KONJENITAL KALP HASTALIGI OLAN
COCUGA SAHIP EBEVEYNLERDE
UMUTSUZLUK
VE
SAGLIK OKURYAZARLIGI

YUKSEK LiSANS TEZi

YL-20.15

SINEM YUKSEL

Hemgsirelik Anabilim Dah
Bilim Alan Kodu: 1032

BALIKESIR
2020




T.C.
BALIKESIR UNIiVERSITESI
SAGLIK BILIMLERI ENSTITUSU

KONJENITAL KALP HASTALIGI OLAN COCUGA SAHIP
EBEVEYNLERDE UMUTSUZLUK
VE
SAGLIK OKURYAZARLIGI

YUKSEK LIiSANS TEZi
YL-20.15

SINEM YUKSEL

TEZ DANISMANI
DOC. DR. SIBEL ERGUN

ORTAK TEZ DANISMANI
PROF. DR. NURCAN OZYAZICIOGLU

Hemsirelik Anabilim Dah
Bilim Alan Kodu: 1032

BALIKESIR
2020



T.C.
BALIKESIR UNIVERSITESI
SAGLIK BIiLIMLERIi ENSTIiTUSU

TEZ KABUL VE ONAY

Hemsirelik Anabilim Dali1 Doktora Yiiksek Lisans Programi
cercevesinde Sinem YUKSEL tarafindan yiiriitiilmiis ve tamamlanmis olan
“Konjenital Kalp Hastaligi Olan Cocuga Sahip Ebeveynlerde Umutsuzluk ve
Saghk Okuryazarhg: ”

baslikl1 tez calismasi,
Balikesir Universitesi Lisansiistii Egitim-Ogretim ve Sinav Y6netmeliginin
ilgili maddeleri uyarinca asagidaki jiiri tarafindan
YUKSEK LISANS TEZI
olarak kabul edilmistir.

Tez Savunma Tarihi: 14/10/2020
TEZ SINAV JURISI

Prof. Dr. Nurcan OZYAZICIOGLU
Uludag Universitesi

(Baskan)
Doc. Dr. Sibel ERGUN Dog. Dr. Diler YILMAZ
Balikesir Universitesi Bandirma Onyedi Eyliil
Uye(Danmisman) Universitesi

Uye

Dog. Dr. Sibel KARACA SIVRIKAYA Dr. Ogr. Uyesi Pelin PALAS

Lo L KARACA
Balikesir Universitesi .o .
.. Balikesir Universitesi
Uye .
Uye

Yukaridaki Yiiksek Lisans Tezi,
siav jlri Uyeleri tarafindan imzalanarak 16/10/2020 tarihinde teslim edilmigtir.

Prof. Dr. Osman Irfan ILHAK
Enstiti Mudiira




BEYAN

Balikesir Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii

Tez Yazim Kurallarina uygun olarak hazirladigim bu tez ¢alismasinda;

e Tez iginde sundugum verileri, bilgileri ve dokiimanlar1 akademik ve etik kurallar

cercevesinde elde ettigimi,

e Tum bilgi, belge, degerlendirme ve sonuglar1 bilimsel etik ve ahlak kurallarina

uygun olarak sundugumu,

e Tez calismasinda yararlandigim eserlerin tiimiine uygun atifta bulunharak kaynak

gosterdigimi,

e Kullanilan verilerde ve ortaya ¢ikan sonuglarda herhangi bir degisiklik

yapmadigimi,

e Bu tezde sundugum c¢alismanin 6zgiin oldugunu bildirir, aksi bir durumda

aleyhime dogabilecek tiim hak kayiplait kabullendigimi beyan ederim.

14/10/2020
Sinem YUKSEL



ITHAF

“Tiim Annelere”



TESEKKUR

Yiiksek Lisans egitimim boyunca ve tezimin yiiriitiilmesinde bana rehberlik
eden, her zaman ilgi ve destegini esirgemeden motive eden danisman hocam Sayin
Doc. Dr. Sibel ERGUN’e, tezimin yiiriitiilmesindeki bilimsel katkilarindan dolay1
Sayimm  Prof. Dr. Nurcan OZYAZICIOGLU’na, verilerin istatistiksel
degerlendirilmesinde bilgilerini ve tecriibesini benimle paylasan Sayin Emire
BOR’a, tez ¢alismammn veri toplama siirecindeki katkilarindan dolay1 istanbul
Kartal Kosuyolu Yiiksek Ihtisas Egitim ve Arastirma Hastanesi-Cocuk
Kardiyolojisi Poliklinigi eckip iiyelerine ve caligmaya katilan ebeveynlere, tez
calismam boyunca yardimlarim1i hi¢ esirgemeyen ve yamimda olan ¢aligma

arkadaslarima ve sevgili dostalarima,

Higbir fedakarliktan kaginmadan daima yanimda olarak bugiinlere gelmemi
saglayan, sevgilerini ve desteklerini her zaman hissettigim annem Rahmiye YANAR
ve babam Yasar YANAR’a, her zaman yanimda olan sevgili esim Ender
YUKSEL e tesekkiirii bir borg bilirim.



ICINDEKILER

ABSTRACT ..ottt sttt sttt anensens v
SIMGE VE KISALTMALAR DIZINT ....ccuvveeeeeeeeeeneececceeceeeeeseene e Vi
SEKILLER DIZINI...couovevieteenieiiiiieiiieceeee et viii
TABLOLAR DIZIN..oucitieeeeteeicicccceeeeee e iX

) 23 TR 1
1.1. Problemin Tanimi ve Onemi.....................coovviieieieeeceeceeeeeeeeeeneneeenn 1
1.2. Arastirmanin SOTUIATT. ......oeiiiii i e e D

2. GENEL BILGILER.......ccooiutiiiiiiiiiiiininicce e 4
2.1. Konjenital Kalp Hastaligimin Tanimi.................oiiiiiiiiiiiniieeeend
2.2. Konjenital Kalp Hastaliginin Epidemiyolojisi..........cccoceiiiniiiiiiiiienieninne 4
2.3. Konjenital Kalp Hastaligmin Etiyolojisi.............cccvviviiriiiiiiiiniesiieniennnnnnd
2.4. Konjenital Kalp Hastalig1 Tanisi..............cooeviiiiiiiiiiiiiiciiiiine e een.0
2.5. Konjenital Kalp Hastaliklarinin Siiflandirilmasi...........cccciiiiiiiiiien....6

2.5.1. Sag Kalp Obstriiktif Lezyonlart...............cc.oiiiiciicieenn 0
2.5.2. Sol Kalp Obstriiktif Lezyonlart..........ccccovoiiiiiiiiiciecceec e 6
2.5.3.Karigsik Lezyonlar..........cooviiiiiiiii e |
2.6. Kronik Hastaligi Olan Cocugun Ailesi..............ooooiinineinieneniinneee e 1
2.7. Konjenital Kalp Hastalig1 Olan Cocugun Ebeveynleri.............cccceeviinnnnn9
2.8. Konjenital Kalp Hastalig1 Olan Cocukta Hemsirelik Yonetimi....................13
2.9. KKH’l1 Cocuklarin Ebeveynlerine Yonelik Hemsirelik Yaklagimi................ 13
2.10. Umut ve UmutsuzluK.............cocooiiiiiineeee ... 18
2.10.1. Umudun Tanimi.........coevieiiiiiiiiiiiinine e 00019
2.10.2. Umudu Desteklemede Hemsirenin Rolii..................cccocviieiiieeennn. 20
2.11. Saglik Okuryazarli@l..........ccouiiiiiiiiiii a0 2O
2.11.1. Saglik Okuryazarliginin Tanimi................oviiiiiiiiiieneen 29
2.11.2. Diinyada ve Tiirkiye’de Saglik Okuryazarligt.............cccciiiiiinnennn. 26



