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OZET

HIDROSEFALILi COCUGA SAHIP EBEVEYNLERIN KAYGI
DUZEYIi VE YASAM KALITESINI ETKILEYEN FAKTORLER

Ciddi bir hastalik olan hidrosefalinin ebeveynlerde kayginin artmasina ve yasam
kaliteleri tlizerinde olumsuz etkileri olabilecegi literatiirde yer almaktadir. Ancak
ebeveynlerin kaygi diizeyi ve yasam kalitesini birlikte alan sinirli sayida calisma
bulunmaktadir. Bu ¢alisma, hidrosefalili gocuga sahip ebeveynlerin kaygi diizeyi ve

yasam kalitesini etkileyen faktorlerin belirlenmesi amaciyla yapilmistir.

Veriler, literatiirden yararlanarak olusturulan 27 sorulu demografik veri formu,
ailelerin kaygi diizeylerini belirlemek amaciyla “Durumluk - Siirekli Anksiyete
Envanteri (State Trait Anxiety Inventory STAI)” ve yasam kalitesini belirlemek
amactyla “Kisa Form 36 (Short Form-36; SF-36)” kullanilarak toplanmistir.
Aragtirmanin evrenini Erciyes Universitesi Gevher Nesibe Hastanesi Beyin Cerrahi
Kliniginde Subat-Eyliil 2017 tarihleri arasinda yatan 0-18 yas grubu hidrosefalili 70

cocugun ebeveynleri olusturmustur.

Calismaya katilan ebeveynlerin ¢ocuklarinin ¢ogu kiz (%54.3) olup, %31.4°4 bir
yasin altindadir. Cocuklarin %82.8’inde hidrosefali konjenital gelismistir. Cocuklarin
yarist son 1 yil i¢inde tan1 almistir. Cocuklarin %77.1°1 1 ile 4 aras1 ameliyat gegirmis
olup, ortalama ameliyat sayisi 3.72+4.18’dir. Cocuklarin ortalama yatis siiresi
17.02+£26.18 gilindiir. Gortsiilen ebeveynlerin  %85.7’sini  anneler olusturmustur.
Calismada ebeveynlerin hastalik siiresince %66.7’si kendilerinde psikolojik problemler

ortaya ¢iktig1 ve sadece dortte biri hastaligi kabullendiklerini belirtmistir.

Calisma sonucunda, ¢ocuklarin cinsiyetinin, yasinin, dogum seklinin, dogum
sirasinin, gocuga yapilan ameliyat sayisinin, cocuga yapilan iglemin, hastanede ortalama
yatma siiresinin, hastaligin kazanilma seklinin ebeveynlerin durumluk ve siirekli kaygi
diizeyleri iizerinde etkili olmadig1 (p>0.05), ¢ocugun kardes sayisinin ve tani alma
sliresinin kaygi diizeyi iizerinde etkili oldugu belirlenmistir (p<0.01). Ebeveynlerin
yasam kalitesini ¢ocugun kardes sayisi, dogum sirasi, tan1 alma zamani, ameliyat sayisi,

hastanede kalma siiresi, babanin yasi, anne ve baba egitim diizeyleri, anne ¢alismama



durumu, aile tipi, aile geliri, yasadiklar1 yer ve saglik giivencesi faktorleri
etkilemektedir. Sonuglar dogrultusunda, tek ¢ocuklu ebeveynlerin ve ¢ocugu son bir
yilda tani alan ebeveynlerin durumluk kaygi puanmin yiiksek olmasi, ebeveynlerin
cocugu kaybetme korkusunun bir sonucu olabileceginden aileye duygusal destek
saglanmasi, son bir yilda tani1 alanlarin yeni tani almaya baglh bilinmezlik korkusu
yasadiklar1 g6z Oniline alinarak hastaligin yonetimi konusunda hemsirelerin ailelere
egitim ve danmismanlik yapmasi, saglik giivencesi olmayan ailelerin sosyal hizmet
birimlerine yonlendirilmesi, evde bakim hizmetlerinden yararlanmalarmin saglanmasi,
sosyal sorumluluk projeleriyle ebeveynlerin yasam kalitelerinin yiikseltilmeye

calisilmasi Onerilebilir.

Anahtar Kelimeler: Hidrosefalili Cocuk, Ebeveyn, Yasam Kalitesi, Kaygi Diizeyi,

Hemsire
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ABSTRACT

THE DETERMINATION OF FACTORS THAT AFFECT
ANXIETY LEVEL AND LIFE QUALITY OF PARENTS HAVING
CHILDREN WITH HYDROCEPHALUS

Hydrocephalus, a serious disease, is in the literature that parents may have
adverse effects on the increase in anxiety and quality of life. However, there have been
limited edition studies of the families concerned with the level of anxiety and quality of
life. This study was conducted to determine the factors affecting the anxiety level and

quality of life of families with hydrocephalic children.

Data were collected from the literature using 27 questionnaire demographic data
form, "State Trait Anxiety Inventory (STAI)" and "Short Form 36 (SF-36)" to determine
the anxiety levels of the families and quality of life. The study is realized on the families
of children with hydrocephaly between the ages of 0 and 18 years staying at Erciyes
University Gevher Nesibe Hospital Brain Neurosurgery Department between February
and September 2017.

Most of the children of the participating parents are girls (54.3%) and 31.4% are
under one year old. In 82.8% of the children, hydrocephalus occurred at birth. Half of
the children were diagnosed within the last 1 year. 77.1% of the children underwent
surgery between 1 and 4, and the mean number of operations was 3.72 + 4.18. The
average hospitalization period for children is 17.02 + 26.18 days. 85,7% of the family
members interviewed mothers formed. In the study, 66.7% of the parents stated that
they had psychological problems in themselves and only one in four accepted the

illness.

Because of the study, the children's gender, age, type of delivery, birth order,
number of operations done to the child, the child's transactions, the average sleep time
in the hospital, the shape of the acquired disease not to be affect the state and trait
anxiety levels (p>0.05), the number of siblings of the child and the duration of the
diagnosis were determined to be effective on the anxiety level (p<0.01). The quality of
life of the parent affects the number of siblings, birth order, time of diagnosis, number

of operations, hospital stay, father's age, mother and father education level, maternity



vii

status, family type, family income, place of living and health insurance factors.
According to the results, parents with single children and children who have diagnosed
in the last year have a high status anxiety score, provide emotional support to the family
as parents may be the result of fear of losing children, in the last year, considering the
fear of unknown awareness based on the new diagnosis of diagnostic areas, nurses '
education and counseling to families in the management of the disease, it may be
advisable to direct non-health-related families to social service units, to make use of
home care services, and to try to raise the quality of life of parents with social

responsibility projects.

Keywords: Hydrocephalic Child, Parents, Life Quality, Anxiety Level, Nurse



viii

TESEKKURLER

Yaptigim calismada verdigi destekten ve emekten Otiirli, benim icin bir tez
danismanindan ¢ok daha &te olan Kirikkale Universitesi Saglik Bilimleri Fakiiltesi
Dekan1 Prof. Dr. Yurdagiil ERDEM’e, bilgilerinden faydalandigim Bozok Universitesi
Saglhik Bilimleri Fakiiltesi Dekan1 Prof. Dr. Seving POLAT’a, Erciyes Universitesi
Nérosirurji Anabilim Dali akademik ve idari personeline, Bozok Universitesi Saglik
Bilimleri Fakiiltesi ve Kirikkale Universitesi Saglik Bilimleri Fakiiltesi akademik ve
idari personeline, ¢aligmaya katilan ailelere, kendi aileme ve her zaman yanimda olan

esim Perihan DUZGUN’e tesekkiirlerimi sunarim.



ICINDEKILER LIiSTESI

YONERGEYE UYGUNLUK SAYFAST......cvisiieiieeiieeesieissesseeesessessssessssessessssesssnessnens i
BILIMSEL ETIGE UYGUNLUK SAYFASI .....cooiisieieeeiieeseesssesissessesesesssessenessenns i
TEZ KABUL TUTANAGI ........ciieieiereiieeeseeesetesie s eeessesssss s en s st s s ssnensans iii
(074 21 OO iv
ABSTRACT ...ttt na sttt a sttt s st sne et en st ensetan st anenes Vi
TESEKKURLER ....coovuiviteieiieiesestese s sesieseesessssas s ssses s en st assssensssn s sensasensans viii
ICINDEKILER LISTEST .....ooiviiiiiisiiisieieesce ettt enes st sse s iX
KISALTMALAR LISTESI...cocviviioiiiieeics ettt en s, Xi
TABLOLAR LISTEST ...ttt eestenee ettt Xii
SEKILLER LISTESI ....ocvciitctiicee ettt Xiii
LI 128 YA N 1N O 1
1.1. PROBLEMIN TANIMI......ovmiiuereieeeeeeeeeseesisseesseesssessssssssssesssssssnssssssssssssssessssssssesesanes 1
1.1.1T Aragtirma SOTULATT .....ccvevvieieieieieieeieese ettt sttt se e esenes 3
2. GENEL BILGILER ......cociiiiiiitiieieieecce ettt ettt 4
2.1. HIDROSEFALININ TARIHCESI .......oviioieeeeeieeeeeeeeeeeee s 4
2.2 HIDROSEFALININ INSIDANSI ..o 5
2.3. HIDROSEFALININ NEDENLERI .......coooiiriteiiieiceeeee e 5
2.4. HIDROSEFALININ FIZYOPATOLOJISI......oovuiveiieeieeeeeeeee s 5
2.5. HIDROSEFALININ BELIRTI VE BULGULARI..........coouoivireieeeeeeeeeeeeeeee e 7
2.6. HIDROSEFALININ TANILAMA YONTEMLERI ......oooovoiviiieieeeeeeeeeeeees 7
2.7. HIDROSEFALIDE TEDAVI .....ovviiiiiieieceeieeeee e 8
2.8. HIDROSEFALININ KOMPLIKASYONLARI.........coovvereeenereeeeeeeeeeeseeesseessseseseeane 9
2.9. HIDROSEFALININ PROGNOZU........coooroeeeeceeeeeeeeeierseseeseeeseseeessesesssieesessass s, 10
2.10. HIDROSEFALILI COCUGA SAHIP EBEVEYNLERIN YASAM KALITESI VE
KAYGIDUZEYT oot 11
2.11. HIDROSEFALILI COCUGA SAHIP EBEVEYNLERDE HEMSIRELIK
YONETIMI oo 12
3. GEREC VE YONTEM ......oeviiiiiieeseeeeeeeeete s eses sttt nes s 14
3.1. ARASTIRMANIN TIPI ..ot 14

3.2. ARASTIRMANIN YERI ....ooiiiiiiiiiiniis sttt 14



3.3. ARASTIRMA EVRENI VE ORNEKLEMI.........coooomiimiiirereieeeeeeeseeessesseneenseeneene 14
3.4. VERI TOPLAMA ARACLARI VE YONTEMI ......oovvvuiierieeceeeeeeeeeeeeee e 15
3.4.1. Sosyodemografik Veri FOrMU ........ccccciiiiiriieiecesee e 15

3.4.2. Durumluk-Siirekli Kaygi Envanteri (State Trait Anxiety Inventory- STAI) ... 16

3.4.3. Yasam Kalitesi Kisa Form 36 (Short Form-36; SF-36) ........ccccovvrnrrrrininee. 17
3.5. VERI TOPLAMA ARACLARININ UYGULANMASI .......cooovmirrrrrnrreniirerirssiinnns 19
3.6. VERILERIN ANALIZI .....coooiiiiiiriieiiecesiseesiessessssses s 19
3.7. ARASTIRMANIN ETIK BOYUTU ....oovvmiieeieeeceeeeeeeseeeseseeesessees s ssneeessesneens 20
A BULGULAR ... bbbttt b et b aneene s 21
STARTISMA voooeveoeeeee e eeeeeeees e ee e e e ee e s e s e s e ee s s s eee s ee s ee s ee s ees e 50
6.SONUC VE ONERILER ........coviiiitiieececteiee s st sses st sss s st en st sesenesseens 55
0.1. SONUGLAR ..ottt sttt 55

6.1.1. Hidrosefalili Cocuklarinin Sosyodemografik Ozellikleri ...........cccc.covvuuerrennn.. 55

6.1.2. Ebeveynlerin Sosyodemografik OZelliKIeri..............ovvervveerrerreeeeeerrereeiesreeneane, 55

6.1.3. Hidrosefalili Cocuklarin Sosyodemografik Ozelliklerine Gére Ebeveynlerin
Durumluk ve Siirekli Kaygi Puan Ortalamalart ..........coovveveeiiecceecccciicccceen, 56
6.1.4. Ebeveynlerin Sosyodemografik Ozelliklerine Gére Durumluk ve Siirekli Kaygi
Puan Ortalamalari............ccooicinnicccc s 56
6.1.5. Hidrosefalili Cocuklarinin Sosyodemografik Ozelliklerine Gore Ebeveynlerin
Yasam Kalitesi Puan Ortalamalart...........cccoveoveiiiiiiiiiseeccces e 57

6.1.6. Ebeveynlerin Sosyodemografik Ozelliklerine Gére Yasam Kalitesi Puan

OTtAlaMALATT ..ot 57
6.2. ONERILER ......oourimimrimiiseiesesesssessssssessssssessessssssssssssssssssssssssssessssssessssssneens 58
T KAYNAKLAR Lottt bttt b et be et e 60
B EKLER ... ettt 66
EK-T:Etik Kurul Karari.......ccccevviieeeees et 66
EK-2: KUrum 1Zin BEI@ESi .......vvuurveriveciireiisiesise s 69
Ek-3: Bilgilendirilmis Goniilli Olur Formu (BGOF) .....ccoovvvvirrceeeeeeceeees 70
EK-4: Demografik Veri FOMMU .........ccooueueueieeececececee s 72
Ek-5: Durumluk-Siirekli Kaygi Envanteri (STAI FORM)......cccoovvviiienrriceienne. 75
Ek-6: Yasam Kalitesi FOrmu (SF-36).......ccccceoeiiiiiiiiirrnrrrss s 78

OOV 20\ § 1T 84



BOS
WHO
VP
EVD
CSF
ICP
USG
BBT
MRG
STAI
SF-36
KIBAS

BGOF

KISALTMALAR LISTESI

Beyin Omurilik Sivisi

Diinya Saglik Orgiitii
Ventrikiiloperitoniyal Sant
Eksternal Ventrikiiler Drenaj
Serebral Omurilik Sivi
Intrakraniyal Basing
Ultrasonografi

Bilgisayarli Beyin Tomografisi
Manyetik Rezonans Goriintiileme
Durumluk-Siirekli Kaygi Envanteri
Kisa Form 36

Kafa ici Basing Artist

Bilgilendirilmis Goniillii Olur Formu

Xi



xii

TABLOLAR LISTESI
Tablo 1. Hidrosefalinin Klinik Belirti ve Bulgulart ...........ccccoovvevviveiiienecie e 7
Tablo 2. Yasam Kalitesinin Tiirk Toplumu I¢in Norm Degerleri..........ccccoviverrirernnee. 18
Tablo 3. Hidrosefalili Cocuga Sahip Ebeveynlerin Yasam Kalitesi Olgegi Puan
Ortalamalart .........ooieiiiieii e 18
Tablo 4. Hidrosefalili Cocuklarin Sosyodemografik Ozellikleri (N=70)....................... 21
Tablo 5. Ebeveynlerin Sosyodemografik Ozellikleri (N=70) ........ccocovrrreererrrsrrrsnennn, 23

Tablo 6. Hidrosefalili Cocuklarinin Sosyodemografik Ozelliklerine Gore Ebeveynlerin
Durumluk ve Siirekli Kaygi Puan Ortalamalart...........cccocevveiiiiinicniccnee, 26
Tablo 7. Ebeveynlerin Sosyodemografik Ozelliklerine Gére Durumluk ve Siirekli
Kaygi Puan Ortalamalart..........ccocoiiiiiiiiiniic e 29
Tablo 8. Ebeveynlerin Sosyodemografik Ozelliklerine Gére Durumluk ve Siirekli
Kaygi Puan Ortalamalart...........cccooviiiiiiiiiii e 30
Tablo 9. Ebeveynlerin Saglik Giivencesi, Bakmakla Yiikiimlii Oldugu Kisi, Hastaligt

Kabullenme Diizeylerine Gore Durumluk ve Siirekli Kaygi Puan Ortalamalari

........................................................................................................................... 33
Tablo 10. Hidrosefalili Cocugun Sosyodemografik Ozelliklerine Gére Ebeveynlerin
Yasam Kalitesi Puan Ortalamalart.........cccocccveviiiiiiiiiiiniiicciee e 35
Tablo 11. Hidrosefalili Cocuklarin Hastalik Ozelliklerine Gére Ebeveynlerin Yasam
Kalitesi Puan Ortalamalart..........cocovveiiiiiiiiiieeeee e 38
Tablo 12. Ebeveynlerin Yas ve Egitim Durumuna Goére Yasam Kalitesi Puan
Ortalamalart .......c.oooviiiiei s 41
Tablo 13. Ebeveynlerin Calisma Durumu, Aile Tipi, Gelir Diizeyine Gore Yasam
Kalitesi Puan Ortalamalart..........cocovveiiiiiiiiiieeeee e 44

Tablo 14. Ebeveynlerin Yasadiklar1 Yer ve Saglik Giivencesi Durumuna Gore Yasam
Kalitesi Puan Ortalamalari.........cccoccvveiiiiiiiiiiiiiiiic e 47



Xiii

SEKILLER LiSTESI

Sekil 1. BOS Dolasimi: (Cartwright, Wallace, 2007)......cccceveerierieriininieeeseeneesee e 6



1. GIRIS VE AMAC

1.1. PROBLEMIN TANIMI

Hidrosefali, konjenital yada sonradan kazanilan nedenlere bagl gelisebilen
beyin omurilik sivisinin (BOS) emilimi ve {iretimi arasindaki bir dengesizlik
durumudur. Bu dengesizlik, spinal sivi vOliimiiniin artmasina, ventrikiiler sistemin

dilatasyonuna ve intrakraniyal basincin artmasina neden olur (Mutluer 2015).

Hidrosefali kronik bir hastalik olup, tarihin eski ¢aglarindan beri bilinmektedir
(Onal 2015). Literatiirde ozellikle spina bifida ve meningosele bagli hidrosefalili
cocuklarda, epilepsi gibi duyu ve norolojik kayiplar, nérojenik mesane gibi bobrek
sorunlar1 ve alt ekstremitelerda hareket kaybi gibi kas iskelet sorunlari nedeniyle
cocuklarin yasam kalitesinin biiyiikk oranda azaldigi, psikolojik uyum problemleri ve
diisiik benlik saygisina sahip olduklar1 belirtilmektedir (Pit- ten Cate, Kennedy,
Stevenson, 2002; Sprangers et al. 2000). Kronik hastaliga sahip bu ¢ocuklarda
hastaneye yatma, yasamin birgok yoniinii etkilemektedir. Hidrosefali sadece hastaliga
bagli gereksinimler degil ayn1 zamanda sosyal ve aile yasami, 6grenme, akademik
basar1 ve istihdam etkilenmektedir. Pit-ten Cate ve arkadaslari 2002 yilinda 6-13 yas
arast spina bifidali, hidrosefalili ve her iki defekte birlikte sahip 544 ¢ocukta yaptiklar
caligmada yasam kalitelerinin bozuldugunu, her iki defekte sahip cocuklarin yasam
kalitesinin digerlerine gore daha fazla etkilendigini bildirmislerdir. Ayni1 ¢alismada
spina bifidali ¢ocuklar kendine bakim, kontinans ve hareket/aktivite alanlarinda daha
diisiik yasam kalitesi puanlarina sahipken, hidrosefali olan ¢ocuklarin okul etkinlikleri,
endise, gorme ve iletisim alanlarinda daha diisik puan aldiklari gorilmiistiir (Pit- ten
Cate et al. 2002). Spina bifida konjenital bir dogum defekti olarak spinal kordu birkag
alanda etkileyerek, ¢ocugun etkilenen lezyon ve sinir zedelenme diizeyine bagli, giic
kaybi1 ve alt seviyede duyu kayiplari sonucu mesane ve diski kontroliinii bozmakta ve
hidrosefaliye neden olmaktadir. Spina bifida ve hidrosefali yasam kalitesini yasam boyu
tehdit eden bir durumdur. Bu durum g¢ocuklarin uzun siire ebeveynlerine bagiml
olmalarina, akran iligkileri i¢in daha az uygun ortamlarin olusmasina ve toplumun kabul
diizeyinin azalmas1 gibi sosyal problemlere yol agmaktadir. Hidrosefali spina bifidaya
bagli ortaya ¢ikabildigi gibi menenjit, prematiire dogumlar veya beyin tlimdrlerine bagl

da ortaya cikabilmektedir. Hidrosefalinin ¢ocugun fonksiyonlar1 iizerindeki etkisi,



etkilenen beyin alanlarina bagli olarak degismektedir. Hidrosefali siklikla ince motor
beceriler, 6grenme, dikkat ve davranis bozukluklarina neden olabilmektedir. Literatiirde
bu tiir defektlere sahip ¢ocuklarin sosyal iliskilerinin bozuldugu uzun dénemde ¢ok az
kisi ile iletisim kurduklar1 dolayisiyla niteliksel ya da sayisal olarak iletisimde biiyiik
risk altinda olduklar1 da belirtilmektedir (Kirpalani et al. 2000; Pit- ten Cate et al. 2002;
Schoenmakers, Uiterwaal, Gulmans, Gooskens, Helders, 2005). Kulkarni ve
arkadaglarinin (2008) Kanada’da ii¢ ¢ocuk hastanesinde 5-18 yas 340 hidrosefalili
cocuk ve aileleri iizerinde yaptiklari, saglikla iligkili yasam kalitesini inceledikleri
caligmada, diisiik yasam kalitesini aile gelirinin az olmasi, ebeveyn egitim diistikliigt,
kotii aile fonksiyonu, ndbetler, miyelomeningosel ve uzun siire sant tikaniklik

tedavisinin etkiledigini belirlemislerdir.

