b0beOa7-c94e-40f3-afad-adeaTal 90cTc kodu ile erigebilirsiniz.
Bu belge 5070 sayili elektronik imza kanuna gére giivenli elektronik imza ile imzalanmistir.



Ek-6. Etik Kurul Karari

A

T.C. YEDITEPE UNiVERS TESi

Sayx @ 37668608-6100—15-1396 ; ; 07/12/2017

Konu: Klinik Aragtirmalar
Etik kurul Bagvurusu hk.

Ilgili Makama (Fatma Mecek)

Yeditepe Universitesi Saglik Bilimleri Fakiiltesi Hemsirelik Bslimii Dog. Dr. Filiz Arslan’in i
sorumlu oldugu “Yeni Kronik Hastalik Tanist Aimis Gocukiarin Annelerinin Balum Vermeye '
Hazir Olusluklarini Etkileyen Faktérlerin Belirlenmesi” isimli aragtirma projesine ait Klinik f
Aragtirmalar Etik Kurulu (KAEK) Bagvuru Dosyast (1371 kayt Numarali KAEK Bagvuru i
Dosyast ), Yeditepe Universitesi Klinik Aragtirmalar Etik Kurulu tarafindan 06.12.2017 tarihli
toplantida incelenmigtir.

Kurul tarafindan yapilan inceleme sonucu, yukaridaki isimi belirtilen ¢alismanin yapilmasimn !
etik ve bilimsel agidan uygun olduguna karar verilmigtir ( KAEK Karar No: 763 ). i

¥

I :
- Y 4 ‘
Prof. Dr: Turgay CELIK |

Yeditepe Universitesi i
Klinik Arastirmalar Etik Knrlu Bagkam f

Yeditepe Universitesi 26 Agustos Yerlesimi, inént Mahalles! Kayisdag Caddesi 34758 Atasehir / Istanbul
T.0216 6780000 www.yeditepe.edu.tr F.0216 578 0289

75



9. OZGECMIS
Kisisel Bilgiler
Adi FATMA Soyadi MECEK
Dogum Yeri MANAVGAT/ANTALYA Dogum Tarihi 01/01/1993
Uyrugu T.C TC Kimlik No 26179181746
E-mail Fatma.mecek @ hotmail.com Tel 05435498178

Ogrenim Durumu

Hemesirelik Anabilim Dali

Derece Alan Mezun Oldugu Kurumun Adi Mezuniyet Yil
Doktora - = -
Yiiksek Lisans Rac!ik BilNEgREnstitige Yeditepe Universitesi 10/2016- ...

Lisans

Saglik Bilimleri Fakiltesi,
Hemsirelik Bolimu

Yeditepe Universitesi

09/2011- 06/2016

Lise

Sayisal

Ozel Manavgat Koleji

09/2007-06/2011

# Basarilmis birden fazla smav varsa(KPDS, UDS, TOEFL; EELTS vs), tiim sonuglar yazilmalidir

Bildigi Yabanci Dilleri

Yabanci Dil Sinav Notu (¥

iNGiLizCE
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is Deneyimi (Sondan ge¢mise dogru siralayin)

Gorevi

Kurum

Sure (Yil - Yil)

Hemegirelik Bolimi Lisansistii Bursiyer

Yeditepe Universitesi

2016-2019

Bilgisayar Bilgisi

Program

Kullanma becerisi

MS Office Programlari(Word, Excel, Powerpoint)

yi
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SPSS iyi

*Cok iyi, iyi, orta, zayif olarak degerlendirin

Bilimsel Caligmalar
SCl, SSCI, AHCI indekslerine giren dergilerde yayinlanan makaleler

Euthanasia: a Healthcare Debate from a Greek-Turkish Perspective

Diger dergilerde yayinlanan makaleler

Uluslararasi bilimsel toplantilarda sunulan ve bildiri kitabinda (Proceedings) basilan bildiriler

Hakemli konferans/sempozyumlarin bildiri kitaplarinda yer alan yayinlar

Diger (Gorev Aldigi Projeler/Sertifikalari/Odiilleri)

Lisans Bitirme Projesi: Hemsirelik Ogrencilerinin Hasta Cinselligini Degerlendirmeye iliskin Diisiincelerinin
Degerlendirilmesi

Proje: Hemsirelik Bolimii Ogrencilerinin Otanazi Hakkindaki Bilgi ve Gériislerinin incelenmesi

Kog Universitesi hemsirelik Ogrencileri Etkinligi

Tirk Kalp Vakfi Konferansi

Yeditepe Universitesi Hemsirelikte Agri Yonetimi Sempozyumu

Evde Diyabetli Bireyin Yonetimi Sempozyumu

Yeditepe Universitesi Palyatif Bakim Sempozyumu

Yeditepe Uniiversitesi Il. Palyatif Bakim Sempozyumu

Kartal Dr. Lutfi Kirdar Egitim ve Arastirma Hastanesi Rahim Agzi Kanseri Paneli
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Yeditepe Universitesi Stirekli Egitim merkezi “Etkileyen insan Olmak” Egitimi

Yeditepe Universitesi Siirekli Egitim merkezi “Networking” Egitimi

Yeditepe Universitesi Hemsirelikte Gelecegin Tasarimi Semppzyumu

40. Pediatri GUnleri ve 19. Pediatri Hemsireligi Gunleri

izmir Katip Celebi tiniversitesi, Saglikli Biiyliyen Cocuk Kongresi

Hemsirelikte Arastirma ve Kanita Dayali Uygulama Giincellerme Sempozyumu
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