Sayfa No

2.11.3. Saglik OkuryazarliZmnin Onemi...........cccooeeeerieerieererieeesesere e e, 28
2.11.4. Saglik Okuryazarliginin Boyutlari..................cooiiiiviiniinnn 29
2.11.5. Saglik Okuryazarligs Olgmek I¢in Gelistirilmis Araglar...........c..c....... 30
2.11.6. Ebeveynlerin Saglik Okuryazarlig1 ve Cocuklarinin Saglik
Durumuna EtKisl.........ccoeiiiii i 32
2.11.7. Ebeveynlerin Saglik Okuryazarligin1 Arttirmada Hemsirenin Rolii.......34
3. GEREC Ve YONTEM .....cooooiitiiieieeeeeeeeeeeeeeeeeeee ettt 36
3.1 Aragtirmanin Tipi.....ooveeeieiitintiiie e s 000030
3.2, Aragtirmanin Yeri V& ZaAMANL......c.ueerueriueereeasieesieesieesseessessseessessssessseesssesses 36
3.3. Arastirmanin Evreni ve Orneklemi..........ccccocoeeeeeeeeseeeee e, 36
3.4. Arastirmaya Alinma ve Dislanma Kriterleri..........cccooviiiniiiiiiiiii e 37
3.5. Arastirmanin Degigskenleri..............ooooiiiiiiii e 3
3.6. Veri Toplama Araglari..............ooviniiiiiiiiii e 30
3.6.1. Sosyodemografik Bilgi FOrMU...........cccoceiiiiiieiieiiie e 38
3.6.2. Beck Umutsuzluk Olgegi (BUO).........ccooiiieeeeeeeeeeeeeeeee e, 39
3.6.3. Avrupa Saglik Okuryazarhg Olgegi Tiirkge uyarlamasi (ASOYTR)......39
3.7. Verilerin Toplanmasi............ccviiiniinicn e ee e eseeseseesee e snneseeneenn 41
3.8. Aragtirmanin Uygulanma Basamaklari............ccocvviie i 42
3.9. Verilerin Degerlendirilmesi..............couiiiiiiiii e, 42
3.10. Arastirmanin Etik Boyutu..............ooiiiiii e 42
3.11. Arastirmanin SinirlilikIart.............oo i e 43
4. BULGULAR ..ottt 44
4.1. Bolim Ebeveynlere Ait Tanitict Bilgiler..........cccoooviiiiiiiiic, 44
4.2. Béliim Beck Umutsuzluk Olgegine Ait Bulgular............cccccooveeiieveiinennn, 52
4.3. Boliim Avrupa Saglik Okuryazarhigi Olgegi’ne Ait Bulgular......................56
5. TARTISMA ... ..ottt sttt e este e te e s e teenteeneenneenees 62
6. SONUC VE ONERILER.........c.cocooiiiiiieiieeeeeeeee et 70
KAYNAKLAR . ..ttt sttt st e b nbe e sne e 75
OZGECMIS ...ttt en e 85
S 1 USSP 86
EK-1. Bilgilendirilmis Onam Formu.............ccccoiiiiiiiiiiicecee, 86

EK-2. Demografik Bilgi Tanillama Formu................ccoii i,
EK-3. Beck Umutsuzluk OIgegi...........c.oovviinivniiniiiiiennnn,

.88

.91



EK-4. Avrupa Saglik Okuryazarligi Olgegi...............ooveeeeeecieeiiesieeen 92
EK-5. Beck Umutsuzluk Olgegi Tiirk¢e Uyarlanmasi Kullanim Izni.................. 94
EK-6. Avrupa Saglik Okuryazarlig1 Olgegi Tiirkce Uyarlanmas1 Kullanim

EK-7. Klinik Arastirmalar Etik Kurul Onay1..........cccceviiiiiiiininen....96
EK-8. Anketler Kurum Izni..................ccooivieeiiie e 97



OZET

KONJENITAL KALP HASTALIGI OLAN COCUGA SAHiP
EBEVEYNLERDE UMUTSUZLUK VE SAGLIK OKURYAZARLIGI

Bu arastirma, konjenital kalp hastalifi olan c¢ocuklarin ebeveynlerinin
umutsuzluk ile saglik okuryazarlik diizeylerini ve etkileyen faktorleri belirlemek,
ayrica umutsuzluk ile saglik okuryazarlik diizeyi arasindaki iligkiyi degerlendirmek
amaciyla, tanimlayici ve iliski arayici nitelikte bir calismadir. Aragtirmanin evrenini
Subat 2019-Nisan 2019 tarihleri arasinda Istanbul Kartal Kosuyolu Yiiksek Ihtisas Egitim
ve Arastrma Hastanesi-Cocuk Kardiyolojisi poliklinigine bagvuran ebeveynler,
orneklemini ise konjenital kalp hastaligi tanist almis ¢ocuga sahip 91 ebeveyn
olusturdu. Arastirmanin verileri sosyodemografik bilgi formu, ebeveynlerin saglik
okuryazarlik diizeyini ol¢gmek igin ‘‘Avrupa Saglik Okuryazarhign Olcegi’’ ve
umutsuzluk diizeyini belirlemek amaciyla ‘Beck Umutsuzluk Olgegi’’ kullanilarak
elde edildi. istatistiksel analizler NCSS 2007 programi kullanilarak yapildi.
Anlamlilik p<0.05 diizeyinde degerlendirildi.

Ebeveynlerin saglik okuryazarlik diizeylerine bakildiginda; %37.4’i (n=34)
yetersiz, %38.4’linlin (n=35) sorunlu-sinirli, %18.7’si (n=17) yeterli ve %5.5’inin
(n=5) miikemmel diizeyde oldugu belirlendi. Beck umutsuzluk 6lgegi toplam puani
ise 0 ile 19 arasinda degismekte olup, ortalama 5.64 + 4.26 puandir. Aragtirmamiza
katilan ebeveynlerin Beck Umutsuzluk Olgegi ile Saglik Okuryazarlik Olgegi puan
ortalamalari arasinda negatif yonlii (saglik okuryazarligi puani arttikga, umutsuzluk
puani azalan) istatistiksel olarak anlamli zayif iliski bulundu. Olgularin egitim
durumlari, aylik gelir durumlari ve sagliklarin1 degerlendirme durumlarina gore
toplam avrupa saglik okuryazarlifi puanlar1 arasinda istatistiksel olarak anlaml
farklilik saptandi.

Arastirmada c¢ikan sonuglar dogrultusunda; ailelerin saglik okuryazarlik
seviyelerini artirmaya yonelik aile merkezli egitimlerin verilmesi, saglk
calisanlarinin hastalikla ilgili bilgileri ailelere etkili ve agik bir sekilde iletmesi

Onerilmektedir.

Anahtar kelimeler: Ebeveyn, konjenital kalp hastaligi, saglik okuryazarligi, umutsuzluk.