Ulkemizde Erbas ve Bulut (2017) tarafindan bir iiniversite hastanesinin ¢ocuk
kliniginde 37-72 aylik hidrosefalili ¢ocuga sahip 75 aile iizerinde yaptiklart bir
calismada, cocuklarin timiliniin sant operasyonu gecirdigi, sik sik sant
komplikasyonlarina bagli yatiglarin ilk 6 ay icinde 1/3’i tekrarli yatislar oldugu,
yarisinin yiirlime problemi, %76.0’mun giinliik bakiminda bagimli oldugu, %70’inin
0zel egitime ihtiya¢ duydugu, %78.7’sinin maddi sikint1 yasadig1, yaklasik %88.0’1inda
annelerin kendini gergin, garesiz hissettikleri ve %76.0’min ¢ocuklariyla ilgili gelecek
kaygist yasadiklarini belirlemislerdir (Erbas, Bulut, 2017). Yine iilkemizde Giirol ve
arkadaslarmnca (2015) hidrosefalili ¢ocuga sahip anneler {izerinde yapilan nitel
caligmada, annelerin daha ¢ok yorgunluk, uyku problemi, bas agrisi, stres, mutsuzluk,
aglama, sinirlilik, unutkanlik gibi psikolojik sorunlar yasadiklarini belirlemislerdir.
Literattirde hidrosefalili gocuga sahip ebeveynlerin kaygi diizeyinin yiiksek oldugu ve
yasam kalitelerinin olumsuz etkilenebilecegi belirtilmekle birlikte, {ilkemizde konuya
iliskin sinirli sayida ¢aligmaya rastlanmaktadir (Kulkarni, Cochrane, McNeely, Shams,
2008; Giirol, Erdem, Tasbasi, 2015). Bu ¢alisma hidrosefaliye bagli ¢cocugu hastanede
yatan ebeveynlerin kaygi diizeyi ve yasam kalitelerini etkileyen faktorlerin belirlenmesi

amaciyla tanimlayici olarak yapilmistir.



1.1.1 Arastirma Sorulari

Bu caligmada hidrosefalili ¢ocuga sahip ebeveynlerin kaygi diizeyi ve yasam

kalitelerini etkileyen faktorleri belirlemek amaciyla asagidaki sorulara yanit aranmustir.
1. Hidrosefalili ¢cocuga sahip ebeveynlerin kaygi diizeyi nedir?

2. Hidrosefalili ¢ocuga sahip ebeveynlerin sosyodemografik ozellikleri kaygi

diizeyini etkiliyor mu?
3. Hidrosefalili cocuga sahip ebeveynlerin yasam kalitesi nedir?

4. Hidrosefalili ¢gocuga sahip ebeveynlerin sosyodemografik ozellikleri yasam

kalitesini etkiliyor mu?



2. GENEL BILGILER

2.1. HIDROSEFALININ TARTHCESI

Hidrosefali, beyin omurilik sivisinin (BOS) salgilanmasi ve emilimi arasindaki
cesitli nedenlere bagl dengenin bozulmasi sonucu ventrikiiler sistemin genislemesi ve
beyin dokusuna baski yapmasi ile seyreden bir durumdur. Hidrosefali terimi Yunanca
"su" anlamma gelen “hydro”, "bas" anlamina gelen "cephalus" kelimelerinden
tiretilmistir. Hidrosefali, Hipokrat ve Galen doneminden beri bilinmektedir. Galen,
ventrikiilleri ilk tanimlayan kisi olarak taninir (M.S. 130-200). O dénemlerde ruhun
hipofiz yoluyla saflastirildigina ve bu atiklarin burun yoluyla "pituita" olarak disariya
aktigina inaniliyordu. Ronesans doneminde Vesalius (1514-1564), insan anatomisi
tizerinde hidrosefaliyi tariflemistir (Riamondi, 1987), ve Vesaliustan yiizy1l sonra,
Franciscus Sylvius (1614-1672), serebral su kanalin1 belirtti. Morgagni (1682-1771)
hidrosefali patolojisini ve intraventrikiiler foramen monroyu (1733-1817) tanimladi.
1786'da Robert Whytt, i¢ ve dis hidrosefali ayrimini yapti. Hidrosefalili hastalarla ilgili
ilk sistematik klinik ndrolojik ¢alismalar1 da yapan Whytt, ¢cocuklarda siitiirlarin kapali
olup olmamasina baglh olarak klinik seyir degisiklerini tanimladi (Cartwright, Wallace,
2007; Onal, 2015). Francois Magendie 1842’de, BOS’un beyin yiizeyinde iiretildigini,
ventrikiillere ulastigin1 ve koroid pleksuslardan emildigini ve BOS dolanim yollarinin
tikanmas1 ile hidrosefali gelistigi fikrini ilk giindeme getiren kisi oldu. Ayrica
Magendie’nin, kopeklerde gergeklestirdigi ponksiyon ile BOS basincini ilk olgen kisi
olarak da literatiire gectigi belirtiimektedir (Onal, 2015). ilk kez BOS dolasiminin
dogruya yakin tanimlanmasi ise 1875 yilinda Key ve Retzius tarafindan yapildigi
bildirilmektedir (Etus, Karabagli, 2013). Osmanli Déneminde de iyi bir Tiirk hekim ve
cerrah olan Serafettin Sabuncuoglu’nun (1385-1468) yazdig1 “Cerrahiyetiil Haniye” adli
resimli Tiirk¢e eserinde hidrosefalide s1vi drenaj tekniginin kullanildigi minyatiir olarak

resmedilmistir (Yiiceer, 2005).

Cerrahide en erken girisimler 1800'ii yillarin sonlarina dayanmaktadir. Santa
benzer uygulamalar yapilmis ancak bu hastalarda enfeksiyona bagli mortalite ¢ok
yiiksek olmustur (Laurence, 1960; Cartwright, Wallace, 2007).

Ilk modern sant takma islemleri ise 1950’lerde baslamis, 1952'de Nulson ve

Spitz tarafindan ilk valvli sant sistemi kullanilmistir. Holter, daha sonra ilk ‘split’ valv



sistemini gelistirmistir. Bu ilk modernize santlar, BOS'u ventrikiillerden kalbin sag
atriyumuna dogru ydnlendirmistir (Cartwright, Wallace, 2007; Onal, 2015).

1970’lerde ventrikiiloatriyel santin yerini ventrikiiloperitoniyal sant almistir ve
gintimiizde her iki teknikte kullanilmaktadir. Yirminci yiizyilin basindan itibaren sant
takilan hastalarda yiiksek komplikasyon riski alternatif tedavi seceneklerini giindeme
getirmistir. ilk olarak iilkemizde 1992°de bir {iniversite hastanesinde endoskopik 3.
ventrikulostomi beyin cerrahisinde kullanilmaya baslamistir (Cartwright, Wallace,
2007; Etus, Karabagli, 2013).

2.2 HIDROSEFALININ iNSIDANSI

Literatiirde gelismis lilkelerde %0.09-0.12 arasinda goriildiigli bildirilen konjenital
hidrosefalinin, baska patolojilere bagli olarak gelisen hidrosefali siklig1 da eklendiginde
diinya genelinde bu oranin 1000 canli dogumda 3-4 oldugu bildirilmektedir. Bu oranin
gelismekte olan Uganda gibi Sahra Alt1 Afrika iilkelerinde onlenebilir enfeksiyonlara
bagli olarak 1000 canli dogumda 48’¢ kadar yiikseldigi belirtilmektedir (Persson,
Hagberg, Uvebrant, 2005; Garne et al. 2010; Warf, 2010).

2.3. HIDROSEFALININ NEDENLERI

Hidrosefali, konjenital ya da edinsel gelisebilmektedir. Konjenital nedenler arasinda,
akondroplazi, araknoid kist, Dandy-Walker malformasyonlar1 yer almaktadir. Edinsel
hidrosefali ise intraventrikiiler ya da subaraknoid kanama, koroid pleksus papilomasi ya
da karsinomasi, {ist vena-kava sendromu gibi venoz tikaniklik ve kafa travmalarina
bagli enfeksiyon sonrasi gelisebilmektedir. Hidrosefali gelisme nedenine gore tikaniklik
yapan (non-communication) ya da tikaniklik yapmayan (communication) bi¢iminde de
siniflandirilabilmektedir (Cartwright, Wallace, 2007; Kiigiik, Koksal, Oktem, 2015).

2.4. HIDROSEFALININ FiZYOPATOLOJiSi

Hidrosefali, BOS’un miktar1 ve basincin artmasi sonucu ventrikiiler sistemin

genislemesi durumudur.



Lateral Ventrikil Koroid Plelesue Subaraknoid Bosluk

Araknoid Villuslar

Sazittal Sings

Omurilik Sinirleri

Sekil 1. BOS Dolasimi: (Cartwright, Wallace, 2007).

BOS giinde eriskinlerde yaklasik 500 ml, ¢ocuklarda ise 250 ml iiretilir (Izci,
2013). BOS’un %380’1 koroid pleksuslar tarafindan, diger %20’si ise interstisyel sivi ve
ependimal hiicreler tarafindan iretilir. Lateral ventriikiillerde koroid pleksuslarda
yapilan BOS, foramen monrolar aracilifiyla 3. ventrikiile geger buradaki koroid
pleksustan biraz ilave alarak Akuaduktus Silvi araciligiyla 4. ventrikiile geger, ortada
magendi yanlarda luska foramenlerinden sisternalara akar (Brown et al. 2004;
Oreskovic, Klarica, 2011). Sisterna biitiin beyni ve omuriligi ¢evreleyen subaraknoid
aralikla devam eder. Sivi buradan da beynin sagittal ve diger vendz siniisleri igine

uzanan ¢esitli araknoid villuslar i¢ine akar (Bkz Sekil 2.1).

BOS akiginin engellenmesi hidrosefaliye neden olur. Hidrosefali gelisme nedenine
gore tikaniklik yapan ya da tikaniklik yapmayan bi¢iminde de siniflandirilabilmektedir.
Tikaniklik yapan hidrosefalide bebeklerde dogum oncesi donemde atreziye ya da
herhangi bir yasta beyin tiimdriine bagli sylvius yariginin tikanmasi sonucu olusur. Bu
durumda ventrikiillerdeki sivi miktar1 oldukca artar ve beyin ince bir kabuk seklinde
kafatasina dogru sikisarak yassilagir. Yeni doganda bu artmis basing tiim kafa
cevresinin  genislemesine neden olur. Tikaniklik yapmayan hidrosefalide ise

subaraknoid araliklarda sivi akimmin engellenmesi ya da ¢ogunlukla sivinin vendz



siniisler icine emildigi araknoid villuslarin tikanmasi ile ortaya cikar. Boylece sivi,
beynin hem disinda hem de az miktarda ventrikiillerin iginde toplanir. Bu durum
bebeklerde fontanelin gerilmesine, siitiirlarin belirginlesmesine ve bas c¢evresinin

biiyiiyerek, gozlerde papil 6deme neden olur (Johnston, Papaiconomou, 2002).

2.5. HIDROSEFALININ BELIRTI VE BULGULARI

Yenidoganda ve g¢ocuklarda hidrosefalinin belirti ve bulgular1 ¢ocugun yasina gore,
hidrosefalinin varliginin derecesine, primer etiyolojiye, hidrosefalinin gelisme zaman
stiresine bagli olarak degisiklik gosterir. Yenidogan bebeklerde kraniyal kemiklerin
esnek yapist nedeniyle intrakraniyal basing artist gelismeden bas cevresinde biiylime
yapabilir. Bu durum bebeklerde, siklikla intraventrikiiler kanamaya baghidir (Etus,
2015). Term bebeklerde makrosefali ve bas g¢evresinde ilerleyici bir artis olmaktadir.
Tablo 2.6.1°de belirti ve bulgular 6zetlenmistir.

Tablo 1. Hidrosefalinin Klinik Belirti ve Bulgular1

Prematiire Yenidogan-Bebek 3 yas ve iizeri
Apne Makrosefali Bas agrisi
Bradikardi Hizli bas biiylimesi Bulanti-Kusma
Hipotoni Beslenmede isteksizlik Huzursuzluk
Nobetler Kusma Uyuklama
Hizli bas bitytimesi Fontanelde kabariklik Gelisim gecikmesi
Gergin fontanel Kafa venlerinde genisleme Okul performansinda azalma
Ayrik kraniyal siitiirlar Zayif bas kontrolii Kisilik bozuklugu
Kusma Gozlerde batan giines manzarast | Papil 6demi
Asidoz Ayrik kraniyal siitiirler Parinaud belirtisi

Gozlerde batan giines manzarast

Uykuya meyil

Gozlerde batan giines manzarast

Bradikardi
Hipertansiyon

Solunumda diizensizlik

2.6. HIDROSEFALININ TANILAMA YONTEMLERI

Tan1 ve tedavide kullanilan en 6nemli ii¢ tetkik; ultrason (USG), bilgisayarli beyin
tomografisi (BBT) ve magnetik rezonans (MR) goriintiilemedir. USG, hidrosefalinin

teshisinde kullanilan giivenilir yontemlerden birisidir. Yatak basinda uygulanabilmesi




en biiyiik avantaji iken goriintii kalitesi diisiik bulunmaktadir (Cartwright, Wallace,
2007). BBT goriintiileri, hidrosefalide ventrikiiler boyut ve sekli, kalsifikasyonlarin,
kistlerin ve sant donaniminin varhigimi dogru bir sekilde gostermesinde avantajdir
(Cartwright, Wallace, 2007). MR, son yillarda hamilelerde de kullanilmaya basladiktan
sonra hidrosefalinin tanisinda ve etiyolojik nedenlerinin belirlenmesinde, beynin aksiyal
sagital alanlarmin anatomik olarak goriintiilenmesinde kullanilmaktadir. MR, hem BOS
ile ilgili hastaliklarin tan1 koymasinda hem tedavi gerekliligini belirlemede kullanim

olanag: saglamaktadir (Cartwright, Wallace, 2007).

2.7. HIDROSEFALIDE TEDAVi

Hidrosefalinin asil tedavisi cerrahidir. Hidrosefalide medikal tedavi gegici bir
yontem olup, cerrahi tedavi 6ncesi ve asil tedaviyle beraber hastaya zaman kazandirmak
ve intrakraniyal kafa ici basing (KIBAS) artmasini 6nlemek igin uygulanir (Poca,
Sahuquillo, 2005).

Medikal tedavide kullanilan ajanlarin 3 farmakolojik etkisi vardir.
1. BOS iiretimini diislirmek,

2. Beynin su igerigini azaltmak,

3. BOS emilimini artirmak (Frim, Gupta, 2006).

Hidrosefalinin cerrahi tedavisindeki yaklagimlar; gecici eksternal ventrikiiler drenaj,
sant cerrahileri ve endoskopik cerrahiler olmak iizere {ic bashk altinda toplanabilir.
Hidrosefalide cerrahi tedavinin amaci artan kafa i¢i basincini ve buna bagl olarak
ortaya c¢ikan klinik bulgular1 diizenlemek ve normal BOS dolasimini saglamaktir
(Cataltepe, 2005). Cerrahide zamanlama igin hasta ayrmtili bir sekilde
degerlendirilmelidir. Sant tedavisi uygulamak i¢in bebegin >1500 gram iizerinde olmasi
tercih edilir. Bunun altindaki agirliklarda enfeksiyon riski yiiksek oldugundan sant
uygulamasi tercih edilmez. Bebegin uygun kiloya gelmesinin istenmesi, periton
boslugunun BOS’u absorbe etme yeteneginin gelismesi ve enfeksiyona yatkinligin

azalmas igin gereklidir (Kiiciik, Koksal, Oktem, 2015).

Tedavide akut hidrosefali tablosunda hastanin prognozu koétiiye gitmis ise ve sant

takilmas i¢in yeterli zaman yoksa ya da BOS un enfekte oldugu belirlenmisse Eksternal



Ventrikiiler Drenaj (EVD) yontemi uygulanir. EVD, ventrikiil i¢ine yerlestirilmis bir
kataterin steril bir torbaya baglanmasi iglemidir. Hizl1 bir yontem olmakla beraber dis
ortamla temas halinde oldugu i¢in enfeksiyon riski yiiksektir. Bu islem siiresince
enfeksiyon tedavi edildiginde kalici tedavi yontemi uygulanmalidir yani EVD ¢ekilip
sant uygulamasi yapilmalidir (Glinianaia, Rankin, 1996). Sant cerrahileri hidrosefalide
etkin bir tedavi olmasimin yaninda, sonug olarak kalict bir hastaligin gegici tedavisidir.
Sant cerrahilerinin ana prensibi ventrikiillerde birikmis olan fazla sivinin viicudun baska
yerlerine bosaltilmasidir. Cogu sant tipi silikondan iretilir ve ii¢ ortak parca bulunur.
Bunlar; ventrikiile yerlestirilen proksimal ug, BOS un tek yonlii akimina izin veren sant
rezervuari ve distal uctur. Distal kakater ucu karin bolgesine (ventrikiiloperitonel sant),
sag atriuma (ventrikiiloatrial sant) ve yar1 gecirgen zar olan plevraya (ventrikiiloplevral
sant) yerlestirilir (Kiigiik, Koksal, Oktem, 2015). Endoskopik ii¢iincii ventrikiilostomi
sant cerrahisinin uzun donemde yiiksek komplikasyonlar1 nedeniyle kullanilan bir
yontemdir. Ugiincii ventrikiil ile interpedinkiiler ve prepontin sisternalar endoskop
yardimiyla agizlastirilarak BOS akimini kolaylastirmak i¢in yeni bir yol olusturmaktadir
(Kiiciik, Koksal, Oktem, 2015).

2.8. HIDROSEFALININ KOMPLIKASYONLARI

Cocukluk cagi sant takilmasini izleyen ilk yil i¢inde sant ¢alismamasi oranmi %40’tir.
Bu ¢alismamaya neden siklikla, sant enfeksiyonu, santin tikanmasi ve santin yetersiz
fonksiyon gormesi seklinde siralanabilir. Sant tikanmasi, sant komplikasyonlarinin
yarisini olusturmaktadir. Kirilma kopma ya da ayrilmalar sant yetersizliginin ikinci en
stk nedenidir. Daha cok c¢ocuklarda biiylime donemlerinde goriillmekte ve sant
revizyonu yapilmasini gerektirmektedir (Boch et al. 1998; Korfali et al. 2010). Sant
enfeksiyonlari, ¢ocuk ve erigkin hidrosefali vakalarinin en 6nemli morbidite kaynagidir
ve en genel komplikasyonlardan birisidir. Ayrica %30-40 mortalite oranina sahiptir
(Choux et al. 1992). Sant enfeksiyonlarinin biiyiik kismi ilk aylarda goriilmekte olup,
enfeksiyonlarin ortaya cikist genellikle ilk 6 ay icerisindedir. Sant enfeksiyonu sikligi
%4.5-14.0 arasinda degismektedir. 1990’li yillardan beri ciltten kazanilan
mikroorganizmalarin azalmasini saglamak amaciyla antibiyotikle emdirilmis santlar

(AES) gelistirilmistir. Etkisi tam olarak bilinmemekle birlikte ¢caligmalarin bir¢ogu sant
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enfeksiyonunu azalttigina dair sonuglar vermektedir (Aryan et al. 2005; Hayhurst et al.
2008).

2.9. HIDROSEFALININ PROGNOZU

Cocuk hastalarda  hidrosefalinin  prognozu 1950’lerden 6nce  oldukga
kotiiydii.1960’larda hastalarin %50’sinin 6ldiigii, yasayanlarin sadece %38’ inin normal
zekd seviyesinde oldugu tespit edilmisken, tedavide sant tekniginin gelismesiyle
hastalarin prognozu belirgin diizeyde diizelmistir. Ancak sant komplikasyonlarina bagh
sant enfeksiyonunun en Onemli risk faktorii oldugu belirtilmistir. 1995°1i yillarda
hastalarin 20 yillik izlemde %13.7’sinin 61diigli ve ortalama sant revizyon sayisinin 2.7

oldugu belirlenmistir (Lumenta, Skotarczak, 1995).

Sonraki 10 yilda hidrosefali ve tedavisine bagli komplikasyonlar nedeniyle mortalite
oranlar1 %0-3.7 arasinda degistigi, hidrosefali vakalarinda santi olmadan sagkalim
oraninin bir yilda yaklasik %70 ve on yillik sagkalim oraninin %40 oldugu
belirlenmistir. Ayni ¢alismada sant takilan hastalarda sant enfeksiyonunun yapilan
cerrahilerin %7.9-8.4linli etkiledigi ve santla yasam devam ettikce %15.6-37.5’unu
etkiledigi gosterilmistir (Gupta et al. 2007). Benzer sekilde hidrosefalili ¢ocuklarda
zihinsel engelin goriilme sikliginin %12.5-54.2 arasinda degistigi (Kokkonen, Serlo,
Saukkonen, Juolasmaa, 1994), okul gii¢liiklerinin ise %30-60 arasinda oldugu, okula
gidememe oraninin ise %9.0 gibi genis varyasyonda etkilendigi belirtilmektedir
(Platenkamp, Hanlo, Fischer, Gooskens, 2007). Epilepsi, hastalarin %6.5-32.0’sini ciddi
oranda etkiledigi (Bourgeois et al. 1999), depresyon oraninin ise bir ¢alismada %43.2
oldugu belirtilmektedir (Gupta et al. 2007). Bu c¢ocuklarin eriskinlikte sosyal
entegrasyonlarinin zayif oldugu, ancak konuya iliskin ¢aligmalarin yetersizliginden s6z

edilmektedir (Cartwright, Wallace, 2007; Vinchon, Rekate, Kulkarni, 2012).

Hidrosefalili ¢ocuklar iizerinde uzun doénemli sosyal ve klinik sonuglara yonelik
belirsizlikler devam etmektedir. Cerrahi sonuglar (sant basarisizhigi, enfeksiyon ve
bagimsizlik, endoskopinin komplikasyonlari vb.), klinik sonuglar (ndrolojik, duyusal,
bilissel sekeller, epilepsi vb.), okullasma ve sosyal biitiinlesme gibi sonuglarin pek ¢ok
calismaya konu oldugu goriilmiistiir (Barnes et al. 2002; Vachha, Adams, 2005;
Vinchon et al. 2012).
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2.10. HIDROSEFALILI COCUGA SAHiP EBEVEYNLERIN YASAM
KALITESI VE KAYGI DUZEYI

Yasam kalitesi kavrami ilk kez Thorndike (1939) tarafindan tanimlanmis olup,
bireyin kendisini nasil hissettigi, giinliik yasam aktivitelerini nasil ve ne yeterlilikte
yapabildigini ifade eden bir kavramdir. Hastalarin mevcut fonksiyonel diizeyine karsin,
algilarinin degerlendirilmesi ve bunlardan aldigi “doyum” seklinde de yorumlanan
yagsam kalitesi ¢ok boyutlu kavram olup bireyin fiziksel, hastalik ya da tedavi ile ilgili
hastalik semptomlari, psikolojik ve sosyal yonlerine iliskin yorumlar, degerlendirmeler

yapilmaktadir (Merkus et al. 1997).

Sagliga bagl yasam kalitesi, kisinin saglik durumunu gdstermekten daha genis bir
bakis acisin1 ifade eder. Bu konuda sosyal rolii yerine getirmeyi de iceren islevsel
yetenekler, toplumsal etkilesimin derecesi ve kalitesi, ruhsal saglik, agr1 gibi somatik
duygular ve yasamdan duyulan memnuniyet gibi bir dizi bilesene yer verilmektedir.
Saglikli yasam bi¢imi kavrami yerine, fonksiyonel durum, oziirlillik 6l¢egi, yasam
kalitesi gibi birgok farkli terim kullanilmaktadir. Saglikta yasam kalitesini ele alan
calismalar sagligi ‘Bir hastalik veya tedaviyle baglantili olan fiziksel, duygusal ve
sosyal Ogeleri kapsayan ¢ok boyutlu bir kavram’ olarak ele almaktadir (Deyo, Patrick,
1989; Revicki, 1989).

Saglikta iyilik halinin Olgililebilmesinde yasam kalitesi kavrami gelistirilmistir.
Yasam kalitesi bireyin fiziksel islevlerini, ruhsal durumunu, aile i¢indeki ve disindaki
toplumsal iligkilerini, c¢evreden etkilenilmislik diizeylerini kapsar ve bu durumun
bireyin islevselligini ne derece etkiledigini gosterir (Testa, Simonson, 1996). Tibbin
giderek ilerledigi glinlimiizde, sadece hastaliklarin ortadan kaldirilmasi degil, kisilerin
yasam kalitelerinin arttirilmalar1 da hedeflenmektedir. Bu nedenle DSO tarafindan
bir¢ok dlgek gelistirilmistir (Yildirim, Hacthasanoglu, 2011). Bu dlgeklere 6rnek olarak
“Cocuklar Icin Genel Amagh Saglikla lgili Yasam Kalitesi Olgegi (Kid-KINDL)”,
“Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi Olgeginin (CIYKO) 8-12 Yas Cocuk Formu” ve
“Epilepsili Hastalarda Yasam Kalitesi Olgegi” verilebilir (TOAD, 2018).

Literatiirde kaygi diizeyi ve yasam kalitesi iizerine smurli sayida kaynak
bulunmaktadir. Ulkemizde santli ¢ocuk aileleri iizerinde yapilan bir ¢alismada ailelerin

cocuga bakim vermekten korktuklari, cocugun fiziksel sorun yasamalari, ¢ocukla disari



12

cikamamalari, ekonomik problemler yasamalar1 ve gergin hissetmeleri ailedeki kaygiy1

ve yasam kalitesini etkiledigi belirtilmistir (Erbas, 2017).

2.11. HIDROSEFALILi COCUGA SAHIP EBEVEYNLERDE HEMSIRELIK
YONETIMI

Hidrosefali, yasamin tiim alanlarini tehdit eden bir durum oldugundan, hemsire bu
¢ocuklarin izleminde ¢ocuk ve aileyi biitiinciil yaklasimla ele almalidir (Morton et al.
2017). Hemsire her yas grubunda bu hastaligin belirti ve bulgularin1 bilmeli ve erkan
tan1 i¢in belirti ve bulgular konusunda aileyi de bilgilendirmelidir (Bkz. Tablo 2.6.1

belirti ve bulgular).

[k tanilama siirecinde hemsire ¢ocugun nérolojik durumu ve intrakraniyal basincin
artmasma (KIBAS) iliskin belirtileri gozlemelidir. Bebeklerde her giin bas c¢evresi
olgiilmeli ve kaydedilmelidir. Cocuklarda KIBAS belirtisi oldugundan fontanelde
kabariklik/gerginlik olma kontrolii yapilmalidir (Cartwright, Wallace, 2007).
Hidrosefali, ¢ok komplikasyonlu seyreden ve uzun siireli yatig, bakim ve tedavi
gerektiren kronik hastaliktir. Hidrosefalide asil tedavi cerrahidir. Cerrahi sonrasi
komplikasyonlar agisindan (sant enfeksiyonu, tikanmasi ve c¢aligmamasi) yakindan
izlenmelidir. Sant yerlestirilen hastalarda santa bagli bakim konusunda ailelere ve
uygun yastaysa ¢ocuga egitim verilmelidir. Aileye taburcu olmadan 6nce sant egitimi

yapilmalidir. Aileye verilecek egitimler agagidaki konular1 icermelidir:

. Uyku hali, bas agrisi, kusma, huzursuzluk ve 6n fontanelde gerginlik gibi

belirtiler gozlenmelidir. Bu belirtilerden biri varsa hastaneye basvurulmalidir.

. Cocugun yatagiin bas kismi en az 30 derece yiiksekte olmalidir. Cocugun basi

yataktan asagiya sarkmamalidir.

. Konstipasyonu 6nlemek i¢in sivi aliminin desteklenmesi ve posali yiyecekler

(yesil yaprakli sebze ve meyveler, erik, kayis1 kompostosu vb.) konusunda egitilmelidir.

. Cocugun yagina uygun sosyal aktivitelere izin verilmeli, vurdulu kirdili oyunlar
yerine sakin oynayabilecegi oyunlara (satrang, dama, puzzle, oyun hamuru yogurma,
kuklalar, resim yapma, miizik aleti kullanma, 6ykii yazma vb.) yonlendirilmeli, arkadas
edinmesine firsat saglanarak asir1  koruyucu davranislarla  sosyal gelisimi

engellenmemelidir.
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. Enfeksiyon belirtileri yoniinden izlenmeli ve yiiksek ates, bas agrisi, fiskirir
tarzda kusma vb. belirtiler goriildiigiinde kontrol zamani beklenilmeden servise

basvurulmalidir.

. Kontroller diizenli olarak yaptirilmalidir, ¢ocugun yasi biiyiidiik¢e sant revizyon

operasyonlar1 gerekebilecegi belirtilmelidir.

. Aileye bu konularda taburculuk egitimleri gorsel ve yazili kaynaklarla
verilmelidir (Cavusoglu, 2013; Giirol ve ark. 2015).

Bu ¢ocuklarin dogustan beklenen yasam siireleri tedavideki gelismelere yanitla
uzadigindan, ¢cocuklarin sosyal entelektiiel yasamlarinin ele alinmasi 6nem tagimaktadir.
Yas ilerledik¢e cocuklarda yasamin tiim alanlari etkilendiginden c¢ocuklarin zihinsel
kapasitelerinin artirilmasi, okul basarilarin yiikseltilmesi gibi sosyal yasamin
giiclendirilmesinde okulla is birligi yapilmasinda hemsire aktif rol almalidir. Bu ylizden
yasamin tim alanlarinda gelisimsel takip yapilmasi zorunludur. Gelisimsel diizeyde
aileye yeterli danismanlik verilmelidir. Sosyal gelisimlerinin geri kalmamasi i¢in uygun

aktiviteler 6nceden planlanmalidir (Cavusoglu, 2013).
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3. GEREC VE YONTEM

3.1. ARASTIRMANIN TiPi

Bu arastirma hidrosefalili ¢ocuklara sahip ebeveynlerin kaygi diizeyi ve yasam
kalitesini etkileyen faktorleri belirlemek amaciyla tanimlayici g¢alisma olarak

yapilmustir.

3.2. ARASTIRMANIN YERIi

Bu arastirma Erciyes Universitesi Gevher Nesibe Hastaneleri Beyin Cerrahi
kliniginde yatan hidrosefali tanisi olan g¢ocuklarin ebeveynleri iizerinde yapilmistir.
Beyin Cerrahi klinigi, yatakli servis, birinci basamak yogun bakim ve {igiincii basamak
yogun bakimdan olusmaktadir. Serviste ili¢ kiiclik cocuk yatagiyla beraber 41 yatak
kapasitesi vardir. Birinci basamak yogun bakim sekiz yatak kapasiteli ve servisle yan
yanadir. Uciincii basamak yogun bakim ise 13 yatak kapasiteli olup, toplam 62 yatakla
hizmet vermektedir. Ug cocuk yatagi disinda normal yataklara da cocuk hastalar
alinmaktadir. Beyin Cerrahi Kliniginde 3’0 profesoér, 3’ Dogent, 11°i arastirma
gorevlisi 17 doktor, servis ve yogun bakimlarda toplam 30 hemsire gorev yapmaktadir.
Erciyes Universitesi Saglik Uygulama ve Arastirma Merkezi Miidiirliigii verilerine gére
Beyin Cerrahi klinigi yillik ortalama %90 doluluk oramiyla ¢alismaktadir. Yine ayni
verilere gore 2015 yilinda yapilan ameliyat sayis1 2240, 2016 yilinda yapilan ameliyat
sayist ise 2129’dur. Hastalar poliklinikten ve acilden kabul edilmektedir. Hastalar
ortalama 3-7 giin arasinda kalmaktadir. Ameliyat sonrasi taburculuk egitimi hemsireler
ve doktorlar tarafindan verilmekte olup, taburcu olan hastalar sik araliklarla kontrole
cagrilmaktadir. Erciyes Universitesi I¢ Anadolu bdlgesinin merkezinde bulunmast,

ulasim kolaylig1, uzman ekibi dolayistyla tiim Tiirkiye’den hasta alan bir kurumdur.

3.3. ARASTIRMA EVRENI VE ORNEKLEMI

Aragtirmanin evrenini Erciyes Universitesi Gevher Nesibe Hastanesi Beyin
Cerrahi Kliniginde Subat-Eyliil 2017 tarihleri arasinda yatan 0-18 yas aras1 hidrosefalili
cocuklarin ebeveynleri olusturmustur. Arastirmada Orneklem sec¢imine gidilmeyip,
belirtilen tarihler arasinda arastirmaya katilmay1 kabul eden hidrosefalili cocuga sahip,

iletisim kurulabilecek, mental problemi olmayan tiim anne ve babalar 6rnekleme
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alimmustir. Bu ¢aligmaya katilan kisilerin %85.7’si ¢ocugun annesi %14.3°1 ise ¢cocugun

babasidir.

Yapilan minitab programinda, gii¢ (power) analizi sonucunda %35 sapma orani
ve %99 giiven araliginda 67 hastanin istatistiksel olarak yeterli oldugu hesaplanmistir.

Calisma 70 ebeveyn tizerinde tamamlanmustir.

3.4. VERI TOPLAMA ARACLARI VE YONTEMI

Arastirmada veri toplama araci olarak, aragtirmaci tarafindan literatiirden
yararlanilarak, hazirlanmis olan “Sosyodemografik Veri Formu” ve ebeveynlerin kaygi
diizeylerini belirlemek amaciyla “Durumluk-Siirekli Kaygi Envanteri (State Trait
Anxiety Inventory STAI)” ve yasam kalitesini etkileyen faktorleri belirlemek amaciyla
“Kisa Form 36 (Short Form-36; SF-36)” kullanilmistir (Oner, Le Compte, 1983; Ware,
Sherbourne, 1992; Kogyigit et al. 1999).

Arastirmanin bagiml degiskeni olarak durumluk-siirekli kaygi diizeyi ve yasam
kalitesi diizeyi almmustir. Arastirmanin bagimsiz degiskenleri olarak ¢ocuk ve
ebeveynlerin sosyodemografik ozellikleri (¢ocugun yasi, cinsiyeti, kardes sayisi,
hastaligin tan1 zamani, yapilan girisim, yatis siiresi, ebeveynlerin yas, egitim diizeyi,

gelir diizeyi vb.) alinmistir.

3.4.1. Sosyodemografik Veri Formu

Cocuk ve ebeveyni hakkindaki bazi bilgileri elde etmek amaci ile arastirmact
tarafindan hazirlanan “Sosyodemografik Veri Formu”nda ¢ocugun cinsiyeti, yasi,
dogum sekli, kardes sayisi, dogum sirasi, anne-baba yasi, anne-baba egitim durumu,
anne-baba meslegi, aile tipi, ortalama aile geliri, ailenin yasadigi yer, ailenin saglik
giivencesi, ailenin bakmakla ylikiimli oldugu diger kisiler, ilk tan1 koyma zaman,
yapilan cerrahi islem ve zamani, kag kere ameliyat oldugu, yatis siiresi, eslik eden bagka
hastalik olup olmadig1 yer almaktadir. “Sosyodemografik Veri Formu”ndaki sorular 27

sorudan olusmustur.
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3.4.2. Durumluk-Siirekli Kaygi Envanteri (State Trait Anxiety Inventory- STAI)

Ik olarak Spielberger tarafindan gelistirilen (1970) ve Oner ve Le Compte
(1983) tarafindan Tiirk kiiltiirline uyarlanan, gegerlik ve giivenirlik caligmalariyla
birlikte norm ¢alismalariin da olusturuldugu Durumluk-Siirekli Kaygi Envanteri; 20
maddeden olusan Durumluk Kaygi Envanteri ile 20 maddeden olusan Siirekli Kaygi
Envanteri olarak toplam 40 sorudan olusmaktadir. Durumluk Kaygi Envanteri,
bireylerin belirli bir anda belirli kosullarda kendisini nasil hissettigini betimlemesini,
icinde bulundugu duruma iliskin duygularin1 dikkate alarak maddeleri cevaplamasini
gerektirirken, Siirekli Kaygi Envanteri, bireyin genellikle kendisini nasil hissettigini
belirler. Envanterdeki sorularin her biri dortlii likert tipi olup, segeneklerin agirlik
degerleri 1°’den 4’e kadar degisir. Buna gore envanter 20 sorudan olustugu igin her
envanterden elde edilen toplam puan degeri 20 ile 80 arasinda degismektedir. Yiiksek
puan yiiksek kaygi seviyesini gosterir. Form, ilkokul mezunu seviyesinde okuma —
yazmasi olan bireyler tarafindan 6zel yardima gereksinim duymadan doldurulabilir;
ancak bazen yoOnergeyi ya da envanterdeki kimi ifadeleri anlamada gii¢liik ¢ekenler
olabilir. Eger, doldurulan formda tiigten fazla soruya yanit verilmediyse form gecersiz
sayilir ve puanlandirilmaz (Oner ve Le Compte, 1983). Envanterde dogrudan (diiz) ve
tersine donmiis ifadeler bulunmaktadir. Olumsuz duygular, dogrudan ifadelerle; olumlu
duygular da tersine donmiis ifadelerle dile getirilir. Tersine donmiis ifadeler
puanlanirken 1 agirlik degerinde olan maddeler 4’e, 4 agirlik degerinde olan maddeler
1’e doniisgtiirtiliir. 4 degerindeki cevap dogrudan ifadelerde kayginin yiiksek oldugunu
gosterir. 1 degerindeki cevaplar tersine donmiis ifadelerde yiiksek kaygiyl, 4
degerindekiler diisiik kaygiyr gosterir. 1, 2, 5, 8, 10, 11, 15, 16, 19 ve 20°nci sorular
Durumluk Kaygi Envanter ’inde tersine donmiis ifadelerdir. 21, 26, 27, 30, 33, 36 ve
39’uncu sorular Siirekli Kaygi Envanter ‘inde tersine dénmiis ifadelerdir (Oner ve Le
Compte, 1983). Puanlama, elle ya da bilgisayarla yapilabilir. Elle puanlamada dogrudan
ve tersine donmiis her bir ifade icin iki ayr1 anahtar hazirlanir. Bir anahtarla dogrudan
ifadelerin, ikinci anahtarla tersine donmis ifadelerin toplam agirliklar1 saptanir.
Dogrudan ifadelerin toplam agirliklt puanindan ters ifadelerin toplam agirlikli puam
cikartilir. Bu sayiya Onceden saptanmis degismeyen bir deger eklenir. Degismeyen
deger Durumluk Kaygi Envanteri i¢in 50, Siirekli Kaygi Envanteri igin ise 35°dir.

Degismeyen degerlerin isleme katilmasi, tersine donmiis ifadelere verilen cevaplar
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kendiliginden diizeltmis olur. Son elde edilen deger bireyin kaygi puanmidir. Biiyiik
gruplar icin bilgisayarla puanlama yapilabilir (Oner ve Le Compte, 1983). Yazarin
envanterdeki Cronbach's alpha degeri 0.80 iken yapilan analiz sonucunda bu calisma

i¢in Cronbach's alpha degeri 0.85 bulunmustur.