ABSTRACT

HOPELESSNESS AND HEALTH LITERACY IN PARENTS WiTH
CHILDREN WITH CONGENITAL HEART DIiSEASE

This study is a descriptive study to determine the levels of hopelessness and
health literacy in the parents of children with congenital heart disease and to
determine the factors affecting these levels. The population of the study consisted of
parents who applied to Istanbul Kartal Kosuyolu High Expertise Hospital - Pediatric
Cardiology clinic and 91 parents with children diagnosed with congenital heart
disease. The data of the research was concluded by socio-demographic information
form, the literacy degree of the parents were concluded by the “European Health
Literacy Scale”, and the hopelessness degree was concluded by the “Beck
Hopelessness Scale.” Statistical analysis were conducted through NCSS 2007
Software. Meaningfulness is valued on p<0.05 level.

The health literacy of the parents were as followed: %37.4 as insufficient
(n=34), %38.4 (n= 35) as problematic and limited, 18.7 (n=17) sufficient and %5.5
(n=5) as perfect. The Beck Hopelessness Scale overall point is varied between 0 to
19, with an average of 5.64+4.26 points. Parents Beck Hopelessness Scale and
Health Literacy Levels scale data used in the research indicate towards a negative
directional progress and provided a meaningful relation (in which as health literacy
levels rise, the hopelessness decrease). Subjects status of education, monthly income
and health evaluation habits conclude in a meaningful and statistical relation to
European Health Literacy Scale.

In line with the results of the research; It is recommended to provide family-
centered trainings to increase the health literacy levels of families, and to provide

healthcare professionals with effective and clear information about the disease.

Keywords: Parent, congenital heart disease, health literacy, hopelessness.
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1. GIRIS

1.1. Problemin Tanimm ve Onemi

Konjenital kalp hastaligi (KKH), fetal gelisim sirasinda meydana gelen kalbin
veya intratorasik biliyiik damarlarin yapisal anormallikleridir. KKH, dogumsal
malformasyonlart olan ¢ocuklarda en yaygin dogum kusuru ve onde gelen 6lim
nedenidir (Desai ve ark., 2019; Segura ve Gatzoulis, 2019; Nijres ve ark., 2019;
Schaan ve ark., 2019). Saglik ve tip teknolojilerindeki hizli ilerlemeler nedeniyle, bu
tiir cocuklarin bir¢ogu daha uzun Oomiirlii olabilmektedir, ancak sonug¢ olarak uzun
yillar boyunca bagimliligin ve sakatligin beraberinde getirdigi zorluklarla da karsi
karsiya kalmaktadirlar (Fraser ve ark., 2012). Onlara duygusal ve pratik destek,
yardim ve kapsamli bakim saglama sorumlulugu, ebeveynlikle ilgili tipik zorluklarin
izerinde ve Otesinde ek stres faktorleriyle yine ebeveynlere aittir (Toledano ve
Dominguez-Guedea, 2019 ; Cadell ve ark., 2012).

KKH olan ¢ocuklarin ebeveynleri arasinda kisa ve uzun dénemli psikolojik
sorunlar tartistlmigtir (Kolaitis ve ark., 2017; Lawoko ve Soares, 2002). Lawoko ve
Soares’in (2002) de yaptiklari arastirmada, ‘‘Katilan ebeveynlerin %7-22 sinde kalict
psikolojik problemlerin oldugu’’ goérilmiistir. Calisma sirasinda degerlendirilen
ruhsal saglik sorunlari arasinda, depresyon (%18), anksiyete (%16-18), somatizasyon
(9%31-38) ve umutsuzluk (%16) bulunmustur.

“Umut, bireyin, gelecege uyum saglamasint destekleyen, mevcut durumu ve
gelecek yasamiyla ilgilenmesine ve anlam bulmasina neden olan, bireyin iyi olmasini
etkileyen, cevresiyle iliskilerini devam ettirmesine destek olan ve bireye pozitif yonde
bir bakis agist kazandwran duygudur’® (Ates ve Fadiloglu, 2017). Hemsirelik
biliminde ise umut, “‘Saglik bakim uygulamalarinin temelini olusturan ¢ok yonlii bir

kavram’’olarak tanimlanmistir (Eliot, 2012). Hayat1 tehdit eden hastaligi olan birey



ve yakinlarin, fiziksel ve psikolojik sorunlariyla bas etmesine destek saglayan en
onemli kaynak umuttur (Alidina ve Tettero, 2010). Umut, bireyin hareket etmesini

tesvik eder (Oz, 2010).

Bu Dbaglamda umut kavramiyla ilgili, saglik profesyonellerinin
farkindaliklarinin  arttirilmasi, hastalarin umutlarint harekete gecirmelerine ve
giiclendirmelerine destek saglayabilir (Kavradim ve Ozer, 2014). Hemsirelerin,
ruhsal sikint1 ve umutsuzluk i¢inde olan ebeveynlerin sorunlari ile bas edebilmelerine
yonelik olarak yeterli destegi saglayabilmesi i¢in; ebeveynlerin keder duygularini
acikca ifade etmesi, yasadiklari stres, sikinti ve diger sorunlarin tanimlamasi
gereklidir. Profesyonel yardima ihtiyaci belirlenen ebeveynler i¢in uygun planlama

ve girisimlerin yapilmasi bu sekilde saglanmis olacaktir (Aytekin, 2005).

Diinya Saglik Orgiiti'ne (DSO) gore saglk okuryazarhigi (SOY),
““Bireylerin kendileri, aileleri ve toplumlart icin, saghgi gelistirme ve siirdiirme

amagl bilgi edinme, anlama ve kullanma yetenegi’’ oOlarak tanimlamaktadir

(Kickbusch ve ark., 2013).

Giliniimiizde saglik hizmetlerinin temel amaci olan toplum sagliginin
korunmasi ve gelistirilmesi amaciyla bireylerden sagliklarin1 koruma ve gelistirme
uygulamalarini kabul etmeleri, verilen saglik hizmetleriyle ilgili bilgilenmeleri, kendi
sagliklariyla ilgili karar verme konusunda etkin olmalari, sorumluluklarini ve
haklarin1 bilmeleri beklenmektedir (Yilmaz ve Tiryaki, 2016). Bu beklentinin
gergeklestirilmesi i¢in bireylerin yeterli oranda SOY diizeyine sahip olmalari

gerekmektedir.

Arastirmalarda SOY bakimindan en fazla etkilenenler arasinda kronik
hastalig1 olan kisiler, yaslilar ve kadinlarin oldugu goriilmektedir (Kickbusch ve ark.,
2013; Goneng, 2015; Yilmaz ve Tiryaki, 2016). Yine yapilan arastirmalarda yetersiz
saglik okuryazarliginin; sagligi muhafaza etme ve gelistirme de bilgi eksikligi, ilag
uygulama hatalarinda artis, kronik hastaliklarin kontroliinde zayiflama, hastaneye

yatis sikliginda ve saglik harcamalarinda yiikselme ve 6z bakimda yetersizlik gibi bir



cok saglik sorununa etki ettigi goriilmiistiir (Tanriover ve ark., 2014; Yilmazel ve

Cetinkaya, 2016).

Saglik okuryazarligi, cocuklara saglik bakimi saglanmasinda dikkate alinmasi
gereken 6nemli bir konudur. Yetigkin niifusa benzer sekilde, cogu ebeveyn de saglik
okuryazarlig1 zorluklartyla kars1 karsiyadir. Genel pediatrik popiilasyonda, yetersiz
ebeveyn saglik okuryazarliginin; zayif diyabet kontrolii, artmis acil servis ziyaretleri
ve astim atagi i¢in hastaneye yatirma gibi kotii saglik sonuglart ile iligkili oldugu

bulunmustur (DeWalt ve Hink, 2009).

Saglik bakim sistemi, herhangi bir birey icin, 6zellikle kronik hastalig1 olan
cocuklar ve ebeveynlerine fazlasiyla karmasik gelebilir. SOY bireylerin isinin
kolaylagsmasina yardimci olan yapi olabilir (Nair ve ark., 2017). Verilen tiim bilgiler
1s1g¢inda; bu arastirmada konjenital kalp hastaligi olan ¢ocuklarin ebeveynlerinde
umutsuzluk ve saglik okuryazarlik diizeylerini belirlemek ve bu diizeyleri etkileyen

etmenleri belirlemek amaglanmistir.

1.2. Arastirmanin Sorulari

1. Konjenital kalp hastalig1 olan ¢cocugun ebeveynlerinin saglik okuryazarlik
diizeyleri ve etkileyen faktorler nelerdir?

2. Konjenital kalp hastalifi olan ¢ocugun ebeveynlerinin umutsuzluk
diizeyleri ve etkileyen faktorler nelerdir?

3. Konjenital kalp hastalig1 olan ¢cocugun ebeveynlerinin umutsuzluk diizeyi

ile saglik okuryazarlig1 diizeyi arasindaki iligki nasildir?



2. GENEL BILGILER

2.1. Konjenital Kalp Hastaliginin Tanim

KKH, fetal gelisim sirasinda meydana gelen kalbin veya intratorasik biiyiik
damarlarin yapisal anormallikleridir. KKH, dogumsal malformasyonlar1 olan
cocuklarda en yaygin dogum kusuru ve onde gelen 6liim nedenidir. KKH, kritik
konjenital kalp hastaligi (KKKH) olarak da adlandirilan siyanotik olmayan KKH ve
siyanotik KKH alt gruplarina ayrilabilir. KKH ayrica 3 farkli tipte lezyona
ayrilabilir: sag kalp obstriiktif lezyonlari, sol kalp obstriiktif lezyonlar1 ve karigik
lezyonlar (Desai ve ark., 2019; Segura ve Gatzoulis, 2019; Nijres ve ark., 2019;
Schaan ve ark., 2019).

2.2. Konjenital Kalp Hastahiginin Epidemiyolojisi

Konjenital kalp hastaligi siklig1 bin canli dogumda 8 ila 9’dur ve dogumlarin
yaklasik %25’i KKH olarak kabul edilir. Fallot tetralojisi (TOF) en yaygimn KKH’dir
(tim KKH’nin %5°1). Biiyiik arterlerin transpozisyonu (TGA) ikinci en yaygin
KKH’dir (tiim KKH’nin yaklasik %2’si) ve dogumdan sonraki ilk hafta iginde ortaya
cikan en yaygin KKH’dir. Konjenital malformasyonlara bagli bebek oliimlerinin
%35’inin kardiyovaskiiler anomalilerle iligkili oldugu tahmin edilmektedir (Ossa ve
Mendez, 2020).

KKH’nin goriilme siklig1 niifusa gore farkliliklar gostermektedir. Gelismekte
olan iilkelerde dogum hizlarinin ytiksekligine bagli olarak daha ¢ok goriilmektedir.
Ingiltere’de 1985-2004 yillar1 arasinda yapilan galismaya gore ise goriilme sikligi bin
canlt dogumda 6.4 olarak bulunmustur (Bhardwaj ve ark., 2015). Atlanta, Georgia,
Amerika Birlesik Devletleri (ABD)’nde 1998-2005 yillar1 arasinda niifusa gore



yapilan aragtirmaya gére KKH prevalansi bin canli dogumda 8.1 olarak bulunmustur.
European Surveillance of Congenital Anomalies (EUROCAT) tarafindan yapilan 22
tilkenin canli dogum kayitlarim1 igeren kapsamli c¢alismada KKH goriilme sikligi
(kromozomal anomaliler hari¢) bin dogumda 6.5 olarak bulunmustur. Danimarka’da
1977-2005 ve Tayvan’da 2000-2006 yillar1 arasinda yapilan niifusa dayali
arastirmalarda ise KKH prevalanslart daha yiiksek bulunmus; bunlarin sikliklari
sirasiyla bin canli dogumda 10.3 ve 13.1 olarak kaydedilmistir (Bhardwaj ve ark.,
2015). Avustralya’da orta ve agir diizeyde KKH insidansi her bin canli dogumda
yaklasik olarak 7.6 olarak bulunmustur (Costello ve ark., 2015). Cin’de yapilan
calismalarda KKH prevalanst bin canli dogumda 1.5’dan 6.9’a nispeten degisen
oranlarda bulunmustur (Liu ve ark., 2015). Malta’da KKH insidansi diger Avrupa
tilkeleriyle benzer olarak bin canli dogumda 8 bulunmustur (Caruana ve Grech,
2016).

Ulkemizde yapilan galigmalarda ise bu oramin bati iilkeleriyle ayn1 olup, bin

canli yenidoganda 8 oldugu bildirilmistir (Tiifekci ve Aytekin, 2015).

2.3. Konjenital Kalp Hastahgmin Etiyolojisi

KKH etiyolojisi hala bilinmemektedir. Bircok KKH vakasi ¢ok faktorliidiir ve
genetik  yatkinik  ve  ¢evresel risk  faktorlerinin  kombinasyonundan
kaynaklanmaktadir. KKH genellikle izole ve diizensizdir, ancak genetik
sendromlarla da iliskili olabilir. Potansiyel ¢evresel risk faktorleri arasinda diyabet ve
fenilketoniiri dahil olmak {izere maternal hastaliklar, toksinlere veya ilaglara

maternal maruz kalma ve hamilelik sirasinda gecirilen viral enfeksiyonlar sayilabilir

(Ossa ve Mendez, 2020).

Akraba evliligi ise toplumumuzda var olan %2-5’lik anomalili yeni dogan
riskini iki kata kadar arttirmaktadir. Bu nedenle genetik faktorlerin 6nemli oldugu,
KKH’nda akraba evliliginin epidemiyolojiyi etkileyen 6nemli durumlardan biri

oldugu goriilmektedir (Karagdl ve ark., 2015).



2.4. Konjenital Kalp Hastalig1 Tanis1

KKH tanmilanmasinda; oykii, fizik muayene, goglis radyografisi,
elektrokardiyografi (EKG), fetal ekokardiyografi (EKO), telekardiyografi (TELE),
manyetik rezonans (MR), bilgisayarli tomografi (BT), kardiyak kateterizasyon ve

anjiyografi yontemleri kullanilir (Prieto ve ark., 2015).

2.5. Konjenital Kalp Hastaliklarinin Siniflandirilmasi

2.5.1. Sag Kalp Obstriiktif Lezyonlar:

o Pulmoner atrezi (PA)

. Trikiispit atrezi

. Fallot Tetralojisi (TOF)
J Kritik pulmoner darlik

Sag kalp obstriiktif lezyonlar pulmoner akimin azalmasina neden olur. Patent
Duktus Arteriosus (PDA), kani aorttan pulmoner artere ¢evirerek pulmoner kan
akigini saglar. Sagdan sola intrakardiyak sant vardir. Patent Foramen Ovale (PFO),
oksijensiz kani sag atriyumdan sol atriyuma kaydirir ve Ventrikiiler Septal Defekt

(VSD) mevcut oldugunda, kan sag ventrikiilden sol ventrikiile sant edilir.

2.5.2. Sol Kalp Obstriiktif Lezyonlar:

. Hipoplastik sol kalp sendromu (HSKS)
o Kesintili aortik ark / aort koarktasyonu

o Kritik aort darhigi.