3.4.3. Yasam Kalitesi Kisa Form 36 (Short Form-36; SF-36)

Yasam kalitesini degerlendirmek amaciyla Rand Corporation tarafindan
gelistirilmis ve kullanima sunulmus olan (Ware ve Sherbourne 1992) Kisa form 36’ nin
gecerlilik ve giivenilirligini Kogyigit ve arkadaslari (1999) yapmustir. Jenerik olgiit
ozelligine sahip bir kendini degerlendirme 6l¢egidir. Sekiz boyutun 6l¢iimiinii saglayan
36 maddeden olugmaktadir. Bu maddeler; fiziksel fonksiyon, sosyal fonksiyon, fiziksel
sorunlara bagh rol kisitliliklari, emosyonel sorunlara bagli rol kisitliliklari, mental
saglik, enerji/vitalite, agr1 ve sagligin genel algilanmasi alt kategorilerinden
olusmaktadir ve her biri 0-100 arasinda puan almaktadir. Degerlendirme bazi maddeler
disinda likert tipi yapilmakta ve son 4 hafta goz oOnlinde bulundurulmaktadir. Alt
Olgekler sagligi 0-100 arasinda degerlendirir ve 0 kotii saglik durumunu, 100 iyi saglik
durumunu gostermektedir (Ware, Sherbourne, 1992). Her soru maddesinin yaninda
icinde kiiclik harflerle yazilmis rakamlar bulunmaktadir. Bu rakamlar belirli yonergelere
gore hesaplanir. 1, 2, 20, 22, 34, 36 numarali sorularda sirasiyla hastanin isaretledigi 1
kutucugu 100 puan, 2 kutucugu 75 puan, 3 kutucugu 50 puan, 4 kutucugu 25 puan ve 5
kutucugu sifir puan olarak kabul edilir. 3, 4, 5, 6, 7, 8, 9, 10, 11, 12 numarali sorularda 1
kutucugu 0 puan, 2 kutucugu 50 puan ve 3 kutucugu 100 puan olarak hesaplanir. 13, 14,
15, 16, 17, 18, 19 numarali sorularda ise 1 kutucugu 0 puan, 2 kutucugu 100 puan
olarak kabul edilir. 21, 23, 26, 27, 30 numarali maddelerde 1 kutusu 100 puan, 2
kutucugu 80 puan, 3 kutucugu 60 puan, 4 kutucugu 40 puan, 5 kutucugu 20 puan ve 6
kutucugu 0 puan olarak hesaplanir. 24, 25, 28, 29, 31 numaralar1 sorularda ise 1
kutucugu 0 puan, 2 kutucugu 20 puan, 3 kutucugu 40 puan, 4 kutucugu 60 puan, 5
kutucugu 80 puan ve 6 kutucugu 100 puan olarak kabul edilir. 32, 33, 35 numaral
sorularda ise 1 kutucugu 0 puan, 2 kutucugu 25 puan, 3 kutucugu 50 puan, 4 kutucugu
75 puan ve 5 kutucugu 100 puan olarak alinir. Hesaplamada ise alt parametreler ayr1
ayr1 hesaplanir. Fiziksel fonksiyon hesaplanirken 3, 4, 5, 6, 7, 8, 9, 10, 11, 12 numarali

sorulara karsilik gelen puanlarin toplami 10’a boliniir. Fiziksel rol giigliigi
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hesaplanirken, 13, 14, 15, 16 numarali sorularin puanlari toplami 4’e boliiniir.
Emosyonel rol giicliigii puaninda 17, 18, 19 numarali sorularin puanlart 3’e boliiniir.
Enerji/canlilik/vitalite hesaplamasinda 23, 27, 29, 31 numarali sorularin puanlari
toplam1 4’¢ boliniir. Ruhsal saglikta 24, 25, 26, 28, 30 numarali puanlar toplami 5’e
boliiniir. Sosyal islev puan hesaplamasinda 20 ve 32 numarali sorularin puanlari toplami
2’ye bollinlir. Agr1 puan hesaplamasinda 21 ve 22 numarali sorularin puanlari toplami
2’ye boliiniir. Genel saglik algis1 puanlamasinda ise 1, 33, 34, 35, 36 numarali sorularin
puanlar1 toplam1 5’e boliinerek bulunur. Demiral ve arkadaslarinca SF-36 yasam kalitesi
Olgeginin Tirk toplumu i¢in norm degerleri belirlenmistir (Tablo 3.4.3.1.). Bu
calismada norm degerler referans degerler olarak kullanilmistir. Bu ¢aligmadan elde

edilen degerler Tablo 3.4.3.2°de gosterilmistir (Demiral et al. 2006).

Tablo 2. Yasam Kalitesinin Tiirk Toplumu Igin Norm Degerleri

Kadin Erkek pP*
Fiziksel fonksiyon 80.6+£21.7 87.7£14.1 0.000
Fiziksel rol gii¢liigii 82.9428.6 89.8+19.3 0.000
Agri 81.0+£20.2 85.1+16.4 0.001
Genel saglik algisi 69.1£16.9 73.6£14.9 0.000
Enerji, canhlik, vitalite 63.4+13.7 65.7£11.9 0.098
Sosyal islevsellik 90.1£12.9 91.7£12.8 0.017
Emosyonel rol giigliigii 89.0+22.5 92.8+15.1 0.001
Ruhsal saghk 70.1+11.4 71.0+£10.6 0.727

(Demiral et al. 2006).

Tablo 3. Hidrosefalili Cocuga Sahip Ebeveynlerin Yasam Kalitesi Olgegi Puan
Ortalamalar1

E3

Kadin Erkek P ‘
Fiziksel fonksiyon 62.16+17.16 61.50+20.82 0.915

Fiziksel rol giicliigii 37.08+32.08 35.00+35.74 0.853
Agn 49.79+21.79 42.00+£30.11 0.326
Genel saglik algisi 42.50+6.34 43.00+5.37 0.815
Enerji, canhlik, vitalite 39.75+8.40 43.50+9.44 0.204
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Sosyal islevsellik 34.37+19.20 35.00+22.66 0.926
Emosyonel rol giicliigii = 34.44+28.76 43.33+38.65 0.393
Ruhsal saghk 44.86+7.83 46.40+9.08 0.577

*: t test uygulanmistir.

3.5. VERI TOPLAMA ARACLARININ UYGULANMASI

“Sosyodemografik Veri Formu” ve diger olgekler Erciyes Universitesi
Bashekimliginden yazili izin alinarak Subat-Eylil 2017 tarihleri arasinda Erciyes
Universitesi Gevher Nesibe Hastanesi Beyin Cerrahi Kliniginde cocugu olan ebeveynler
tizerinde uygulanmistir. Anketler arastirmaci tarafindan hasta odasinda ya da hasta
yatagi basinda refakat¢i olan anne ya da baba ile yiiz yiize goriisiilerek toplanmistir.
Toplam goriisme siiresi yaklasik 20-30 dakika siirmiistiir. Arastirmada 6n uygulamaya
gidilmis olup 10 ebeveyn 6n uygulamaya tabi tutulmustur. On uygulama sonucunda giic

analizi yapilmistir. Bu ebeveynler daha sonra yeniden drnekleme dahil edilmistir.

3.6. VERILERIN ANALIZi

Calismadan elde edilen verilerin analizinde tanimlayici istatistikler ve siirekli
degiskenler i¢in ortalama + standart sapma olarak tablo halinde verilmistir. Kategorik
degiskenler say1 ve ylizde olarak Ozetlenmistir. Sayisal degiskenlerin normallik testi
n<50 oldugu durumda Shapiro Wilks testi, n>50 oldugu durum/durumlarda ise
Kolmogrov Smirnov testi ile kontrol edilmistir. Bagimsiz gruplarin karsilastirilmasinda
normal dagilim gosteren ve n>10 sartin1 saglayan durumlarda parametrik bir test olan
Independent Samples t test kullanilmistir. Bagimsiz ikiden fazla grup i¢in normal
dagilim gosteren ve n>30 oldugu durumlarda One-Way ANOVA testi kullanilmistir.
Gruplar arasindaki farkliliklar parametrik testlerin uygulandigi karsilastirmalar igin,
verinin dagilima gore homojen oldugu durumda Tukey testi kullanilmustir. Istatistiksel
analizler R 3.3.2v (acik kaynak) programi ile yapilmis ve istatistik analizlerde
anlamlilik diizeyi 0.05 (p-value) olarak dikkate alinmistir. Tiim verilerin analizinde

SPSS 23.0 istatistik paket programi kullanilmistir.
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3.7. ARASTIRMANIN ETiK BOYUTU

Erciyes Universitesi Saglik Uygulama ve Arastirma Merkezinden anketleri
uygulamak icin Erciyes Universitesi Tip Fakiiltesi Dekanligi Etik Kurulundan
25.01.2017 tarihli 96681246 nolu etik kurul izni (Ek-1), 12.12.2016 tarihli ve
14065294-044-E-20884 sayil1 gerekli tiim kurum izinleri (EK-2) alinmistir. Arastirmaya
katilan tiim ebeveynlere arastirma hakkinda bilgilendirilmis goniilli olur formu (BGOF;

Ek-3) ile bilgi verilerek izinleri alinmustir.



4. BULGULAR

Tablo 4. Hidrosefalili Cocuklarin Sosyodemografik Ozellikleri (N=70)

Sosyodemografik Ozellikler n %
Cinsiyet

Kiz 38 54.3
Erkek 32 45.7
Yas

0 yas 22 31.4
1-3 yas 14 20.0
4-6 yas 16 22.9
7 yas ve lizeri 18 25.7
Dogum Sekli

Sezeryan Dogum 34 48.6
Normal Dogum 36 51.4
Dogum Sirasi

Ik Cocuk 27 38.6
Ortanca Cocuk 25 35.7
Son Cocuk 18 25.7
Kardes Sayisi

Kardesi yok 15 21.4
1 kardesi var 23 32.8
2 kardesi var 16 22.9
3 ve lizeri kardesi var 16 22.9
Ik Tam Alma Zamam

Son 1 yilda 35 50.0
1-5 yil iginde 27 38.6
6 yil ve iizeri 8 11.4
IIk Cerrahi islem Zamam

Son 1 yilda 35 50.0
1-4 y1l 24 34.3

5 yil ve tizeri 11 15.7
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Ameliyat Sayisi

1-4 arasi1 ameliyat 54 77.1
5-9 aras1 ameliyat 9 12.9
10 ve lizeri ameliyat 7 10.0
Cocuga Yapilan Islem

Ventrikiiloperitoniyal Sant Takilmasi 53 75.7
Ventrikiiloperitoniyal Sant Revizyonu 9 12.9
Eksternal Ventrikiiler Drenaj 8 11.4
Hastalik Kazanilma Sekli

Konjenital 58 82.8
Edinsel 12 17.2

Hastanede Yatma Siiresi

1-4 giin 24 34.3
5-9 giin 17 24.3
10 giin ve iizeri 29 414
TOPLAM 70 100.0

Hidrosefalili ¢ocuklarin sosyodemografik 6zellikleri Tablo 4.1.’de verilmistir.
Tablo 4.1 incelendiginde; hidrosefalili ¢ocuklarinin %54.3’#i (n=38) kiz ¢ocugu oldugu
ve %3140 (n=22) 0 yas (365 giinlin alt1) grubundadir. Hidrosefalili c¢ocuklarin
%51.4’0 (n=36) normal dogum olup %38.6’s1 (n=27) ilk c¢ocuktur. Bu g¢ocuklarin
%32.8’1 (n=23) ise en az bir kardese sahiptir.

Cocuklarin yarist (n=35) hidrosefali tanisin1 son 1 yil iginde almistir ve yine
cocuklarin %50’si (n=35) ilk cerrahi operasyonlarini son 1 yilda gegirmislerdir.
Cocuklarin %77.1°1 (n=54) ise 1 ile 4 aras1 ameliyat ge¢irmis ancak yapilan incelemede
ameliyat gecirmis ¢ocuklarin ortalama 3.7244.18 ameliyat gecirdikleri minimum 1 ve
maksimum 22 kez ameliyat gegiren ¢ocuk bulunmaktadir. Cocuklarin %75.7’sine
(n=53) VP sant cerrahisi uygulanmistir. Cocuklarin %82.8’inde (n=58) hidrosefali
konjenital/dogustan olarak meydana gelmistir. Arastirmaya dahil olan hidrosefalili
cocuklarin 1 ila 150 gilin arasinda yatmakta oldugu ve ortalama 17.02+26.18 giin

hastanede yattiklar1 belirlenmistir.



Tablo 5. Ebeveynlerin Sosyodemografik Ozellikleri (N=70)

Sosyodemografik Ozellikler n %

Goriisiilen Kisi

Anne 60 85.7
Baba 10 14.3
Anne yas1

18-25 yas 10 14.3
26-33 yas 22 31.4
34-41 yas 21 30.0
42-49 yas 14 20.0
50 ve iizeri 3 4.3

Baba Yasi

18-25 yas 8 11.4
26-33 yas 20 28.6
34-41 yas 20 28.6
42-49 yas 15 21.4
50 ve lizeri 7 10.0

Anne Egitim Durumu

Okur Yazar Degil 6 8.6
Tkokul 22 31.4
Ortaokul/Lise 33 47.1
Lisans ve Uzeri 9 12.9
Baba Egitim Durumu

Okur Yazar Degil 6 8.6
Tkokul 13 18.6
Ortaokul/Lise 40 57.1
Lisans ve Uzeri 11 15.7

Anne Calisma Durumu

Calisan 32 45.7

Calismayan 38 54.3

Baba Calisma Durumu

Calisan 65 92.9
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Calismayan 5 7.1
Aile Geliri

Gelir gidere denk 47 67.1
Gelir giderden yiiksek 15 21.4
Gelir giderden diisiik 8 11.5
Aile Tipi

Cekirdek Aile 61 87.1
Genis Aile 9 12.9
Ailenin Yasadig: Yer

Sehir 58 82.9
Tagra 12 17.1
Saghk Giivencesi

Var 62 88.6
Yok 8 11.4
Bakimindan sorumlu oldugu baska kisilerin

varhiginin ¢cocugun bakimini etkileme

durumu

Evet 24 34.3
Hayir 46 65.7
Cocugun hastaligina bagh kendinde gelisen

sorunlar

Psikolojik sorunlari 38 66.7
Fizyolojik sorunlar 19 33.3
Cocugun hastahgm kabullenme durumunu

ifadesi

Iyi 18 25.7
Orta 29 41.4
Kotii 23 32.9
TOPLAM 70 100.0

Ebeveynlerin sosyodemografik ozellikleri Tablo 4.2°de verilmistir. Tablo 4.2

incelendiginde gorisiilen kisinin  %85.7’sinin  (n=60) anneler oldugu, annelerin

%31.4’tinlin (N=22) 26-33 yas araliginda, babalarin %28.6’sinin (n=20) ise 26-33 ve 34-

41 yas araliginda oldugu goriilmiistiir. Annelerin %47.1°i (n=33) ortaokul/lise mezunu
olup, %45.7°si (n=32) calismaktadir. Babalarin g¢ogu (%57.1, n=40) ortaokul/lise
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mezunu olup, %92.9’u (n=65) calismaktadir. Tablo 4.2’de hidrosefalili ¢ocuga sahip
ebeveynlerin %67.1’inin (n=47) gelir ve giderleri denk olup, cogu ¢ekirdek ailedir
(%87.1, n=61). Ailelerin ¢ogu (%82.9, n=62) schirde yasamaktadir. Calismaya katilan
ebeveynlerin %88.6’s1 (n=62) saglik giivencesine sahiptir. Calismada ebeveynlerin
hastalik siiresince %66.7’si kendilerinde psikolojik problemler ortaya ciktigini belirtmis
ve hastalig1 iyi diizeyde kabullendiklerini ifade eden ebeveyn orani1 %25.7 (n=18) olarak

belirlenmistir.
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Tablo 6. Hidrosefalili Cocuklarmin Sosyodemografik Ozelliklerine Gore Ebeveynlerin Durumluk ve Siirekli Kaygi Puan Ortalamalari

Durumluk Siirekli

Kaygi Puam Test p Kaygi Puani Test p
Cocugun Cinsiyeti
Erkek 58.40+10.32 t=0.304> 0.762 48.21+6.31 t=-0.785° 0.435
Kadin 59.15+10.26 46.78+8.50
Cocugun Yas1
0 yas (n=22) 62.81+10.49 47.09+6.74
1-3 aras1 (n=14) 54.00+11.64 _ a 48.50+9.37 _ a
4-6 aras1 (n=16) 56.87 + 6.54 F=2528" 0.065 45.37+5.57 F=0.716 0.546
7 ve lizeri (n=18) 59.38+10.14 48.88+8.60
Dogum Sekli
Sezaryen dogum (n=34) 60.23+11.12 _ b 47.11+£7.81 _ b
Normal dogum (n=36) 57.47+9.25 =11327 0261 47.75+7.41 t=-0.347 0.729
Kardes Sayisi
Kardesi yok (n=15) 65.33+11.72" 47.20+6.84
Bir kardes (n=23) 54.26+8.67" a x 43.21+5.57% a .
iki kardesi var (n=16) 57.43+8.96 F=4378° 0007 4geps788  F=6.067 0.001
Ug ve iizeri kardesi var (n=16) 60.62+9.04 52.56+7.40"
Dogum Sirasi
[k ¢ocuk (n=27) 58.66+13.03 44.92+6.96
Ortanca ¢ocuk (n=25) 58.56+8.80 F=0.038" 0.963 50.20+8.24 F=3.374° 0.400
Son ¢ocuk (n=18) 59.38+7.38 47.38+6.39

a: Tek Yonli Varyans Analizi kullanildi.
b: Bagimsiz T Testi Analizi kullanild1.

x,y:Tukey testi analizi kullanild1. *: p<0.05 **:p<0.01
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Tablo 6 devamu: Hidrosefalili Cocuklarmin Sosyodemografik Ozelliklerine Gére Ebeveynlerin Durumluk ve Siirekli Kaygi Puan

Ortalamalar1
Durumluk Siirekli
Kaygi Puam Test p Kaygi Puam Test p
Tam Alma Zamani
Son 1 yilda tan1 alanlar (n=35) 62.37+9.30" F= 4 8542 . 47.02+7,29 .
1-5 yil iginde tani alanlar (n=27) 54.77+9.88" - 0.011 47.00+7.77 F=0.860 0.428
6 yil ve tizeri tan1 alanlar (n=8) 56.87+10.78 50.75+8.20
Ameliyat Sayisi
1-4 aras1 ameliyat (n=54) 59.37 £10.27 47.16+7.87
5-9 aras1 ameliyat (n=9) 59.00 +£5.76 F=0.763* 0.470 46.88+3.98 F=0.547° 0.581
10 ve iizeri ameliyat (n=7) 54.28 +£14.07 50.28+8.86
Hastanede Yatma Siiresi
1-4 giin aras1 hastanede yatma (n=24) 57.25+9.76 45.33+£8.84
5-9 giin aras1 hastanede yatma (n=17) 61.05+11.05 F=0.684% 0.508 47.23+7.23 F=1.8702 0.162
10 giin ve iizeri hastanede yatma (n=29) 58.79 £10.20 49.31+6.27
Hastahk Kazanim Sekli
Konjenital (n=58) 58.46 + 10.96 t=-0.625" 0.534 48.01+7.53  t=1.407° 0.164
Sonradan (n=12) 60.50 £5.41 44.66+7.38
Cocuga yapilan islem _ b _ b
Ventrikilloperitoniyal sant takilmasi (n=53) 59.43 +10.85 F=1.431" 0.246 47.09+7.49 F=1.414 0.250
Ventrikiiloperitoniyal sant revizyonu (n=9) 53.55+£5.52 45.88+3.14
Ekternal ventrikiiler drenaj (n=8) 60.62 + 8.86 51.50+10.6

a: Tek Yonlii Varyans Analizi kullanildi.
b: Bagimsiz T Testi Analizi kullanildi. *:p<0.05
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Tablo 4.3’te hidrosefalili ¢ocuklarin sosyodemografik Ozelliklerine gore
ebeveynlerin durumluk ve siirekli kaygi puan ortalamalarinin dagilimi verilmistir. Tablo
4.3 incelendiginde, ¢ocuklarin cinsiyetinin, yasimin, dogum seklinin, dogum sirasinin,
¢ocuga yapilan ameliyat sayisinin, ¢ocuga yapilan islemin, hastanede ortalama yatma
stiresinin, hastaligin kazanilma seklinin ebeveynlerin durumluk ve siirekli kaygi
diizeyleri tizerinde etkisinin bulunmadig: ve aradaki farkin istatistiksel olarak anlamli
olmadigi belirlenmistir (p>0.05). Ancak tablo 4.3’te goriildiigii gibi ¢ocugun kardes
sayisinin ve tani alma siiresinin ebeveynlerin durumluk ve siirekli kaygi diizeyi iizerinde
etkisinin bulundugu ve aralarindaki farkin istatistiksel olarak ileri diizeyde anlamli
oldugu belirlenmistir (p<0.01). Kardesi olmayan ¢ocuklarin ebeveynlerinin durumluk
kaygi puan ortalamasinin (65.33+11.72), bir kardes olan cocuklarin ebeveynlerinin
durumluk kaygi puan ortalamasina gore anlamli diizeyde yiiksek oldugu belirlenmistir.
Ayni durum siirekli kaygi puanlari iizerinde bakildiginda 3 ve lizeri ¢ocugu olan
ebeveynlerin siirekli kaygi puan ortalamalarinin (52.56+£7.40), bir c¢ocugu olan
ebeveynlerin siirekli kaygi puan ortalamasina gore (43.21+5.57) yiiksek oldugu, aradaki

farkin ileri diizeyde anlamli oldugu gorilmiistiir (p<0.01).

Calismaya katilan ¢ocuklarin tani alma zamani ile ebeveynlerin durumluk kaygi
puan ortalamalari incelendiginde (62.37+9.30), son bir yilda tani alanlar ile 1-5 yil
arasinda tani alanlara gore (54.77+9.88) yiiksek oldugu ve aradaki farkin istatistiksel
olarak ileri diizeyde anlamli oldugu saptanmustir (p<0.01). Ancak tan1 alma zamaninin

ebeveynlerin siirekli kaygi diizeyini etkilemedigi goriilmiistiir (p<0.05).
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Durumluk Siirekli

Kaygi Puani Test p Kaygi Puam Test p
Anket Uygulanan Kisi
Anne 58.65+10.57 t=-0.327° 0.745 46.85+7.07 t=-1.625" 0.109
Baba 59.80+8.17 51.00+9.68
Anne Yasi
18-25 yas (n=10) 64.90+9.66 49.60+5.25
26-33 yas (n=22) 57.22+12.85 _ a 46.22+9.70 _ a
34-41 yas (n=21) 56.76+6.22 F=1.750 0.165 45.61+4.90 F=1552 0.209
42 ve iizeri yas (n=17) 59.82+9.98 50.00+7.81
Baba Yasi
18-25 yas (n=8) 67.87+8.06" 49.75+5.54
26-33 yas (n=20) 57.50+12.43 _ a * 47.85+9.32 _ a *
34-41 yas (n=20) 56.70+8.13" F=2673 0.054 43.55+5.22" F=2962 0.038
42 ve lizeri yas (n=22) 58.63+9.20 49.77+7.217
Annenin Egitimi
Okuryazar degil (n=6) 71.334+8.18" 62.16+8.20"
flkokul (n=22) 59.68+10.77" _ a . 49.00+4.15" a a e
Ortaokul/Lise (n=33) 57.78+8.03 F=5280"  0.003 46.69:4.36" F=35.585 p<0.001
Lisans ve iizeri (n=9) 52.11+11.07Y 36.55+5.00”
Babamin Egitimi
Okuryazar degil (n=6) 71.33+8.18 62.16+8.20"
flkokul (n=13) 62.30+11.95 _ a . 50.07+4.51 _ a -
Ortaokul/Lise (n=40) 57.05+7.24 F=5538"  0.002 47.02+4.12 F=34.745 p<0.001
Lisans ve lizeri (n=11) 54.27+12.89 37.8145.32Y

a:Tek Yonli Varyans Analizi kullanildi.

b: Bagimsiz T testi Analizi kullanildi.
X,y:Tukey testi analizi kullanildu.
*:p<0.05

ke

p<0.01
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Durumluk Siirekli

Kaygi Puani Test p Kaygi Puani Test p
Annenin Calisma Durumu
Calisan (n=32) 57.06+9.66 _ b 44.03+6.45 _ b
Calismayan (n=38) 60.28+10.56 t=1323° 0190 55314729 t=3.782°  p<0.001**
Babamin Calisma Durumu
Calisan (n=65) 58.92+10.38 A 47.58+7.65 A
Calismayan (n=5) 57.40+8.61 t=0.319"  0.751 45.60::6.65 t=0.563 0.576
Aile Tipi
Cekirdek Aile (n=61) 57.62+9.47 ) . . 45811587 ) X "
Genis Aile (n=9) 66.88-12.02 120467 0003 g ypuge3  FOOL p<0.001
Aile Geliri
Gelir gidere denk (n=47) 59.36+9.71Y 48.40+6.06"
Gelir giderden yiiksek (n=15) 52.26+9.17 F=7.462* 0.001" 39.93+5.77 F=19.624°  p<0.001"
Gelir giderden diisiik (n=8) 67.87+7.317 55.87+6.89”
Ailenin Yasadig Yer
Sehir (n=58) 57.50+9.74 45.96+6.42
Tasra (n=12) 65.16+10.48 t=5.996"  0.017" 54.58+8.81 t= 15.648"  p<0.001**

a: Tek Yonlii Varyans Analizi kullanildi.

b: Bagimsiz T testi Analizi kullanildi.
X,y:Tukey testi analizi kullanildi.
*:p<0.05

**:

p<0.01
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Tablo 4.4°de ¢alismaya katilan ebeveynlerin sosyodemografik 6zelliklerine gore
durumluk ve siirekli kaygi puan ortalamalarinin dagilimi verilmistir. Tablo 4.4
incelendiginde, anne ve babalarin egitim diizeyi, babanin yasi, aile tipi, ailenin gelir
durumu, ailenin hastaneye yasadigi yerin, annenin ¢alisma durumunun durumluk ve
stirekli kaygi puanlar1 iizerinde etkisi oldugu goriilmiistiir (p<0.05). Yapilan incelemede
babalarin yaslarina gore durumluk ve siirekli kaygi puan ortalamalari arasindaki fark
istatistiksel olarak anlamli bulunmustur (p<0.05). 18-25 yas araliginda olan babalarin
durumluk kaygi puan ortalamasi diger yas diizeylerine gore anlamli diizeyde daha
yiiksek ¢ikmis olup (67.87+8.06), yapilan ileri analizde (Tukey testi) farkin 18-25 yas
ile 34-41 yas arasi babalardan kaynaklandigi belirlenmistir. Baba yas diizeyi 42 ve
tizerinde olanlarin ise siirekli kaygi puani daha yiiksek oldugu, farkin ise 42 ve {izeri yas

ile 34-41 yas arasi babalardan kaynaklandigi belirlenmistir.

Calismaya katilan ebeveynlerin egitim diizeyine gore Tablo 4.4. incelendiginde,
okuryazar olmayan annelerin (sirasiyla 71.3348.18; 62.16+8.20) ve babalarin (sirasiyla
71.33+8.18; 62.16+8.20) durumluk ve siirekli kaygi puan ortalamalari, diger egitim
diizeyindeki anne ve babalara gore daha yiiksek oldugu goriilmiis olup, aradaki farkin

istatistiksel olarak anlamli oldugu belirlenmistir (p<0.05).

Cocuklarin ebeveynlerinin ¢aligma durumuna gore ise, ¢alisan ya da ¢alismayan
annelerin durumsal kaygilari arasinda farkin anlamli olmadig: ancak siirekli kaygi puan
ortalamalar1 (50.31+7.29; 44.03+6.45) arasindaki farkin istatistiksel olarak anlamli
oldugu bulunmustur (p<0.05).

Calismaya katilan ebeveynlerin %87.1 ile biiyiik ¢ogunlugu ¢ekirdek ailedir
(Tablo 4.2). Aile tipine gore ise genis ailedekilerin durumluk (66.88+12.02) ve siirekli
kaygi puanlarinin  (58.44+8.83) ¢ekirdek ailedekilere gore yiiksek oldugu, aradaki

farkin istatistiksel olarak ileri diizeyde anlamli oldugu bulunmustur (p<0.01).

Aile gelir durumuna goére durumluk ve siirekli kaygi puan ortalamalari
incelendiginde, geliri diisiik olan ailelerin durumluk kaygi puan ortalamalarinin
(67.87+7.31) ve siirekli kaygi puan ortalamalarinin (55.87+6.89), geliri daha yiiksek ve
normal olanlara gore yiiksek oldugu ve aradaki farkin istatistiksel olarak ileri diizeyde

anlaml1 oldugu bulunmustur (p<0.01).
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Ebeveynin hastaneye geldigi yere gore durumluk ve siirekli kaygi puan
ortalamalar1 incelendiginde, tagradan gelenlerin durumluk kaygi puan ortalamasi
(65.16+10.48) ve siirekli puan ortalamalarinin (54.58+8.81), ayn1 schirde yasayanlara
gore yiiksek oldugu, aradaki farkin istatistiksel olarak ileri diizeyde anlamli oldugu
bulunmustur (p<0.01).
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Tablo 9. Ebeveynlerin Saglik Giivencesi, Bakmakla Yiikiimli Oldugu Kisi, Hastaligi Kabullenme Diizeylerine Gore Durumluk ve Siirekli
Kayg1 Puan Ortalamalar1

Durumluk Siirekli

Kaygi Puam Test p Kaygi Puam Test p
Saghk Giivencesi
Var (n=62) 57.2749.39  _ a w  4596+596 a ok
Yok (n=8) 70754881 U 38437 p<000L 5o 0o g0y 15753867 p<0.001
Evde bakilacak baska Kisi varhiginin etkileme durumu
Evet (n=24) 60.58+£8.83  _ a 52.33£8.19 __ a wox
Hayir (n=46) 578941085 & 1046 0299 4 00,583 (1543967 p<0.001
Hastalik kabullenme diizeyi
Iyi (n=18) 49.66+8.35 44.83+7.20
Orta (n=29) 56.55+5.24 F=4.789° p<0.001** 46.72+4.65 F=3.132° 0.05"
Koti (n=23) 68.82+7.67 50.39+9.81

a: Bagimsiz t Testi Analizi kullanildi.

b: Tek Yonli Varyans Analizi kullanildi.
*:p<0.05

**: p<0.01
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Tablo 4.5°de arastirmaya katilan ebeveynlerin saglik giivencesi, evde bakilacak
kisi varligi, hastaligi kabullenme diizeylerine gére durumluk ve siirekli kaygi puan
ortalamalarinin dagilimi1 verilmistir. Tablo 4.5 incelendiginde; saglik giivencesi
olmayan ebeveynlerin durumluk (70.75+8.81) ve siirekli kaygi puan ortalamalar
(58.8749.24),s0syal giivencesi olanlara gore yiiksektir ve gruplar arasindaki farkin
istatistiksel olarak ileri diizeyde anlamli oldugu belirlenmistir (p<0.01).

Tablo 4.5 evde bakima muhta¢ bagka kisinin varlig1 yoniinden incelendiginde,
evde ebeveynlerin baska bakima ihtiyaci olan kisiye sahip olmalarinin durumsal kaygi
puan ortalamalarinin (60.58+8.83), olmayanlara goére (57.89+10.85) daha yiiksek
oldugu, ancak aradaki farkin istatistiksel olarak anlamli olmadig belirlenirken (p>0.05),
stirekli kaygi puanlar1 (52.33+8.19) tizerinde istatistiksel olarak anlamli diizeyde etkisi

oldugu saptanmustir (p<0.05).

Tablo 4.5’te ¢ocugun hastaligin1 kendi ifadelerine gore kabullenme diizeyleri
sorulmus, hastaligi kabullenme diizeyini kotii olarak ifade eden ebeveynlerin
(68.82+7.67), orta ve iyi olarak ifade edenlere gore durumluk kaygi diizeyinin yiiksek
oldugu, aradaki farkin istatistiksel olarak ileri diizeyde anlamli oldugu belirlenmistir

(p<0.01)
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— — = - =

z 2 T4 e S = 2 2

X X 4 4 > 4 o > 4 R © 4

N § - 8 N S &8 3 E 5 = 3 2 £z 2

L L o — o L x O - o w c QO — o o o 2 [ o
Cinsiyet
Kadin 61.44+18.26 ,_ b 39.47+£33.70 b 37.71£31.16  ,_ b 40.92+8.37 _ b
Erkek 62.81217.01 O3 0754 5050 3150 FO7497 0456 55331793, 506027 0549 59531692 t=0.6717 0.504
Cocugun Yasi
O yas (n=22) 63.63+16.98 42.04+33.08 28.78+27.78 36.36+9.15
4-6 aras1 (n=16) 58.43+17.76 ' 39.06+38.69 ' 50.00+27.21 ' ' 43.12+7.71 ' '
7 yas ve iizeri 58.88+17.19 0.941° 34.72+28.61 0.526° 31.48+26.74 40.83+8.44
(n=18)
Dogum Sekli
Sezeryan 65.00+18.54 34.55+30.16 35.29+31.71 39.11+8.65
Dogum. (n=34) = 0.188 t=-0.552 0.583 = - 0,911 t=-1.107° 0.272
Normal Dogum 59.30+17.24 1.331° 38.88+35.07 36.11+£29.14 0.112 41.38+8.50
(n=36)
Kardes Sayisi
Kardesi yok 68.66+18.56" 40.00+32.45 26.66+22.53 38.00+7.27
1 kardesi var 68.26+17.36 _ = 33.69+31.63 _ 37.68+36.65 _ 36.52+7.89Y _ a *
. 0.01 F= 0.887 F= 0.452 F=4.551 0.006
Iki kardesi var  56.56+16.50 40.42+38.59 43.75429.10 43.43+9.25
U¢ ve iizeri 52.50+14.83" 4.070° 34.37+30.10 0.213° 33.33+27.21 0.888° 44.68+7.40
kardesi var
Dogum Sirasi
ilk Cocuk 67.03+19.02 46.29+35.83 38.27+31.61 39.07+8.09

X

Son Cocuk 59.44+14.54 30.55+29.14 25.92+24.40 36.38+8.71Y

a: Tek Yonli Varyans Analizi kullanilmistir.
b: Bagimsiz T Testi Analizi kullanilmistir.
x,y: tukey Testi Analizi kullanilmistir.

*:p<0.05 **:p<0.01
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2 _ + g g + = = @ _ E +—

S _® 8 2 = 8 5 3 g % B3

¥ © w -+ o »n = [ a < [ o O @ x < a
Cinsiyet
Kadin 46.63+6.91 - b 35.85+21.58 _ b 49.53+£24.07 ,_ b 41.97+6.31 _ b
Erkek 43256882 TLT9T 0077 gy giir7.0p 1500460 0521 4o sinn gy 0338 0736 yoogi603 O80T 0382
Cocugun Yasi
O yas (n=22) 44.00+6.98 31.81+15.29 47.61+18.37 43.18+5.01
1-3 aras1 46.28+9.50 _ 41.07+21.61 _ 54.10+25.69 a 43.92+7.38 a

F= 0.388 F= 0.488 F=0.438" 0.727 F=0.556 0.646

(n=14) 47.50+6.83 31.25+20.41 49.68+26.34 41.56+8.31
4-6 arast 43.33+8.70  1.023° 35.41+21.96 0.819° 44.86+24.13 41.66+4.20
(n=16)
7 yas ve iizeri
(n=18)
Dogum Sekli
Sezeryan 45.64+8.36 34.19+£16.94 49.48+21.49 42.20+6.41
Dogum. (n=34) = 0.571 t=-0.113 0.911 t= 0.778 t=-0.478" 0.634
Normal Dogum 44.55+7.65  0.570" 34.72+21.98 47.91+24.73 0.282" 42.91+6.02
(n=36)
Kardes Sayisi
Kardesi yok 45.33+7.19 33.33+14.68 55.33+23.90" 43.33+6.98
1 kardesi var 42.95+6.84 44 40.76+21.05" F= « 56.73+£22.02" F= = 43.26+6.14 F= a
Iki kardesi var ~ 46.75+11.09 0.449 37.50+17.07 0.044 47.65+18.78 0.004 42.81+6.04 0699°  0.556
U¢ ve iizeri 46.25+6.36  0.895° 23.43+20.34" 2.848° 31.87+20.09" 4.906° 40.62+5.73
kardesi var
Dogum Sirasi
ilk Cocuk 46.22+7.79 40.74+20.09 59.90+25.24* 43.51+6.47
Son Cocuk 41.77+5.69 ' ' 27.77+13.92 ' ' 44.72+14.44 ' 0.003 43.61+5.08 ' '

a: Tek Yonlii Varyans Analizi kullanilmustir.
b: Bagimsiz T Testi Analizi kullanilmustir.
x,y: tukey Testi Analizi kullanilmistir.

*:p<0.05
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Tablo 4.6’da  hidrosefalili ¢ocugun sosyodemografik &zelliklerine gore
ebeveynlerin yasam kalitesi puan ortalamalarinin dagilimi verilmistir. Tablo 4.6.
incelendiginde; ¢ocuklarin yasi, dogum seklinin yasam kalitesini etkilemedigi, cocugun
kardes sayisi, dogum sirasinin ebeveynlerin yasam Kkalitesi alt normlar1 olan fiziksel
fonksiyon, enerji/canlilik/vitalite, sosyal islev ve agri Tlzerinde etkili oldugu
belirlenmistir. Buna gore kardes sayist ile fiziksel fonksiyon puani,
enerji/canlilik/vitalite puani, sosyal islev puani ve agri puani ortalamalar1 arasindaki
fark istatistiksel olarak anlamli bulunmustur (p<0.05). Cocugun kardesi olmayanlarin
ebeveynlerinin fiziksel fonksiyon puani (68.66+18.56), ii¢ ve tizeri kardesi olan ¢ocuga
sahip ebeveynlere gore (52.5+14.83) yiiksek olup yapilan incelemede farkin, ii¢ ve tizeri
¢ocuga sahip olanlar arasindaki farktan kaynaklandigi belirlenmistir. Ancak ti¢ ve tizeri
cocuga sahip olan ebeveynlerin enerji, canlilik yagam kalitesi puaninin ise (44.68+7.40),
cocugunun kardesi olmayan ebeveynlere gore daha yiiksek oldugu ve aradaki farkin
istatistiksel olarak anlamlilig1 goriilmiistiir. Ug ve iizeri gocuga sahip olan ebeveynlerin,
sosyal islev (23.43£20.34) ve agr1 yasam kalitesi puaninin (31.87+20.09) ise gocugunun
bir ya da iki kardesi olanlara gore ¢ok daha diisiik oldugu ve aradaki farkin istatistiksel
olarak anlamlilig1 belirlenmistir (p<0.05).

Buna gore bir ¢ocugu olan ebeveynlerin fiziksel fonksiyon yasam kalitesi daha
yiiksekken, ¢cocuk sayisi fazla olan ebeveynlerin enerji, canlilik yasam kalitesinin daha
yiiksek oldugu ancak {i¢ ve iizeri kardesi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerde sosyal iglev ve
agr1 diizeyi yasam kalitelerinin daha diisiik oldugu sdylenebilir. Genel saglik algisini ise
¢ocugun yasi, kardes sayisi, dogum sirast ve dogum seklinden etkilenmedigi (p>0.05),
ancak her diizeyde Tiirkiye normlarma gore ¢ok diisiik oldugu (Tiirkiye Normu,

Kadinlarda 69.1£16.9, Erkeklerde 73.6+14.9) goriilmiistiir.

Dogum sirasina gore ortanca g¢ocugun enerji/canlilik/vitalite puani ilk ve son
cocugu hidrosefalili olanlara gére daha yiiksek oldugu, ilk cocugun agr1 puani ortanca
ve son cocugu hidrosefalili olan ebeveynlere gore daha yiiksek oldugu da tespit

edilmistir.
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Tam Alma
Zam. 62.57+17.75 40.71+32.13 32.38+26.17 37.5749.18Y
Son 1 yilda 62.40+19.62 _ 0.860 333343466 r_g513 o1 4320£3426  p_ig574 (o215 42.96+7.50 F=3 3758 08"
1-5 yilda 58.75+14.57 ' 31.25429.12 ' ' 25.00429.54 ' ' 43.12+5.93" ' 0.028
6 yil ve tizerinde 0.151% a a
Ameliyat Sayisi
1-4 arasi 65.09+18.18" 42.12+33.58" 37.65+31.08 39.4448.77
5-9 arasi 51.66+11.72Y F=3.583" 0.033" 13.88+13.17Y F=3.662 0.031" 18.51+17.56 F=1.807 0.172 43.88+8.20 F=1.221 0.301
10 ve iizeri 52.14+16.03 25.00+28.86 ? 42.85+31.70 °? 42.14+6.98
Hastanede
Yatma Siiresi . .
1-4 giin arasi 63.75+18.25 F= 0.718 51.04+38.64" F=3.895 oo 48.61+3541* F= 0.032° 36.87+9.41" F=4.597"  0.013
5-9 giin arasi 59.11+18.04 0.332° 26.47+25.72Y ° ' 27.45£17.61 5 g 39.41+8.81

31.03+£27.26 29.88+28.65Y 43.62+6.53"

10 giin ve iizeri

62.41+18.15

a: Tek Yonlii Varyans Analizi kullanilmustir.
x,y: tukey Testi Analizi kullanilmugtir.