Sol kalp obstriiktif lezyonlar sistemik akimin azalmasina neden olur. PDA,

pulmoner arterden aorta kan akitarak sistemik kan akisini saglar. Sekonder pulmoner



asir1 sirkiilasyonlu soldan saga intrakardiyak sant vardir. PFO, oksijenli kani sol
atriyumdan sag atriyuma kaydirir ve VSD mevcut oldugunda, kan sol ventrikiilden

sag ventrikiile dogru santlanir.

2.5.3.Kansik Lezyonlar

J Biiyiik arterlerin transpozisyonu (TGA)
. Total Anormal Pulmoner Ven6z Doniis Anomalisi (TAPVD)

. Truncus arteriozus

Siyanoz, pulmoner ve sistemik kan akisinin karistirilmasindan kaynaklanir.
Bu durumlar Ductal’dan bagimsiz lezyonlar olarak kabul edilir. PDA gerekli
degildir, ancak PFO ile veya PFO olmadan ortaya cikabilirler (Ossa ve Mendez,
2020).

2.6. Kronik Hastaligi Olan Cocugun Ailesi

Biitiin ailelerin yeni dogacak g¢ocuklariyla ilgili iimidi, fiziksel ve duygusal
sorunlar yasamadan biiyliyecegi yoniindedir. Ailede kronik hastaligi olan bir
cocugun olmasi aileyi biitiiniiyle etkilemektedir ve ailelerin biiyilk oranda stres
yasamalarina neden olmaktadir (Fraser ve ark., 2012). Konjenital anomaliler,
kardiyovaskiiler ve serebrovaskiiler hastaliklar gibi kronik durumlar, cocuk ve
genclik oliimlerinin yaygin nedenleridir (Chong ve ark., 2012). Kiiresel olarak,
hayati tehdit eden kronik hastaliklarla yasayan ¢ocuk sayisi artmaktadir (Fraser ve
ark., 2012). Singapur’da, 2014-2016 yillar1 arasinda ¢ocuk ve genglik dliimlerinde
120°den 152’ye yiikselerek 9%20’lik bir artis olmustur. Saglik ve tip
teknolojilerindeki hizli ilerlemeler nedeniyle, bu tiir ¢ocuklarin bir¢ogu daha uzun
omiirlii olabilmektedir, ancak sonu¢ olarak uzun yillar boyunca bagimliligin ve
sakathigin beraberinde getirdigi zorluklarla da karsilasmaktadirlar (Fraser ve ark.,

2012). Onlara duygusal ve pratik destek, yardim ve kapsamli bakim saglama



sorumlulugu, ebeveynlikle ilgili tipik zorluklarin iizerinde ve Otesinde ek stres
faktorleriyle karst karsiya olan aile bakicilarina (genellikle ebeveynler) aittir

(Toledano ve Dominguez-Guedea, 2019; Cadell ve ark., 2012).

Cocugun cesitli ve kronik tibbi ihtiyaclari olan tipik bir ailede, birincil aile
bakicilart genellikle annelerdir (Toledano ve Dominguez-Guedea, 2019). Gelir elde
etme sorumlulugu ise genellikle tamamen ailevi ve istihdam sorumluluklarini
dengelemesi gereken babalar tarafindan istlenilir (Kish ve ark., 2018). Bu nedenle,
aileyi destekleme rollerine bakilmaksizin, her iki ebeveyn de c¢ocuklarinin
prognozunu ¢evreleyen duygusal sikinti, 24 saat bakim gorevleri nedeniyle fiziksel
tilkenme, bakimin pratik ve finansal talepleri, evlilik iligkilerinde zorlanma, diger
saglikli cocuklarin ihmal edilmesi gibi benzer zorluklar ve stres yasamaktadirlar
(Steele ve Davies, 2006; Alam ve ark., 2012). Ayrica, hayati tehdit eden kronik
hastalig1 olan bir cocuga bakmak tip uzmanlariyla yakin irtibat ve iletisim gerektirir.
Ancak bu tiir etkilesimler, ebeveynlerin ¢ocuklarmin tedavi kararlarindan uzak
hissetmeleri halinde onlarin tiziilmesini saglayabilir (Meert ve ark., 2008; Jordan ve
ark., 2015). Ozetle, bakim ve kaynaklarla ilgili zorluklar, ebeveynleri daha fazla
psikolojik sikinti, yorgunluk ve diisiik yasam kalitesi riskine sokmaktadir (Toledano

ve Dominguez-Guedea, 2019; Dellve ve ark., 2006; Remedios ve ark., 2015).

Hayati tehdit eden, kronik hastaliklar1 olan ¢ocuklarin ebeveynleri arasinda
iletisim kaliplar1 ve esler arasindaki kisiler arasi iligkiler incelenmistir. Bununla
birlikte, yasami tehdit eden kronik bir hastalik nedeniyle ¢ocuklari dldiikten sonra
yasli ebeveynler arasindaki iletisim modellerini ele alan arastirmalar vardir. Bu
caligmalar, Uziintiilerini eslerine agik bir sekilde ileten, birbirlerine teselli veren
ebeveynlerin, o6len ¢ocuklarinin ardindan daha fazla yakin iliski ve giiven
yasadiklarin1 tespit etmistir (Bergstraesser ve ark., 2015). Cocuklarinin kaybi
hakkinda konusmaktan kaginan ve giiglii kalmaya c¢alisan yash ciftlerin ise daha
biiyiik keder yasadig1 goriilmiistiir (Stroebe ve ark., 2013).

Hem kardiyak hem de kardiyak olmayan popiilasyonlarda ki caligmalar,

yabanci dogumlu ebeveynlerin veya gog¢menlerin dogum yerlerinde yasayan



ebeveynlerden daha diisiik sosyal statii yasadiklarini ileri stirmiistiir. Yoksullugun,
dogum yerinin ve vatandashigin, ebeveyn stres diizeylerinde rol oynayabilecegi
sonucuna varilmistir (Vrijmoet-Wiersma ve ark., 2009; Raphael ve ark., 2010;
Norberg ve ark., 2005; Dunkel Schetter ve ark., 2013; Helfricht ve ark., 2008).

Cocuklarina bakim saglamak gibi fonksiyonel ihtiyaclar1 olan ebeveynlerle
calisirken saglik profesyonelleri igin ¢éziim odakli, anlati temelli danismanlik gibi
zaman agisindan verimli bir yaklasim kullanmak yararli olacaktir (Cheung ve Jahn,

2017; Gingerich ve Peterson, 2013; Kim, 2008).

2.7. Konjenital Kalp Hastahgi Olan Cocugun Ebeveynleri

Konjenital kalp hastaligi (KKH) en sik goriilen dogum kusurlar1 olarak
kategorize edilir (Patel, 2013). KKH olan ¢ocuklarin ebeveynleri arasinda kisa ve
uzun donemli psikolojik sorunlar tartisilmistir (Kolaitis ve ark., 2017; Lawoko ve
Soares, 2002). Ebeveynler i¢in kritik yasam olaylar1 arasinda; KKH tanis1 ve akut

psikolojik sorunlara yol agan miidahaleler bulunmaktadir (Kolaitis ve ark., 2017).