*:p<0.05
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Tam Alma Zam.
Son 1 yilda 42.85+7.97 32.14+18.51 47.71+£21.36 43.42+4.96
1-5 yilda 47.25+8.15 F= 0.063 36.57+21.90 F=0.493 0.613 51.294+26.17 F=0.358% 0.700 42.03+7.75 F=0.83 0.441
6 yil ve lizerinde  47.5+4.50 ' 37.50+16.36 ' ' 44.06+20.65 ' ' 40.62+4.95 ' '

2.890% a

Ameliyat Sayisi
1-4 arasi 44.07+£8.01 37.03+£19.72 51.62+23.24 43.88+5.63
5-9 arasi 46.66+6.63 F=2.559 0.085 25.00+17.67 F=2.128 0.127 38.05+14.56 F=1.986" 0.145 39.44+5.83 F=6.816" 0.002"
10 ve iizeri 50.85+7.19 26.78+16.81 * 39.64+26.82 36.42+6.26
Hastanede
Yatma Siiresi
1-4 giin arast 44.00+7.07 = 0221 44791947 _pasa (o5 D9-31423.90 F= 0.210  44.37+557 F=1649°  0.200
5-9 giin arasi 43.29+8.85 1.544° ' 27.94+14.34Y o - 46.76+20.18 4 598° 42.05+6.62 ' '
10 giin ve tizeri 47.03+£7.97 29.74+19.31 44.314+23.43 ' 41.37+6.25

a: Tek Yonlii Varyans Analizi kullanilmisgtir.

x,y: tukey Testi Analizi kullanilmigtir.

*:p<0.05
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Tablo 4.7°de g¢alismaya katilan hidrosefalili ¢ocuklarin hastalik 6zelliklerine
gore ebeveynlerin saglikli yasam Kkalitesi alt 6lgek puan ortalamalarinin dagilimi
verilmistir. Buna gore ameliyat sayisi 1-4 arasinda olan ¢ocuklarin ebeveynlerin fiziksel
fonksiyon (65.09+18.18), fiziksel rol giigliigli (42.12+33.58) ve genel saglik algisi
puanlarinin (43.88+£5.63), bes ve {lizeri ameliyat olan c¢ocuklarin ebeveynlerinin
puanlarindan daha yiiksek oldugu, aradaki farkin istatistiksel olarak anlamli oldugu

bulunmustur (p<0.05).

Cocugun hastalik tanis1 alma zamam ile ilgili ebeveynlerin saglikla iliskili
yasam kalitesi alt olgeklerine bakildiginda enerji, canlilik puaninda 6 yildan daha eski
tan1 alan ¢ocuklarin ebeveynlerinin puaninin, bir-bes yil arasinda tani alanlara goére daha
yiiksek oldugu (43.12+£5.93), aradaki farkin istatistiksel olarak anlamli oldugu
goriilmistiir. Buna gore tan1 alma zamaninin ebeveynin enerji, canlilik yasam kalitesi
alaninda etkili oldugu soylenebilir. Tan1 zamani gegmiste kalan ebeveynlerin enerji,

aktivite yasam kalitesinde bir artma oldugu diisiiniilebilir.

Hastanede yatma sliresine gore yasam kalitesi Tablo 4.7°de incelendiginde,
ebeveynlerin ¢ocugu 1-4 giinden az yatanlarda fiziksel rol giigliigii puan1 (51.04+38.64),
emosyonel rol giicliigi puan1 (48.61+£35.41) ve sosyal islev puaninin (44.79+19.47),
bes ve iizeri glinden fazla yatanlara gore daha yiiksek puana sahip olduklar1 ve aradaki
farkin istatistiksel olarak anlamli oldugu (p<0.05), ters sekilde enerji, canlilik alt 6lgek
alaninda ise 10 giin ve {izeri yatan ebeveynlerde daha yiiksek puan oldugu (43.62+6.53),
aradaki farkin anlamli oldugu belirlenmistir (p<0.05). Bu bulgu, hastanede yatma
sliresinin ebeveynlerin yasam alanlarinin birden fazla alanini etkiledigi, yatma siiresinin
dort giinden az olmasinin ebeveynin fiziksel rol giigliigii, emosyonel rol gicligii ve

sosyal islev alanlarinda yasam kalitesini olumlu etkileyecegi biciminde yorumlanabilir.
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Anne Yasi
18-25 arast 67.00+£17.51 45.00+28.38 30.00+33.14 38.50+8.51
34-41 aras 60.95+16.77 35.71+34.06 39.69+29.09 41.66+8.26
42 ve iizeri 55.88+15.83 39.70+33.14 ° 33.33+28.86 ° 42.05+8.11
Baba Yas1
18-25 arast 65.00+£19.08 46.87+31.16 20.83:24.80 37.50+9.25
26-33 arasi 65.00+£19.12 a 31.25431.28 _ 36.66+32.36  _ 39.25+7.30 2

F=0.675" 0.570 F=0.612 0.610 F=0.784 0.507 F=0.866°  0.463

34-41 aras 62.75+18.95 33.75+35.61 40.00+£29.81 40.00+9.45
42 ve iizeri 57.72+15.94 40.90+32.31 ° 36.36+30.70 ° 42.50+8.69
Annenin
Egitimi

49.16+16.25" 16.66+20.41Y 22.22+17.21 42.50+5.24
okur Yazar 57.27+16.74 36.36+29.60 . 40.90+30.74 40.45+8.57 .
Degil 61.96+1619 F=  P< 325743028 F= - 0013 30302809 F=1897 0139 40754893  F=0.692° 0.560
flkokul 82.77+13.01* 6.959 0.001"  g6.66+39.52¢ 3.900 51.85+37.67 36.66+9.35
Ortaokul/Lise
Lisans ve Uzeri
Babanin Egitimi
Okur Yazar 49.16+16.25 16.66+20.41 22.22+17.21 42.50+5.24
Degil 51.53+14.34 36.53+24.18 23.07+16.01Y _ 38.46+9.65 \
ilkokul 61.75¢1603 F= = P< 343743186 F= 0081 358313055 F=3401 0.023 4137:854 ~ F=0.993°  0.402
Ortaokul/Lise 82.72+11.96* 10.342°  0.001 ©5681+41.96 2.347 57.57+36.79% 37.27+8.76

Lisans ve Uzeri
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Anne Yasi
18-25 arasi 45.60+7.10 35.00+19.36 48.50+18.30 42.00+£6.74
26-33 arasi 38.40+9.30 _ a 35.79+21.51 _ a 56.02+27.87 _ a 43.63+6.93 _ a
F=0.345" 0.793 F=0.063" 0.927 F=1.266" 0.293 F=0.325° 0.807
34-41 arasi 41.66+8.26 33.33+18.68 46.19+19.69 41.90+6.41
42 ve lizeri 42.05+£8.11 33.82+21.08 42.35+21.82 42.35+4.71
Baba Yasi
18-25 arasi 46.00+4.78 32.81+18.82 48.12+20.56 42.50+7.55
34-41 aras1 44.80+8.16 34.37+22.89 49.62+22.68 43.25+6.12
42 ve lizeri 44,18+8.77 35.22+19.14 42.72+20.22 41.59+5.85
Annenin Egitimi
Okur Yazar Degil 45.33+4.13 6.25+6.84" 16.66+9.57* 42.50+2.73
Ilkdgretim 45.09+9.16 . 38.06+16.58" . 48.75+16.34" 41.81+5.46" a .
Ortadgretim(lise) 45.09+8.44 ~ F=0.004" 1000 333311613 F=7.798" p< 455311851y F=17.197 p<  4106+6.347 F=6.264" 0.001
Lisans ve Uzeri ~ 45.88+5.57 48.61+25.34 0.001  g1.38+21.10" 0.001  50.00+3.53
Babanin Egitimi
Okur Yazar Degil 45.33+4.13 6.25+6.84% 16.66+9.57Y 42.50+2.73
ilksgretim 44.00+5.41 . 29.80+15.76 . 42.5+17 50" . 40.38+3.79" . \
Ortadgretim(lise) 45.50+9.31 ~ F=0.121" 0947 365641610" F=8.208" p< 47541742y F=16.965" p< 41624663 F=5.181" 0.003
Lisans ve Uzeri  44.72+7.33 47.72+24.25 0.001  77.72+21.8" 0.001  48.63+4.52"
a: Tek Yonli Varyans Analizi kullanilmugtir. X,y tukey Testi Analizi kullamlmistir. *:p<0.01
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Tablo 4.8’de arastirmaya katilan ebeveynlerin yas ve egitim durumuna gore
yasam kalitesi puan ortalamalarinin dagilimi verilmistir. Tablo 4.8 incelendiginde, anne
ve baba yasimin yasam kalitesi alt 6lgeginin higbir alaninda istatistiksel olarak anlamli
bir fark yaratmadigi goriilmiistiir. Annenin egitim durumuna gore bakildiginda, lisans
ve ustii egitim alan annelerin fiziksel fonksiyon puani (82.77+13.01), fiziksel rol
gicligii puam (66.66+39.52), sosyal islev puani (48.61+25.34), agr1 puani
(81.38+21.10) ve genel saglik algist puani (50.00+3.53), diger egitim diizeyindeki
annelere gore daha yliksek oldugu ve aradaki farkin istatistiksel olarak anlamli oldugu
belirlenmistir (p<0.05). Ayni durum babanin egitim durumuna gore incelendiginde;
lisans ve iistii egitim alan babalarin fiziksel fonksiyon puani (82.72+11.96), emosyonel
rol gicligi puam (57.57+36.79), sosyal islev puam (47.72+24.25 ), agr1 puani
(77.72+21.80) ve genel saglik algisi puaninin (48.63+4.52 ), diger egitim diizeyindeki
babalara gore daha yiiksek oldugu ve aradaki farkin istatistiksel olarak anlamli oldugu
belirlenmistir (p<0.05).
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Anne Calisma
Durumu
Calismiyor 61.05+17.08 t= 0.609 35.52+25.75  _ 0.728 33.33+28.99 t= 0.476 40.13+8.17 - 0.871
Baba Calisma
Durumu
Calistyor 56.00+19.49 40.00+37.91 0227 20.00+£18.25 40.00+10.60
Aile Tipi
Genis Aile 51.66+14.57 22.22426.35 25.92+14.69 42.22+7.54 0.722°
Gelir Diizeyi
Gelir gidere 58.29+16.26” 34.57+31.94 35.46+28.15 39.89+8.37
denk
Gelir giderden 75.33+15.86* F=5.947" 0.004 50.00+37.79 F=1.911" 0.156 46.66+37.37 F=2.707" 0.074  41.00+10.55 F=0.147°  0.863
yiiksek .
Gelir giderden 59.37+21.61 25.00+18.89 16.66+17.81 41.25+6.40

diisiik

a: Tek Yonli Varyans Analizi kullanilmistir.

b: Bagimsiz T testi Analizi kullanilmistir. *:p<0.05.
x,y: tukey Testi Analizi kullanilmistir. **:p<0.01
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Tablo 13 devamu: Ebeveynlerin Calisma Durumu, Aile Tipi, Gelir Diizeyine Gore Yasam Kalitesi Puan Ortalamalari

g % s T £ 3
S 3 3 25 3 5 5 E% 5 3
g & ~ o B = - a < - o O & = - o
Anne Calisma
Durumu
Calismiyor 45.47+7.10 t=0.441° 0.660 33.22+18.89 t=0.576" 0.567 45.39+21.71 t= 0.196 41.84+5.62 — 0.285
Calistyor 44.62+8.97 35.93+£20.51 52.57+24.34 -1.305° 43.43+6.77 1.077°
Baba Calisma
Durumu
Calistyor 39.20+13.08 32.50+18.95 48.50+16.16 47.00+£2.73 -1.684°
Aile Tipi
Genis Aile 44.00+4.47 ' ' 15.27+15.02 ' ' 26.66+16.44 ' ' 40.00+4.33 ' '
Gelir Diizeyi
Gelir  gidere 44.42+8.43 33.51+16.29" 44.89+17.83 40.85+5.83"
denk
Gelir giderden 47.20+758 F=0.683" 0508 47.50+21.23" F=8.682" p< 70.16+21.84" F=12.902" p< = 46.66+556  F=6.669"  0.002
yiiksek 0.001 0.001
Gelir giderden 45.00+5.55 15.62+18.60" 30.62+27.21Y 45.00+5.34
diisiik

a: Tek Yonli Varyans Analizi kullanilmistir.

b: Bagimsiz T testi Analizi kullanilmistir.
x,y: tukey Testi Analizi kullanilmugtir.

**p<0.01*:p<0.05.
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Tablo 4.9°da caligmaya katilan ebeveynlerin c¢alisma durumu, aile tipi, gelir
diizeyine gore yasam Kkalitesi puan ortalamalarinin dagilimi verilmistir. Tablo 4.9
incelendiginde, anne ve babanin ¢alisma durumunun yasam kalitesi alt 6l¢ekteki higbir
alanda anlaml diizeyde etkilemedigi belirlenmistir (p>0.05). Aile tipi incelendiginde ise
cekirdek ailedeki ebeveynlerin sosyal islev ve agri puanmin ¢ok diisiik olmamakla
beraber genis aileye gore istatistiksel olarak anlamli bir fark oldugu belirlenmistir

(p<0.05).

Gelir diizeyine gore; geliri giderinden yiiksek olan ebeveynlerin fiziksel
fonksiyon puanmi (75.33£15.86), sosyal islev puami (47.50+£21.23), agr1 puani
(70.16+21.84) ve genel saglik algis1 puaninin (46.66+5.56) diger gelir giderine denk ya
da daha diisiik olan ailelere gore yiiksek oldugu, aradaki farkin istatistiksel olarak

anlamli oldugu saptanmistir (p<0.05).
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Yasanilan Yer
Sehir 63.44+16.81 t=2.011° 0.161 40.08+33.42 t=3.595" 0.062 40.80+29.97 t=11.005 0.001"" 40.00+8.78 t=0.371° 0.545
Tasra 55.414+22.50 ' ' 20.834+23.43 . ' 11.11416.41 b ' 41.66+7.78 ' '
Saghk
Giivencesi
Var 63.95+17.65 ,_ b 39.91+32.78 ._ b » 37.09+31.42 ._ b 40.08+8.98 _ b
t=2.528" 0.014 t=2.307" 0.024 t=1.067" 0.290 t=-0.053 0.582
Yok 47.50+14.14 . 12.50+18.89 25.00+15.43 41.87+4.58
Anket
Uygulanan
Kisi
Baba 61.50+20.82 35.00+35.74 43.334+38.65 43.50+9.44
0.108° 0.860°

b: Bagimsiz T Testi Analizi kullanildi.

*p<0.05
**:0<0.01
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£E g 25 3 5 5 E%E 3

X w — a n = [ o < [ o O »n < [ Q.
Yasanilan Yer
Tasra 45.33+5.48 ' ' 23.95+17.23 ' ' 32.29+21.98 ' ' 38.33+4.92 ' '
Saghk
Giivencesi
Var 44.96+8.24 t= 0.733 37.50+18.24 t=3.987" p< 52.09+21.86 t=3.767" p< 42.82+6.37 t=0.945P 0.348
Yok 46.00+5.65 -0.343" 10.93+12.38 . 22.18+13.19 .. 40.62£4.17

' 0.001 0.001
Anket
Uygulanan Kisi
Baba 46.40+9.08 35.00+22.66 42.00+£30.11 43.00+5.37
0.561° 0.093"

b: Bagimsiz T Testi Analizi kullanildi.
*: p<0.05
* .

*

p<0.01
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Tablo 4.10°da ¢alismaya katilan ebeveynlerin hastaneye geldikleri yer ve saglik
giivencesi durumuna gore yasam kalitesi puan ortalamalar: dagilimi gosterilmistir. Buna
gore hastaneye geldikleri yer sehir olan ebeveynlerin emosyonel rol giigliigii puani
(40.80+29.97), sosyal islev puani (36.63+£19.43), agr1 puani (52.06+21.96) ve genel
saglik algis1 puani (43.44+6.08) tasradan gelen ebeveynlere gore daha yiiksek oldugu,
aradaki farkin istatistiksel olarak anlamli oldugu belirlenmistir (p<0.05). Saglik
giivencesine gore incelendiginde ise saglik giivencesi olan ebeveynlerin fiziksel
fonksiyon puani (63.95+17.65), fiziksel rol gii¢liigii puan1 (39.91+32.78), sosyal islev
puan1 (37.50+£18.24) ve agri puanlart (52.09+£21.86) saglik giivencesi olmayan
ebeveynlere gore daha yiiksek oldugu, aradaki farkin istatistiksel olarak anlamli oldugu

saptanmustir (p<0.05).
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5.TARTISMA

Bu bolimde hidrosefalili ¢ocuga sahip ebeveynlerin kaygi diizeyi ve yasam
kalitesini etkileyen faktorlerin belirlenmesine yonelik yapilan arastirma sonucunda elde

edilen veriler literatiire dayanarak tartisilmistir.

Hidrosefali kronik bir hastaliktir. Literatlirde bu ¢ocuklarda 6zellikle spina bifida
ve hidrosefali gibi duyu ve noérolojik kayiplar (epilepsi vb.), bobrek ve kas iskelet
sorunlara bagli ¢ocuklarin yasam kalitesinin biiylik oranda azaldigi, psikolojik uyum
problemleri ve diisiik benlik saygisina sahip olduklar1 belirtilmektedir (Pit- ten Cate et
al. 2002).

Bu ¢alismada ¢ocuklarin sosyodemografik 6zellikleri ile ebeveynlerin durumluk
ve siirekli kaygi diizeyi arasindaki iliski incelendiginde, ¢ocugun yasi, cinsiyeti, dogum
sekli, dogum sirasi, gegirilen ameliyat sayisi, hastanede yatma siiresi, hastaligin
kazanilma sekli arasinda istatistiksel olarak anlamli bir iliski olmadigi, ancak kardes
sayisi ve tani alma zamaninin etkili oldugu belirlenmistir. Kardesi olmayan ¢ocuklarin
ebeveynlerinin durumluk kaygi diizeyi yiiksek iken, dort ve tiizeri ¢ocugu olan
ebeveynlerin siirekli kaygi diizeyinin yiiksek oldugu goriilmiistir (Bkz Tablo 4.3).
Kulkarni’nin (2006) hidrosefalili 80 ¢ocugun ailesi tizerinde yaptigi bir ¢alismada,
cocugun yasi ile ailenin kaygi diizeyi arasinda iligski saptanmistir. Yast kiigiik olan
cocuklarin ailesinin kaygi diizeyinin daha yiikksek oldugu belirlenmistir. Bizim
caliymamizda 0 yas grubundaki g¢ocuklarin ebeveynlerinin durumluk kaygi diizeyi
yiiksek goriilmekle beraber (62.81+10.49), diger yaslardaki ¢ocuklar ile aradaki farkin
istatistiksel olarak anlamli olmadigi belirlenmistir (p>0.05) (Bkz Tablo 4.3). Bu

bulgunun Kulkarni (2006)’nin ¢aligmasini desteklemedigi sdylenebilir.

Hidrosefalinin asil tedavisi cerrahidir. Literatiir bakildiginda (Cartwright,
Wallace, 2007) hidrosefalinin tedavisinde genellikle VP sant takilmasi cerrahi tedavi
olarak se¢ilmistir. Bu ¢alismada literatiire benzer sekilde olgularin %75.7°sinde (n=53)

VP sant takilmasi, cerrahi tedavi olarak yapilmistir (Bkz. Tablo 4.1).

Bu calismada ¢ocugun kardes sayisinin ebeveynin durumluk ve siirekli kaygi
diizeyi iizerinde anlamli diizeyde etkili oldugu bulunmustur. Tek c¢ocugu olan

ebeveynlerin, birden fazla ¢ocugu olan ebeveyne gore kaygi diizeyinin daha yiiksek
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oldugu (65.33+11.72) gorilmistir (Bkz Tablo 4.3). Bu durum bu ¢ocuklarin

ebeveynlerin ilk ¢ocugu olmasinin bir sonucu olabilir.

Bu calismada ¢ocuklarin yaginin, dogum seklinin, dogum sirasiin, ¢ocuga
yapilan ameliyat sayisinin, ¢ocuga yapilan islemin, hastanede ortalama yatma siiresinin,
hastaligin kazanilma seklinin ebeveynlerin durumluk ve siirekli kaygi diizeyleri
tizerinde etkili olmadigi ve aradaki farkin istatistiksel olarak anlamli olmadig
belirlenmistir (p>0.05). Ancak tablo 4.3’te goriildiigii gibi ¢ocugun kardes sayisinin ve
tan1 alma siiresinin kaygi diizeyi {izerinde anlamh diizeyde etkili oldugu saptanmistir
(p<0.01). Cocugun tani alma zamaninin, ebeveynin durumluk kaygi diizeyini yiikselttigi
(62.3749.30), cocugu son bir yil icinde tani alan ebeveynlerin yiiksek kaygi diizeyine
sahip oldugu bulunmustur (Bkz Tablo 4.3). Bu durum ebeveynlerin tan1 konuldugunda
cocuklarmma ne olacagt konusunda bilinmezlik yasamalarinin bir sonucu olabilir.
Hidrosefali, kronik hale gelen bir saglik durumudur. Yeni tanilandiginda ebeveynler
icin ani degisen saglik durumu nedeniyle belirsizliklerin yogun oldugu bir durum s6z
konusudur. Bu belirsizlik duygusu ebeveynlerin anksiyetelerini arttirmaktadir. Tanidan
sonraki gecen sliregte hastalifi anlamaya baslamanin anksiyetenin biraz daha
azalmasina neden olabilecegi diisiiniilmektedir. Vermaes ve arkadaslar1 (2012) kronik
hastaligi olan ¢ocuklarin aileleri iizerinde yaptiklar1 bir meta analiz c¢aligmasinda,
sosyoekonomik zorluklar, hastalik, hastanede kalma siiresi ve ameliyat sayisina bagl
ailelerin kaygi diizeylerinin  arttigin1 bildirmistir (Vermaes et al. 2012). Bizim
caligmamizda sosyoekonomik zorluklari gosterebilecek saglik giivencesi olma, ailenin
calisma durumu, aile tipi, gelir diizeyi ele alinmis olup, anne ya da babanin calisiyor
olup olmamasi durumluk kaygi diizeyi iizerinde etkili bulunmazken, anne g¢alisma
durumunun stirekli kaygi lizerinde etkili oldugu goriilmiistiir. Ailenin genis aile olmasi,
tasrada yasiyor olmasi ve ailenin gelir diizeyinin giderine gore diisiik olmasinin
durumluk kaygiyr artirdigi ~ belirlenmistir (Bkz. Tablo 4.4 ve Tablo 4.5).
Sosyoekonomik giigliikklerin kaygiyr etkilemesi agisindan g¢alismamiz Vermaes ve
arkadaglarinin (2012) yaptig1 ¢alismay1 destekler niteliktedir (Bkz. Tablo 4.3 devamui).
Vermaes ve arkadaglarinin meta analiz sonucu belirttigi hastalik, hastanede kalma siiresi
ve ameliyat sayisina bagh ailelerin kaygi diizeylerinin arttigin1 belirtmesine karsin, bu
calismada ¢ocuga yapilan ameliyat sayisi, hastanede yatma siiresinin, hastaligi kazanma

sekli, ¢ocuga yapilan islemin ailelerin durumsal kaygi diizeyini etkilemedigi
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goriilmistiir (Bkz. Tablo 4.3 ve Tablo 4.4). Bir diger calismada Erdim ve arkadaslari
(2006) Istanbul’da 120 anne iizerinde yaptiklar1 ve g¢ocuklarmin hastaneye yatma
durumundan etkilenme durumlarini inceledikleri bir calismada sosyal giivencesi
olmayan ebeveynlerin kaygi durumunun yiiksek oldugunu bulmustur. Bizim

calismamizda hastalik, ameliyat sayist ve hastaneye yatma stiresi etkili bulunmamustir.

Literatiirde hidrosefalisi olan ¢ocuklarin ailelerinin kaygi diizeyleriyle ilgili
calismalar mevcuttur. Malm-Buatsi ve arkadaslarinca (2015) spina bifidali ¢ocuklarin
aileleriyle yapilan bir ¢alismada ailelerin kaygi ve depresyon diizeylerini, ebeveynlerin
yasginin etkiledigi goriilmiistiir. Bizim ¢alismamizda anne yas1 etkili goriillmezken, geng
yastaki (18-25 yas) babalarin (67.87+£8.06), diger yastaki babalara gore durumsal
kaygisinin, orta yastaki babalarin (42 yas ve lizeri; 49.77+7.21), diger yastaki babalara
gore siirekli kaygi diizeyinin yiiksek oldugu bulunmustur (Bkz Tablo 4.4).

Kulkarni ve arkadaglarinin (2008) yaptig1 hidrosefalili ¢ocuklarda saglikla iligkili yasam
kalitesinin tibbi, sosyal ve ekonomik faktorlerce inceledigi ¢alismada, ailenin egitim
durumunun sosyal ve ekonomik yonden etkili bir parametre oldugu sonucuna varmstir.
Bizim calismamizda Kulkarni ve arkadaslarinin sonuglarina benzer sekilde hidrosefalili
¢ocuga sahip anne ve babalarin egitim durumunun saglikla iligkili yasam kalitesi
tizerinde fiziksel, sosyal islevler, fiziksel rol fonksiyonlari, emosyonel giicliikkler ve agri
tizerinde etkili oldugu belirlenmistir (Bkz. Tablo 4.8). Benzer sekilde ebeveynin egitim
diizeyi durumsal yiiksek kaygi lizerinde de etkili oldugu goriilmiistiir. Okur yazar
olmayan ebeveynlerin durumluk ve siirekli kaygi diizeyleri, yliksek egitimli ebeveynlere

gore anlaml diizeyde yiliksek bulunmustur (Bkz Tablo 4.4).

Pit-ten Cate ve arkadaslar1 (2002) 544 hidrosefalili gocuga sahip aileler iizerinde
yaptig1 ¢aligmada cinsiyet ve yas ile yasam kalitesi arasindaki iliskiye bakmistir. Bu iki
degisken ile yasam kalitesi arasinda anlamli bir baglanti bulamamistir. Bizim
calismamizda da benzer sekilde ¢ocugun yasi ve cinsiyetinin ebeveynin yasam kalitesi

tizerinde etkisi bulunamamistir (Bkz. Tablo 4.6).

Literatiirde kardes sayis1 ve dogum sirasi ile ilgili caligmalara rastlanmamis olup,
bizim ¢alismamizda kardes sayist ve dogum sirasinin yasam kalitesi ile iliskisi oldugu

tespit edilmistir (Bkz Tablo 4.6).
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Kronenberger’in 66 spina bifidali ¢ocugu olan anne {izerinde yaptig1 ¢alismada
annelerin anksiyete ve depresyon diizeylerine bakmustir. Iyi bir aile bagi olan
ebeveynler, ebeveynlerin birbirleriyle destekleyici tutumu, iyi iletisim kurmalari diisiik
diizeyde stres yasamalarina sebep oldugunu gostermistir (Kronenberger, Thompson,
1992). Bizim ¢aligmamizda aile i¢i tutumlara bakilmamakla beraber ¢alismaya katilan
ebeveynlerin saglikla iliskili yasam alanlarinin tiimiinde Tiirkiye normlarina gore diigiik
puan almalari, fiziksel, ruhsal ve sosyal islevler alanlarinda yeterli destek

bulamadiklarini diisiindiirmektedir (Bkz. Tablo 3.4.3.2).

Kulkarni ve arkadaslarinin (2008) Kanada’da ii¢ ¢cocuk hastanesinde 5-18 yas
340 hidrosefalili ¢ocuk ve ebeveyn iizerinde yaptiklart ¢alismada hidrosefali
hastaliginin sosyal ve ekonomik yonden iligkisini arastirmis ve hidrosefali yasam
kalitesini cesitli parametrelerle degerlendirmistir. Kulkarni ve ark. calismasinda diisiik
yasam kalitesini, aile gelirinin az olmasi, ebeveyn egitim diisiikligl, koti aile
fonksiyonu, cocuktaki nobetler, miyelomeningosel ve uzun siire sant tedavisinin
etkiledigini gostermistir (Kulkarni et al. 2008). Bizim ¢alismamizda da hidrosefalili
cocuga sahip anne ve babanin egitim durumunun, saglikli yasam kalitesinin bazi alt
alanlarmi etkiledigi, egitim seviyesi yiiksek olan anne ve babalarin yagam kalitelerinin
diger egitim diizeyindekilere gore anlamli diizeyde daha yiiksek oldugu belirlenmistir
(Bkz Tablo 4.8). Benzer sekilde ailenin gelir diizeyinin saglikli yasam kalitesinin bazi
alt alanlar1 iizerinde 6zellikle fiziksel fonksiyon ve sosyal yasam, agr1 ve genel saglik
tizerinde etkili oldugu saptanmistir (Bkz Tablo 4.9). Bir diger bulgu ise ameliyat sayis1
1-4 arasinda olan ¢ocuklarin ailelerinin fiziksel fonksiyon, fiziksel rol gii¢liigii ve genel
saglik algis1 puanlarinin, bes ve lizeri ameliyat olan ¢ocuklarin ailelerinin puanlarindan
daha yiiksek oldugu, ¢ocugun ameliyat sayisinin ailenin fiziksel fonksiyon ve fiziksel
rol giigliigli ve genel saglik algis1 lizerinde yasam kalitesini etkiledigi belirlenmistir
(Bkz. Tablo 4.7 ve Tablo 4.8). Bu bulgularmm Kulkarni ve ark. bulgularin1 destekler

nitelikte oldugu sdylenebilir.

Demiral ve arkadaslarinin 2006 yilinda bu c¢alismada kullanilan SF 36 saglikla
iligkili yasam kalitesi formu ile belirledikleri Tiirk toplumu i¢in saglikla iligkili yasam
kalitesi norm degerleri sonuclariyla, calismada elde edilen norm degerleri sonuglari
karsilastirildiginda ¢alismadaki sonuglarin Tiirk toplumu norm degerleri ortalamasinin

altinda oldugu goriilmiistir (Bkz Tablo 3.4.3.2). Bu durum kronik hastaliga sahip
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¢ocugu olan ebeveynlerin yasam Kkalitelerinin saglikla iliskili her alanda olumsuz

etkilendigi biciminde yorumlanabilir.
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6.SONUC VE ONERILER

6.1. SONUCLAR

Hidrosefalili ¢ocuga sahip ebeveynlerin kaygi diizeyi ve yasam kalitesini
etkileyen faktorlerin belirlenmesine yonelik bu calismamizda asagidaki sonuglara

ulasilmstir.

6.1.1. Hidrosefalili Cocuklarinin Sosyodemografik Ozellikleri

Hidrosefalili ¢ocuklarin sosyodemografik incelendiginde; cocuklarin %54.3’1
(n=38) kiz cocuklar1 olup, %31.4’ti (n=22) 0 yas (365 giiniin alt1) grubundadir.
Arastirmaya katilan ebeveynlerin gocuklarinin %51.4’ti (n=36) normal dogum olup %
38.67s1 (n=27) ilk ¢ocuktur. Bu ¢ocuklarin %32.8’i (n=23) ise en az bir kardese sahiptir.
Cocuklarin yarist (n=35) hidrosefali tanisini son 1 yil iginde almistir ve yine ¢ocuklarin
%50’si (n=35) ilk cerrahi operasyonlarint son 1 yilda gecirmislerdir. Cocuklarin
%77.1’1 (n=54) ise 1 ile 4 arasi1 ameliyat gecirmis ancak yapilan incelemede ameliyat
gecirmis ¢ocuklarin ortalama 3.72+4.18 ameliyat gegirdikleri min. 1 ve max. 22 kez
geciren cocuk bulunmaktadir. Cocuklarin %75.7’sine (n=53) VP sant cerrahisi
uygulanmistir. Cocuklarin %82.8’inde (n=58) hidrosefali konjenital olarak meydana
gelmistir. Arastirmaya dahil olan hidrosefalili ¢ocuklarm 1 ila 150 giin arasinda
yatmakta oldugu ve ortalama 17.02426.18 giin hastanede yatmakta oldugu
belirlenmektedir (Bkz Tablo 4.1).

6.1.2. Ebeveynlerin Sosyodemografik Ozellikleri

Caligmaya katilan ebeveynlerin tanitici ozellikleri incelendiginde; goriisiilen
kiginin %385.7’si (n=60) anneler oldugu annelerdir ve %31.4’4 (n=22) 26-33 yas
araliginda, babalarin %28.6’s1 (n=20) ise 26-33 ve 34-41 yas araligindadir. Annelerin
%47.1°1 (n=33) ortaokul/lise mezunu, %54.3’li (n=38) ¢alismamakta, babalarin %57.1’i
(n=40) ortaokul/lise mezunu, %92.9’u (n=65) ¢alismaktadir. Hidrosefalili ¢ocuga sahip
ebeveynlerin %67.1’inin (n=47) gelir ve giderleri denk olup, ¢ogu ¢ekirdek ailede
(%87.1, n=61) ve sehirde (%82.9, n=62) yasamaktadirlar. Ebeveynlerin %88.6’s1

n=62) saglik giivencesine sahiptir. Calismada ebeveynlerin hastalik siiresince %66.7’si
( ghk g p $ y
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kendilerinde psikolojik problemler ortaya ¢iktigini belirtmis ve ¢ok az1 (%25.7, n=18)
hastalig1 kabullendiklerini belirtmislerdir (Bkz Tablo 4.2).

6.1.3. Hidrosefalili Cocuklarin Sosyodemografik Ozelliklerine Gore Ebeveynlerin
Durumluk ve Siirekli Kaygi Puan Ortalamalari

Bu ¢alismada ¢ocuklarin sosyodemografik 6zellikleri ile ebeveynlerin durumluk
ve siirekli kaygi diizeyi arasindaki iligki incelendiginde; cocugun yasi, cinsiyeti, dogum
sekli, dogum sirasi, gecirilen ameliyat sayisi, hastanede yatma siiresi, hastaligin
kazanilma sekli arasinda istatistiksel olarak anlamli bir iliski olmadigi, ancak kardes
say1si ve tan1 alma zamaninin etkili oldugu belirlenmistir. Son bir yilda tani alanlarin, 1-
5 yil iginde tami alanlara gore durumluk kaygi puani daha yiiksek ve bu sonug

istatistiksel olarak anlamli bulunmustur (Bkz. Tablo 4.3).

6.1.4. Ebeveynlerin Sosyodemografik Ozelliklerine Gore Durumluk ve Siirekli
Kaygi Puan Ortalamalar:

Bu galismada ebeveynin saglik giivencesi olma, ailenin ¢alisma durumu, aile
tipi, gelir diizeyi ele alinmis olup, anne ya da babanin ¢alisiyor olup olmamasi durumsal
kayg1 diizeyi lizerinde etkili bulunmazken, ailenin genis aile olmasi, tasrada yasiyor
olmasi, ailenin gelir diizeyinin giderine gore diisiik olmasinin durumsal kaygiy1 artirdigi
belirlenmistir. Anne okur yazar olmayanlarin durumluk ve siirekli kaygi puani, lisans ve
tizeri olanlara gore anlamli diizeyde yiiksek bulunmustur. Genis ailede yasayan
bireylerin durumluk ve siirekli kaygi puanlart ¢ekirdek ailedekilere gore yiiksek
cikmigtir. Aile geliri giderden diisiik olan bireylerin durumluk kaygi ve siirekli kaygi
puanlart diger gelir diizeylerine gore daha yiiksek bulunmustur. Tasrada yasayan
ebeveynlerin durumluk kaygi ve siirekli kaygi puanlari sehirdekilere gore yiiksek
oldugu saptanmistir (Bkz. Tablo 4.4).

Bir diger bulgu ailedeki diger kisilerle ilgilenmenin ¢ocukla ilgilenmeyi
etkiledigini diisiinen ebeveynlerin siirekli kaygi puani anlamli diizeyde yiiksek
bulunmustur. Cocuga yapilan islemin ebeveynlerin durumluk kaygi puanina etkisi
anlamli bulunmamakla beraber, bu ebeveynlerin kaygi puanlar1 ortalama {izerinde

oldugu belirlenmistir. Hastaligi kabullenme diizeyi kotii olan ebeveynlerin durumluk
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kaygi puanlar1 kabullenme diizeyi iyi ve orta olan ebeveynlere gére daha yiiksek oldugu
saptanmustir (Bkz. Tablo 4.5).

6.1.5. Hidrosefalili Cocuklarinin Sosyodemografik Ozelliklerine Gore
Ebeveynlerin Yasam Kalitesi Puan Ortalamalar

Tan1 alma zamanina gore 6 yil ve lizerinde tan1 alan ¢ocuklarin ebeveynlerinin
enerji/canlilik/vitalite puani son bir yilda ve 1-5 yil arasinda tani alanlara gére anlamli
diizeyde daha yiiksek oldugu ve incelemede farkin 6 yil ve tlizerinde tani alanlar ile son
1 yilda tani alanlar arasindan kaynaklandigi saptanmistir. 1-4 arasi ameliyat olan
cocuklarin ebeveynlerinin fiziksel fonksiyon puani, fiziksel rol giigliigii puani ve genel
saglik algis1 puan1 5-9 arasi ameliyat ve 10 lizeri ameliyat olan ¢ocuk ebeveynlerine

gore anlamli diizeyde yiiksek oldugu belirlenmistir (Bkz Tablo 4.7).

6.1.6. Ebeveynlerin Sosyodemografik Ozelliklerine Gore Yasam Kalitesi Puan
Ortalamalar

Anne ve baba yasmin ebeveynlerin yasam Kkalitesi diizeyine etkisi
bulunmamistir. Egitim diizeyi lisans ve {izeri olan annelerin fiziksel fonksiyon puant,
fiziksel rol giicliigii puani, sosyal iglev puani, agr1 puani ve genel saglik algisi puan
ortalamasi, okur yazar olmayan, ilkokul ve ortaokul egitim durumlarina sahip annelere
gore anlamli diizeyde daha yiiksek oldugu ve fiziksel fonksiyon ve fiziksel rol giicliigii
puanlarinda farkin lisans ve iizeri egitim durumundaki annelerle okur yazar olmayan
anneler arasindaki farktan kaynaklandigi saptanmistir. Sosyal islev ve agr
puanlarindaki farkin okur yazar olmayan anneler ile diger anneler arasindaki farktan
kaynaklandigi, genel saglik algis1 puanindaki farkin ise lisans ve ilizeri anneler ile
ortaokul ve ilkokul mezunu annelerden kaynaklandigi belirlendi. Egitim diizeyi lisans
ve lizeri olan babalarin fiziksel fonksiyon puani, emosyonel rol gii¢liigii puani, sosyal
islev puani, agr1 puant ve genel saglik algisi1 puani ortalamasi, okur yazar olmayan,
ilkokul ve ortaokul egitim durumlarina sahip babalara gére anlamli diizeyde daha
yiiksek oldugu, fiziksel fonksiyon puanindaki farkin lisans ve iizeri egitim diizeyindeki
babalarla okur yazar olmayan babalardan kaynaklandigi, emosyonel rol giicliigii ve
genel saglik algist puanlarindaki farkin lisans ve fiizerindeki babalarla ilkokul

diizeyindeki babalardan kaynaklandigi, sosyal islev puanindaki farkin okur yazar
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olmayanlarla diger egitim durumundaki babalardan kaynaklandigi ve agr1 puanindaki
farkin ise lisans ve Tlzeri babalar ile diger egitimdeki babalardan kaynaklandig:

sonucuna varildi (Bkz Tablo 4.8).