Lawoko ve Soares (2002) tarafindan genis kapsamli yapilan bir arastirmada,
caligmaya katilan ebeveynlerin %7-22’sinde kalict psikolojik problemlerin oldugu
goriilmistiir. Caligma sirasinda degerlendirilen ruhsal saglik sorunlari arasinda,
depresyon (%18), anksiyete (%16-18), somatizasyon (%31-38) ve umutsuzluk (%16)
bulunmustur. Ayrica Woolf-King ve ark. (2017) yaptig1 30 ¢alismanin sistematik
derlemesinde, konjenital kalp defekti olan g¢ocuklarin ebeveynlerinin %25 ila
%50’sinin yiiksek depresyon ve/veya anksiyete belirtileri gosterdigi goriilmistiir.
KKH ebeveynlerinin yaklagsik %30 ila %801 ciddi psikolojik sikint1 yagsamistir. Rao
ve ark. (2004) kronik kalitsal hastaligi olan 30 ¢ocugun ebeveynlerinde psikopatoloji
ve bas etme mekanizmalar1 {lizerine bir degerlendirme yapmuslardir. Ebeveynler
arasinda genel sikinti ¢ok yiiksek (%86.7) bulunmustur. Soulvie ve ark. (2012)

KKH’11 ¢ocuklarin ebeveynleri tarafindan deneyimlenen psikolojik sikinti tizerine 25



calismay1 gézden gegirmis, yazarlar daha ¢ok endise, kaygi, depresyon ve diger stres

belirtileri ile ¢ocukla ebeveyn arasinda yasanan bag zorluklarina odaklanmistir.

Prevalence of depression among CHD mothers in %

Hearps et al. (2014)
Solberg et al. (2011)
Tallon et al. (2015) NG
Bevilacqua et al. (2013)
Landolt et al. (2011)

0% 10% 20% 30% 40% 50%
=Depression in mothers

Sekil 2.1. Koroner kalp hastalig1 olan ¢ocuklarin annelerinde depresyon prevalansi
(Hearps ve ark., 2014; Solberg ve ark., 2011; Landolt ve ark., 2011).

Isveg’te Lawoko ve Soares (2003) KKH’l1 ¢ocuklarin ebeveynlerinin, diger
hastaliklarin ve saglikli ¢ocuklarin ebeveynlerinin aldiklar1 sosyal destek ile ilgili
arastirma yapmistir. Bu iic grup karsilastirildiginda, ana sonuglar, katilan tiim
annelerin babalara kiyasla daha az sosyal destek aldigini1 gostermektedir. Lee ve ark.
(2007) KKH’l1 ¢ocuklarin annelerinde ebeveynlik stresinin, algilanan sosyal destek,
belirsizlik, aciklik eksikligi ve bilgi eksikligi ile anlamli diizeyde iliskili oldugunu
bulmuslardir. Belirsizlik, ¢ocugun bakimu ile ilgili belirsizlikleri ifade eder. Agiklik
eksikligi, cocugun tedavisi hakkinda yetersiz bilgi ve hastaligin teshisi ve samimiyeti
hakkinda eksik bilgi olarak tanimlanan bilgi eksikligi ile ilgilidir. Buna gore, daha
fazla sosyal destegi ve daha az giivensizligi olan anneler daha diisiik ebeveynlik
stresi belirtmistir. Wiener ve ark. (2017) ¢alismasinda da benzer sekilde en diisiik
sosyal destek mevcudiyeti KKH’l1 ¢ocuklarin annelerinde goriilmiistiir. Daha ileri
analizler finansal istikrar, psikolojik sikint1 ve umutsuzluk gibi faktorlerin toplumsal
destege degil sosyal destegin erisilebilirligindeki degisimi ac¢iklamaktadir. Bu
sonuglar, KKH’l1 c¢ocuklarin ebeveynlerinin 06zellikle sosyal destek eksikligi
nedeniyle psikolojik bozukluklar gelistirme riski altinda oldugunu ve bu nedenle ek
destek almalar1 gerektigini gostermektedir. Genel olarak, etkilenen ebeveynler
arasinda psikolojik sorunlarin yayginhigr yiiksektir. Calismalarin ¢ogu, ¢ocuk

hastaliginin sadece annenin saglik durumu iizerindeki etkisini incelemistir. Sonug
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olarak, babanin bakis agis1 ve ebeveynin iliskisi lizerindeki etkisi genellikle dikkate
alimmamistir. Topluluklardan soyutlanma veya diger faaliyetler gibi sosyal faktorler
de ¢ogunlukla dikkate alinmamustir. Bu nedenle, ebeveynlere yonelik miidahalelerin
gelistirilmesi i¢in daha fazla sistematik aragtirmaya, Ozellikle uzunlamasina ve
kiiltiirleraras1 caligmalara ihtiyag vardir. Egitim programlarina, genisletilmis
psikolojik destege ve bilgi materyallerine acilen ihtiyag vardir. Ozellikle ebeveyn
iliskisi konusunda destek talep edilmektedir (Wiener ve ark., 2017).

KKH’l1 ¢ocuklarin anneleri tedavi sirasinda oOnemli sikintilar yasama
egilimindedir ve kaygi seviyeleri babalardan daha yiiksektir (Hearps ve ark., 2014;
Jantien Vrijmoet-Wiersma ve ark., 2009). Cocugun gesitli ve kronik tibbi ihtiyaglar
olan tipik bir ailede, birincil aile bakicilar1 genellikle annelerdir (Toledano ve
Dominguez-Guedea, 2019). Gelir elde etme sorumlulugu genellikle tamamen ailevi
ve isttihdam sorumluluklarini dengelemesi gereken babalar tarafindan istlenilir (Kish
ve ark., 2018). Bu nedenle, aileyi destekleme rollerine bakilmaksizin, her iki ebeveyn
de cocuklarinin prognozunu g¢evreleyen duygusal sikinti, 24 saat bakim gorevleri
nedeniyle fiziksel tilkenme, bakimin pratik ve finansal talepleri, evlilik iliskilerinde
zorlanma, diger saglikli ¢ocuklarin ihmal edilmesi gibi benzer zorluklar ve stres

yasamaktadirlar (Steele ve Davies, 2006; Alam ve ark., 2012).

KKH’11 ¢ocuklarin ebeveynleri, KKH tedavisiyle iliskili finansal, ailesel ve
ebeveynlik zorluklar1 g6z 6niine alindiginda savunmasiz bir alt grup olabilir (Wei ve
ark., 2015 ). Iki nitel ¢alisma, KKH’I1 ¢ocularin ebeveynleri arasindaki ebeveynlik
beklentilerini ve deneyimlerini incelemistir. Prenatal olarak kritik KKH tanis1 alan 14
cocuklu bir c¢aligmada, ebeveynlere tani ile nasil bas ettikleri ve ebeveynlik
beklentilerini nasil etkiledigi sorulmustur. Bulgular, ebeveynlerin ¢ocuklarinin
dogumundan once bile, bazi ebeveynler i¢in umut ekimi, olumsuzluk yonetimi ve
nihai olarak tanmnin kabulii iken, c¢alismaya dahil olan digerlerinin ise duygu
bastirma, taniyr kabul etme yeteneginin bozulmasi, “umutsuzlukla bagetme”
stratejilerine odaklandigini ortaya koymustur (McKechnie ve ark., 2015; Sjostrom-
Strong ve Terp 2019). 10 Isvegli ebeveynle, ¢ocuklarmnin kalp cerrahisinden iki yil

sonraki deneyimleri hakkinda roportaj yapilmistir. Ebeveynler, ameliyatin
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cocuklarinin bakiminda bir “doniim noktas1” gibi hissederken, ayn1 zamanda yogun
korku ve endise duygular1 ortaya ¢ikardigini agiklamistir. Bu siire zarfinda sosyal ve
duygusal destegin 6nemi de vurgulanmis, ebeveynler diger KKH’li g¢ocuklarin
aileleriyle baglant1 kurma ve duygusal destek saglayabilecek kisilere erisme arzusunu

dile getirmistir (Sjostrom-Strand ve Terp, 2019).

Azhar ve ark. (2016) Suudi Arabistan’da KKH’li ¢ocuklarin ve
ebeveynlerinin sosyal ¢evre ve yasam kalitesi lizerindeki etkisini arastirmislardir.
Arastirmalarinda, katilimcilarin %58.3’1 ¢ocuklarinin doktorundan psikolojik destek
aldigini bildirmistir. Cocugun hastaligina iliskin agiklamalar ile ilgili olarak, %53.3"1
daha fazla bilgi ve 6gretime ihtiya¢ duyduklarini belirtmistir. Bu aragtirma Suudi
Arabistan’da yapildigindan, bat1 iilkelerine kiyasla sosyal kosullarla ilgili farkliliklar
dikkate alinmalidir. Bu nedenle, saglik uzmanlarinin ek bilgi ve egitim vermelerine

ihtiya¢ vardir.

Ebeveyn stresinin ¢ocuklarin {izerinde olumsuz etkileri olmasi muhtemeldir.
Eszamanli olarak, ¢ocugun hastaligi ebeveynin zihinsel sagligini olumsuz yonde
etkiler ve ¢ogunun ebeveynlik yeteneklerini tehlikeye atabilir, bunun da ¢ocugun
hastalig1 iizerinde olumsuz etkileri olabilir. Tipik olarak, Sekil 3’te tasvir edilen cift

yonlii etkiler vardir (Soulvie ve ark., 2012).

KKK’ cocuk

/7 N\

)

Sekil 2.2. Cocugun KKH’nin ¢ift yonlii etkileri (Soulvie ve ark., 2012).

Daha Onceki arastirmalar, ebeveyn stresini azaltmada en etkili olan, ailelerin

hastalik algilarin1 ve bas etme mekanizmalarini degistirmeye odaklanan miidahaleleri
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tanimlamaktadir (Golfenshtein ve ark., 2016). Gelecekteki arastirmalar sosyal medya
veya e-saglik kaynaklarini kullanarak daha yeni yontemlerin etkinligini aragtirabilir
(Jacobs ve ark., 2016; Kasparian ve ark., 2017). Ebeveynlik stresinin aile
kaynaklariyla da baglantili oldugu diisiiniildiigiinde bu bulgular, toplum destek
kuruluglarinin bu ailelere sosyal ve finansal destek saglamada oynayabilecekleri
onemli rolii vurgulamaktadir (Golfenshtein ve ark., 2016). Blue ve ark. (2015)
calismalarinda bireysellestirilmis genetik danisma yoluyla ebeveynlerin bilgilerinin
gelistirilmesinin, tani ile ilgili kaygilarini, depresyonunu ve stresini azalttigini ve bu

da ebeveynlerin ¢cocuklarinin bakimina daha iyi katki saglayacagin1 gostermistir.

Ozetle, KKH’l1 ¢cocuklarin ebeveynleri arasindaki stres prevalansi hastaligin
yonetimi ile iliskilidir ve ebeveynlerin maruz kaldig stres seviyesini ¢esitli faktorler
belirler. Bu nedenle, kalp kusurunun ciddiyeti, alinan sosyal destek, ebeveylerin
iligkilerinin ve kaynaklarinin istikrar1 ve miimkiin olan en iyi destegi saglamak i¢in

bas etme stratejileri gibi potansiyel stres faktorlerini incelemek gerekir.

2.8. Konjenital Kalp Hastaligi Olan Cocukta Hemsirelik Yonetimi

KKH’l1 ¢ocuklara ve ailelerine bakim vermede hemsirenin rolii biiytiktiir.
Bunlardan baglicalari; aileyi hastalik hakkinda egitmek ve bas etmelerine yardim
etmek, ¢ocuk ve aileyi ameliyata hazirlamak, postoperatif bakim vermek, ¢ocuk ve

aileyi taburculuga hazirlamaktir (Gaskin ve Kennedy, 2019).

2.9. KKH’l Cocuklarin Ebeveynlerine Yonelik Hemsirelik Yaklasimi

KKH’l1 ¢ocuklarin ebeveynlerinin yasadigi psikolojik baski, diger kronik
hastaliklarin nedenlerinden ¢ok daha fazladir (Goossens ve ark., 2015). Ebeveynlerin
destegi, cocuklarin yagsam kalitesi i¢in inkar edilemez bir avantajdir (Luyckx ve ark.,
2012). Elde edilen verilere gore, ebeveynlerin hastalik hakkindaki bilgi diizeyi

cocuklarin yasam kalitesinde Onemli bir rol oynamaktadir ve hastaligin iyi
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anlagilmast muhtemelen daha uygun bakima yol agacaktir (Azhar ve ark., 2016).
Saglik uzmanlar tarafindan saglanan bilgilerin tiirii ve kalitesi ebeveyn bilgisinin
temel tasii olusturur ve bir¢ok durumda karar verme siirecinin Onciisiidiir (Hilton-
Kamm ve ark., 2014). Bununla birlikte, kisisel anlama diizeyi, yanlis yorumlar ve
ilgili bilgilerin saklanmas1 gibi bir¢ok miidahale edici faktor nedeniyle, ebeveynlerin
hastalikla ilgili dogru ve gercek bilgisi yetersiz olabilir (Kndchelmann ve ark., 2014;
Bulat ve Kantoch, 2003; Fernandes ve ark., 2011).

Ebeveynlere gore, saglik profesyonelleri tarafindan ¢ocuklarmin hastaligi
hakkinda saglanan tibbi bilgiler, vakalarin %30.8’inde net degildi, vakalarin
%29.2’sinde c¢ocuklarina bakmalarint saglamak icin yeterli degildi ve vakalarin
%37.5’inde kaygilarimi hafifletmek i¢in yeterli degildi. Bu veriler, ebeveynlerin
neredeyse licte biri arasinda almman tip egitiminin etkinligi ve/veya pratikligi
konusunda goreceli memnuniyetsizlige isaret etmektedir (Azhar ve ark., 2016).
Hilton-Kamm ve ark. (2014) saglik profesyonellerinden empati algilayamayan
ebeveynlerin ikinci bir goriis veya uzun siireli takip bakimi i¢in baska bir
kardiyologa basvurma olasiliklarinin daha yiiksek oldugunu ortaya koymustur. Ayn
yazarlar, saglik profesyonellerinin hastaligi ebeveynlere agiklamak ve verilen tibbi
bilgilerin dogru anlasildigindan emin olmak i¢in uygun terimleri segmede dikkatli

olmas1 gerektigini vurgulamustir, ¢linkii sik sik yanlis yorumlar bildirilmistir.