Anne ve baba ¢alisma durumlarin yasam kalitesi {izerinde anlamli bir etkisi
bulunamadi. Cekirdek aile tipine sahip ebeveynlerin sosyal islev puani ve agri puani
medyanlari, genis aileye gore anlamli diizeyde yiiksek ¢iktig1 goriildii. Geliri giderinden
yiiksek olan ailelerin fiziksel fonksiyon puani, sosyal islev puani, agri puani ve genel
saglik algis1 puani ortalamasi geliri gidere denk ve geliri giderden diisiik ebeveynlere

gore anlamli diizeyde daha yiiksek bulunmustur (Bkz Tablo 4.9).

Sehirde yasayan ebeveynlerin emosyonel rol giigliigli puani, sosyal islev puani,
agr1 puani ve genel saglik algisi puan1 medyanlari, tasrada yasayan ebeveynlere gore
anlamli  diizeyde yiiksek ¢iktigt  goriilmiistir. Saglhik  gilivencesine  gore
degerlendirdigimizde saglik giivencesi olan ebeveynlerin fiziksel fonksiyon puant,
fiziksel rol gli¢liigii puani, sosyal igslev puani ve agri puanlar1 saglik giivencesi olmayan

ebeveynlere gore daha yiiksek ¢iktigi saptanmistir (Bkz Tablo 4.10).

6.2. ONERILER

Kardesi olmayan ¢ocuklarda ve ¢ocugu son bir yilda tani alan ebeveynlerin
durumluk kayg1 puaninin yiiksek oldugu goriilmiistiir. Bu bulgu baska ¢ocugu olmayan
ebeveynlerin ¢cocugu kaybetme korkusunun bir sonucu olabileceginden aileye duygusal
destek saglanmasi, son bir yilda tani alanlarin yeni tam1 almaya bagli bilinmezlik
korkusu yasadiklar1 gz Oniline alinarak hastaligin yonetimi konusunda hemsirelerin

ebeveynlere egitim ve danismanlik yapmasi onerilir.

Babalarin 18-25 yas araliginda durumluk kaygi puani diger yaslardaki babalara
gore yiiksek bulunmustur. Burada babanin geng ve tecriibesiz olmasi, sorumluluklarinin
¢ok daha yukari seviyelere ¢ikmasi ve bas edememekten korkmasi etkili olabilir. Bu
nedenle benzer sorunu olan ebeveynlerin sosyal bir ortamda kaygilarinin paylasiimasi

i¢in serviste uygun ortam saglanmasi Onerilir.

Calismamizda ebeveynlerde diisik egitim durumuna sahip olanlarin kaygi
puanlar diger egitim diizeylerine gore yiiksek bulunmustur. Egitim durumu diisiik olan

ve genis ailede yasayan, tasradan gelen ebeveynlerin daha fazla kaygi yasadiklari
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goriilmistiir. Ebeveynlerin hastalik konusunda bilgilendirilmesinin Gnemini ortaya
koymaktadir. Caligmayan annelerin siirekli kaygi puani daha yiiksek bulunmustur.
Biitiin bu sonuglara yonelik olarak ¢alismayan annelerin, genis ailede yasayan bireylerin
ve tasradan gelen ailelere yonelik sosyal sorumluluk projeleri ile desteklenmesi ve

giiclendirilmesi Onerilebilir.

Gelir diizeyi diisiik, saglik glivencesi olmayan, evde baska bakacak kisisi olan
ebeveynlerde durumluk ve siirekli kaygi diizeyi yiiksek bulunmustur. Bu konuda
ebeveynlerin hastanenin hasta haklar1 ve sosyal hizmet birimine y6nlendirilmesi, evde

bakim konusunda evde bakim hizmetlerinin kullaniminin artirilmasi,

Anne ve baba egitim diizeyinin yasam kalitesi normlar1 lizerinde ciddi etkileri
vardir. Egitimli ebeveynlerin yasam kalitesi, okuma yazmasi olmayan ebeveynlere gére
cok daha iyi diizeydedir. Egitimin giiclendirilmesi yasam kalitesinin artirilmasinda
onemli goriilmektedir. Sosyal sorumluluk projeleriyle, sosyal medya araciligiyla, sivil
toplum kuruluslart yardimiyla yaygin egitim yapilarak ebeveynlerin bilgi diizeylerinin

artirilmasi,

Calismadaki sonuglara goére hidrosefalili ¢ocuga sahip ebeveynlerin kaygi
diizeyini ve yasam kalitesi etkileyen faktorlerin ¢ogu Onlenebilir parametrelerdir.
Literatiirde smirli ¢alisma olmasit ve bu etkileyen faktorlerin daha detayli olarak
incelenmesi agisindan arastirma Ornekleminin artirilarak yeni galismalarin yapilmasi

Onerilebilir.
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Ek-3: Bilgilendirilmis Goniillii Olur Formu (BGOF)

Bilgilendirme Boliimii

Degerli Katilimei,

13

Katilacaginiz bu c¢aligsma yiiksek lisans tezi geregi bilimsel amacl bir ¢alisma olup,
Hidrosefalili Cocuga Sahip Ebeveynlerin Kaygi Diizeyi ve Yasam Kalitesini Etkileyen
Faktorlerin Belirlenmesi” amaciyla yapilmaktadir. Arastirmada ebeveynlerin tani ve
tedavi siirecinde yasadig1 kaygi ve yasam kalitesini etkileyen faktorler belirlenecektir.
Toplam................ ebeveyn oluncaya dek c¢alisma siirecektir. Caligmaya bagli siz ve
cocugunuz icin herhangi bir risk ve zarar s6z konusu degildir. Katilmak tamamen
isteginize bagh olup, istemediginiz zaman ¢ekilebilirsiniz. Verdiginiz yanitlar sadece bu
calismada kullanilacak, isim belirtilmeyecektir. Calismanin benzer tanili cocugu olan
ebeveynlerinin sorunlarinin ¢6ziimiine katki verecegi diisiiniilmektedir. Sorularniz igin
asagidaki numaradan ulasabilirsiniz. Vereceginiz ig¢ten yanitlar i¢in simdiden tesekkiir

eder, saygilar sunarim.
Sorumlu Arastirmaci
M. Volkan DUZGUN

Cep Tel: 05079967991
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GoOnilli Oluru Boliimiu

“Bilgilendirilmis Goniillii Olur Formundaki tiim aciklamalari okudum. Bana, konusu ve
amaci belirtilen aragtirma ile ilgili yazili ve sozlii agiklama, sorumlu arastirmaci
tarafindan yapildi. Arastirmaya goniillii olarak katildigimi, istedigim zaman gerekceli
veya gerekgesiz olarak aragtirmadan ayrilabilecegimi ya da aragtirmaci tarafindan

arastirma dis1 birakilabilecegimi biliyorum”.

“S6z konusu aragtirmaya, hicbir baski ve zorlama olmaksizin, kendi rizamla katilmay1

kabul ediyorum”.

GoOniilliintin, Sorumlu Arastirmaci,
Adi-Soyadi: Ad-Soyadi:

Tarih ve Imza: Tarih ve Imza:
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Ek-4: Demografik Veri Formu

Asagidaki sorulara vereceginiz cevaplarin rakamlarini isaretleyiniz ve bosluklar
doldurunuz.

1) Cocugunuzun cinsiyeti
1) Kiz 2) Erkek

2) Cocugunuzun yasi

1) 0-1 yas arasi

2) 1-3 yas arasi

3) 3-6 yas arasi

4) 6-12 yas arasi

5) 12-18 yas arasi
3) Cocugun dogum sekli

1) Sezaryen dogum 2) Normal dogum
4) Cocugun kardes sayisi

1) Yok 2) Bir 3) iki 4) Ug 5)Dért ve iizeri
5) Cocugun dogum sirasi

1) Ilk ¢ocuk 2) Ortanca ¢ocuk 3) Son ¢ocuk
6) Annenin yasi

1) 18-25 arasi

2) 26- 33 arasi

3) 34-41 arasi

4) 42-49 arasi

5) 50 ve lizeri
7) Annenin egitim durumu

1) Okur yazar degil

2) {lkdgretim

3) Ortadgretim (lise)



4) Lisans
5) Yiiksek lisans ve iizeri
8) Annenin Meslegi....................
9) Babanin yasi
1) 18-25 arast
2) 26- 33 arasi
3) 34-41 arasi
4) 42-49 arasi
5) 50 ve lizeri
10) Babanin egitim durumu
1) Okur yazar degil
2) Tlkdgretim
3) Ortadgretim (lise)
4) Lisans
5) Yiiksek lisans ve tizeri
11) Babanin meslegi.................
12) Aile tipi
1) Cekirdek aile 2) Genis aile
13) Ailenin ortalama geliri
1) Gelir gidere denk
2) Gelir giderden yiiksek
3) Gelir giderden diisiik
14) Ailenin yasadig1 yer
1) Koy 2) Kasaba 3) Ilge 4) Sehir
15) Ailenin saghk giivencesi

1) Var 2) Yok
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16) Bakmakla yiikiimlii oldugunuz baska kronik hastalig1 olan cocuk var

1) Var 2) Yok
17) Var ise kronik hastalhigi nedir.............

18) Diger Kkisilerle ilgilenmek ¢ocugunuzla ilgilenmenizi etkiliyor mu?

1) Evet 2) Hayir
19) Cocugunuza ilk tan1 ne zaman konuldu.....................
20) Cocuga yapilan cerrahi islem nedir......................
21) ilk cerrahi islem ne zaman yapildi.................
22) Ne kadar siiredir hastanede yatiyor...............
23) Cocuk ka¢ ameliyat gegirdi........cccueee...e.
24) Cocuga eslik eden baska bir hastalik var m?
1) Hayir 2) Evet ( Hastalig1 belirtiniz............. )

25)istediginizde rehabilitasyon hizmetlerinden yararlanabiliyor musunuz?
1) Evet 2) Hayir

26) Hastalik siiresince cocuga bakmaya bagh sizde gelisen bir sikinti1 oldu
MU? Lo

27) Hastahig1 kabullenme diizeyinizi nasil tammlarsiniz?....................
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Ek-5: Durumluk-Siirekli Kaygi Envanteri (STAI FORM)

Durumluk Kaygi Envanteri
(Kendini Degerlendirme Formu)

STAI FORM TX - |
Isim Cinsiyet Yas Meslek Tarih

YONERGE: Asagida kisilerin kendilerine ait duygularmi anlatmada kullandiklar1 bir takim ifadeler
verilmigtir. Her ifadeyi okuyun, sonra da o anda nasil hissettiginizi ifadelerin sag tarafindaki
parantezlerden uygun olanini karalamak suretiyle belirtin. Dogru ya da yanlis cevap yoktur. Herhangi bir
ifadenin iizerinde fazla zaman sarf etmeksizin aninda nasil hissettiginizi gosteren cevabi isaretleyin

Hi¢ Biraz Cok Tamamyla

1. Su anda sakinim @) (2 3) (4)
2. Kendimi emniyette hissediyorum 1) (2 3) (4)
3. Su anda sinirlerim gergin 1) (2 @3) (4)
4. Pismanlik duygusu i¢indeyim 1) (2 3) (4)
5. Su anda huzur i¢indeyim 1) (2 (3) (4)
6. Su anda hi¢ keyfim yok 1) (2 (3) (4)
7. Bagima geleceklerden endise ediyorum 1) (2 B) (4
8. Kendimi dinlenmis hissediyorum 1) (2 @3) (4)
9. Su anda kaygiliyim 1) (2 (3) (4)
10. Kendimi rahat hissediyorum 1) (2 3) (4
11. Kendime giivenim var 1) (2 (3) (4)
12. Su anda asabim bozuk 1) (2 (3) (4)
13. Cok sinirliyim 1) (2 @) (4
14. Sinirlerimin ¢ok gergin oldugunu hissediyorum 1) (2 3) (4
15. Kendimi rahatlanms hissediyorum 1) (2 3) (4)
16. Su anda halimden memnunum 1) (2 3) (4)
17. Su anda endiseliyim 1) (2 3) (4)
18. Heyecandan kendimi saskina donmiis hissediyorum 1) (2 3) (4)

19. Su anda sevingliyim 1) (2 @) (4
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20. Su anda keyfim yerinde 1) (2 (3) (4)

Siirekli Kaygi Envanteri

(Kendini Degerlendirme Anketi)

STAIFORM TX -2

isim Cinsiyet  Yas Meslek Tarih

YONERGE: Asagida kisilerin kendilerine ait duygularimi anlatmada kullandiklar1 bir takim ifadeler
verilmigtir. Her ifadeyi okuyun, sonra da genel olarak nasil hissettiginizi, ifadelerin sag tarafindaki
parantezlerden uygun olanini karalamak suretiyle belirtin. Dogru ya da yanlig cevap yoktur. Herhangi bir

ifadenin iizerinde fazla zaman sarf etmeksizin genel olarak nasil hissettiginizi gosteren cevabi igaretleyin.

Hemen hig Cok Hemen
bir zaman  Bazen Zaman her zaman
21. Genellikle keyfim yerindedir (1) (2) (3) (4)
22. Genellikle ¢abuk yorulurum (1) (2) (3) (4)
23. Genellikle kolay aglarim (1) (2) (3) (4)
24. Bagkalar1 kadar mutlu olmak isterim (1) (2) (3) (4)
25. Cabuk karar veremedigim igin firsat- (1) (2) (3) (4)
lar1 kagiririm
26. Kendimi dinlenmis hissederim (1) (2) (3) (4)
27. Genellikle sakin, kendime hakim ve (1) (2) (3) (4)
sogukkanliyim
28. Giigliiklerin yenemeyecegim kadar (1) (2) (3) (4)
biriktigini hissederim
29. Onemsiz seyler hakkinda endiselenirim (1) (2) (3) (4)

30. Genellikle mutluyum (1) (2) (3) (4)



31. Her seyi ciddiye alirim ve etkilenirim

32. Genellikle kendime giivenim yoktur
33. Genellikle kendimi emniyette hisse-
derim

34. Sikintili ve gii¢ durumlarla karsilas-

maktan kagiirim

35. Genellikle kendimi hiizlinlii hissederim
36. Genellikle hayatimdan memnunum

37. Olur olmaz diisiinceler beni rahatsiz
eder

38. Hayal kirikliklarini 6ylesine ciddiye
alirim ki hi¢ unutamam

39. Akl1 baginda ve kararli bir insanim

40. Son zamanlarda kafama takilan konu-

lar beni tedirgin eder

(1)
Hemen hig
bir zaman

(1)

(1)

(1)

(1)

(1)

(1)

(1)

(1)
(1)

(2)

Bazen

(2)

(2)

(2)

(2)

(2)

(2)

(2)

(2)
(2)

(3)

Cok

Zaman

(3)
(3)

(3)

(3)

(3)

(3)

(3)

(3)
(3)
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(4)

Hemen

her zaman
(4)
(4)

(4)

(4)

(4)

(4)

(4)

(4)
(4)



Ek-6: Yasam Kalitesi Formu (SF-36)

Adi-Soyadi:
Tarih:
1. Genel sagliginizi nasil degerlendirirsiniz?

Bir tanesini yuvarlak i¢ine aliniz

Miikemmel 1
Cok iyi 2
Iyi 3
Orta 4
Koti 5

2. Gegen yil ile karsilastirildiginda sagliginizi suan icin nasil degerlendirirsiniz?

Bir tanesini yuvarlak igine aliniz

Gegen seneden ¢ok daha iyi 1
Gegen seneden biraz daha iyi 2
Gegen sene ile ayni 3
Gegen seneden biraz daha kotii 4

Gegen seneden ¢ok daha kotii 5
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3. Asagida tipik bir giliniimiizde yapmis olabileceginiz bazi aktiviteler yazilmistir. Sagliginiz bunlar

yaparken sizi sinirlandirmakta midir? Oyleyse ne kadar?

AKTIVITELER Evet cok Evet cok az | Hayrr, hig
kisitliyor kisitliyor kisitlamiyor

a. Kuvvet gerektiren aktiviteler, kosma, agir 1 2 3
esyalari kaldirmak, zor sporlar

b. Orta aktiviteler, bir masay1 oynatmak, elektrik 1 2 3
stiptirgesi ile stiplirmek, bowling, golf

c. Sebze-meyveleri kaldirmak tagimak 1 2 3

d. Pek ¢ok kat1 ¢ikmak 1 2 3

e. Tek kat1 ¢gtkmak 1 2 3

f. Comelmek, diz ¢cokmek, egilmek 1 2 3

0. 1 kilometreden fazla yiiriiyebilmek 1 2 3

h. Pek ¢ok mahalle aras: yiiriiyebilmek 1 2 3

i. Bir mahalleden digerine yiiriimek 1 2 3

j- Kendi kendine yikanmak, giyinmek 1 2 3

4. Son dort hafta igerisinde, fiziksel sagliginiz yiiziinden giinlik is veya aktivitelerinizde asagidaki

problemlerle karsilagtiniz m1 ?

a. Is yada diger aktiviteler icin harcadiginiz zamanda kesinti

b. Istediginizden daha az miktar isin tamamlanmasi

c. Isin veya diger aktivitelerin cesidinde kisitlama

d. Is veya diger aktiviteleri yaparken zorluk olmast

Bir tanesini yuvarlak i¢ine aliniz

EVET

HAYIR
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5. Son 4 hafta igerisinde, duygusal problemler yiiziinden giinliik is veya aktivitelerinizde asagidaki

problemlerle karsilagtiniz m1 ?

Bir tanesini yuvarlak i¢ine aliniz

EVET HAYIR
a. Is yada diger aktiviteler ayirdigimz siireden kesilme oldu mu 1 2
b. Istediginizden daha az kisim tamamlanmasi 1 2
c. Isin veya diger aktiviteleri eskisi gibi dikkatli yapmama 1 2

6. Gegen 4 hafta i¢inde, fiziksel saglik veya duygusal problemler, aileniz, arkadaginiz, komsulariniz veya

gruplar ile olan normal sosyal aktivitelerinize ne kadar engel oldu?

Bir tanesini yuvarlak i¢ine aliniz

Hig 1
Cok az 2
Orta derecede 3
Biraz 4

Oldukca 5
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7. Son 4 hafta igerisinde, ne kadar fiziksel ac1 (agr1) hissettiniz?

Bir tanesini yuvarlak icine aliniz

Hig 1
Cok az 2
Orta 3
Cok 4
fleri derecede S
Cok siddetli 6

8. Son 4 hafta igerisinde, agr1 normal isinize ne kadar engel oldu?

Bir tanesini yuvarlak i¢ine aliniz

Hig 1
Cok az 2
Orta 3
Cok 4

Ileri derecede 5
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9. Asagidaki sorular sizin son 4 hafta igerisinde kendinizi nasil hissettiginiz ve islerin nasil gittigi ile

ilgilidir. Liitfen her soru i¢in hissettiginize en yakin olan sadece 1 cevap verin.

Bir tanesini yuvarlak i¢ine aliniz

Her Cogu Bir Bazen Cok Higbir
zaman | zaman kisim nadir zaman
a. Kendinizi capcanli hissediyor 1 2 3 4 5 6
musunuz?
b. Cok sinirli bir kigimisiniz? 1 2 3 4 5 6
c. kendinizi hi¢bir sey 1 2 3 4 5 6
giilldiirmeyecek kadar batmis
hissediyor musunuz?
d. Kendinizi sakin ve huzurlu 1 2 3 4 5 6
hissettiniz mi ?
e. Cok enerjiniz var m1 ? 1 2 3 4 5 6
f. Kendinizi ¢okmiis ve karamsar 1 2 3 4 5 6
hissettiniz mi ?
g. Yipranmis hissettiniz mi ? 1 2 3 4 5 6
h. Mutlu bir insanmiydiniz? 1 2 3 4 5 6
I. Yorulmus hissettiniz mi ? 1 2 3 4 5 6
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10. Gegen 4 hafta iginde, fiziksel saglik yada duygusal problemler, sosyal aktivitelerinize ne kadar engel

oldu?

Her zaman

Cogu zaman

Bazi zamanlarda

Cok az zaman

Higbir zaman

Bir tanesini yuvarlak i¢ine aliniz

11. Asagidaki ciimleler sizin i¢in ne kadar dogru ya da yanlig?

Bir tanesini yuvarlak i¢ine aliniz

Tamamen | Cogunlukla | Bilmiyorum | Cogunlukla | Tamamen
dogru dogru yanlis yanlig
a. Diger insanlardan biraz daha 1 2 3 4 5
kolay hasta oluyorum
b. Tamdigim herkes kadar 1 2 3 4 5
sagliklilyim
c. Saghigimmm  kotiilesmesini 1 2 3 4 5
bekliyorum
d. Sagligim mitkemmel 1 2 3 4 5
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