Bu wveriler, KKH’li ¢ocuklarin ebeveynlerinin egitilmesinde saglik
profesyonellerinin ¢ok yonlii egitici roliinli vurgulamaktadir. Bu sadece tibbi bilgi
vermekten c¢ok daha fazlasim1 kapsamaktadir. Saglik profesyonelleri, ebeveynin
uygun ve uzun siireli glivenli hasta bakimi yapabilmelerini saglamalidir. Ayrica,
ebeveynlere soru sorma firsati verilmeli ve daha fazla bilgi edinmek istedikleri i¢in
ek yardim ve tavsiye kaynaklar1 saglanmalidir (Lobel ve ark., 2012; Daily ve ark.,

2016).
Basbakkal ve ark. (2009) hemsirelerin aile merkezli bir bakim sistemiyle,

ailenin tiim ihtiyaclarin1 degerlendiren holistik bakim yaklasimi gelistirmelerini

onermistir. Cocuk sagligi hemsireliginde aile merkezli bakim holistik/biitiinciil
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bakim yaklagimini icermektedir. Bu sayede hemsire, ebeveynlerin yasamis oldugu
problemlere yardim ederek sagligin siirdiiriilmesinde dnemli bir rol oynar. Cocuk
hemsireleri ¢ocugun temel bakim gereksinimleri ve diger bir¢ok konuda egitim
vererek aileleri destekler; ¢ocugun ve ailenin yasam kalitesini giliclendirmeye
odaklanir (Ocake1, 2006). Hemsirelerin KKH’l1 ¢ocugu olan ebeveynlere bakim
verirken iizerinde durmasi gereken bircok onemli konu bulunmaktadir. Oncelikle
ebeveynlere konjenital defektli bir ¢ocuga sahip olmaya alismalarina imkan
verilmeli, ikinci olarak ¢ocugun tan1 ve tedavisi anlatilmali, Gi¢iincii olarak hastaneye
yatis siireci, anne ve baba rollerinin boliinmesi ile basetme mekanizmalar1 konusunda
destek saglanmali son olarak da ebeveynler cocugun evdeki bakimina hazirlanmalidir
(Griffin, 2002).

Arya ve ark. (2013) ebeveynlerin daha ¢ok bir kalp diyagramindaki kusuru
bulmay1 6grenmek, hastaligin etiyolojisi hakkinda daha fazla ayrintiya sahip olmak
ve hastalikli ¢ocuklarini takip edebilmekle ilgilendiklerini bulmustur. Buna ek
olarak, ayni1 ¢alismada ebeveynler; KKH’n1 baska bir doktora nasil agiklayacagini,
KKH’nin ¢ocugun gelecekteki yasamini nasil etkileyecegini ve yasam boyu
ameliyatlarin sayisin1 6grenmek icin ilgi gostermistir. Ebeveynlerin bakis agisinda
faydali oldugu bildirilen diger tibbi bilgi tiirleri; daha fazla bilgi i¢in giivenilir
kaynaklari, destekleyici aglarin iletisim bilgilerini veya KKH’li ¢ocuk ailelerinin
derneklerini ve saglik sigortasi segeneklerini igermektedir (Hilton-Kamm ve ark.,
2014).

Ebeveynler tarafindan alinan tibbi bilgi tiirleri arasinda, KKH etiyolojisi ve
prognozu ile ilgili olanlar, ebeveynlerin kaygilarini hafifletme tizerinde en yiiksek
etkiye sahiptir. Bu iki boyut, hastaligin nedenlerine ve sonuglarina atifta bulunduklari
icin hastalikla ilgili sugluluk ve umutsuzluk duygulari tasiyan ebeveynlerin
endiselerini giderebilmektedir. Hastaligin ebeveynler iizerindeki psikolojik etkisi,
cocugun bakimini dolayli olarak etkileyebileceginden arastirilmali ve uygun sekilde
yonetilmelidir. Bazi yazarlara gore; kisisellestirilmis danigsma oturumlari, KKH’l1
cocuklarin ebeveynlerinde, sucluluk, utang ve kaygi hissi de dahil olmak {izere

psikolojik islevleri iyilestirmek i¢in, hastalik hakkindaki bilgilerinin gelistirilmesinin
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etkili oldugu goriilmistir (Blue ve ark., 2015). Uzun ve ark. (2002) yaptiklari
caligmada, ebeveynlerin, c¢ocuklarinin durumuyla ilgili bilgi alma ve psikolojik
destek ihtiyac¢larini, kendi kisisel ve fiziksel ihtiyaglarindan daha 6nemli bulduklarini
saptamiglardir. Diger veriler, baz1 ebeveynlerin saglik profesyonellerinden bilimsel
aciklamalardan daha fazla empati ve merhamet beklediklerini ve inanglarini ve
degerlerini paylasan profesyonellere daha egilimli olduklarini gostermektedir (Luthy

ve ark., 2016).

Uhm ve Choi (2019) ¢alismasinda, annelerin ¢gogunun iyilesme evresine bagli
olarak ¢ocuklarinin farkli bakim faaliyetlerine katilmak istediklerini ortaya
koymustur. Nitel bir aragtirmada da benzer sekilde ebeveynlerin, ¢ocuklarinin
bakimina dahil olma ihtiyacinin oldugu ortaya ¢ikmaktadir (Dahav ve Sjostrom-
Strand, 2018).

Cok merkezli bir calisma, KKH’l1 cocuklarin ebeveynlerinin neredeyse
%56’s1n1in yasam boyu kardiyak bakimin gerekliliginin farkinda olmadigini, bunun
hi¢ tavsiye edilmedigini ve bu durumun vakalarin %60’inda oldugunu gostermistir
(Fernandes ve ark., 2011). Ayrica, Cheuk ve ark. (2014) ebeveynlerin neredeyse
%93’linilin c¢ocuklarma recgete edilen ilaglarin yan etkilerinin farkinda olmadiginm

bildirmislerdir.

Saglik profesyonelleri tarafindan ebeveynlere verilen tibbi egitim, onlarin
bilgi diizeylerine ve duygu durumlarina gore degisebilen oncelik sirasina gore iig
kategoride smiflandirilabilir. Saglik ¢alisanlar1 ebeveynlere egitim verirken sadece
onemli ve ilgili tibbi bilgiler sunmamali, ayni zamanda ebeveynlerin bunlari
anlamasmi saglamalidir (Blue ve ark., 2015). Onerilen tip egitimi kategorileri

asagidaki gibidir:

Psikososyal konular igin egitim: Ebeveynlerin endiselerini ve korkularini
kabul etmek ve kisisel endiselerini saptayabilmek adina goriisleri ve diisiinceleri
dikkate alinmalidir. Taninin agiklanmasi, olumsuz duygusal reaksiyonlara neden

olabilir. Bu egitimde sorulan bazi sorular saglik profesyonelleri agisindan gereksiz
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olarak degerlendirilebilir, beraberinde, bu sorulara tatminkar bir cevap vermemek,
saglik ekibinin empatisine kars1 olumsuz bir algiya neden olabilir, bu da giiven
iliskisini ve saglik bakiminin kalitesini olumsuz yonde etkileyebilir. Tam tersine, bu
adimda basarili olmak, daha 6nemli tibbi bilgilerin alinmasimi ve 6grenilmesini
kolaylastiracaktir. Bu egitim kategorisinde ele alinabilecek diger sorunlar sosyal
yardim, en iyi saglik sigortasi segenekleri, destekleyici dernekler gibi sosyoekonomik
konulardir. Bunlarin brosiir veya ziyaret kartt formlarinda bulunmasi gerekir (Blue

ve ark., 2015).

Klinik ve takip bakim konularinda egitim: Bu egitim siklikla saglik
profesyonellerinin ve ebeveynlerin ortak ilgi alanlaridir. KKH’nin tabiat1 ve etkileri,
yasam bigimi ve Onleme sekilleri, egzersizlerde ki yasaklar, ilaglara uyum
saglayabilme, kontrollerin 6nemi ve profilaktik onlemlerle ilgili klinik bilgileri
kapsamaktadir. Saglik profesyonelleri, ebeveynlerin tavsiyelere uyumunu siirekli
olarak degerlendirerek ve hastalik bilgisi veya anlayisindaki eksiklikleri veya
yanilgilar1 saptayarak, hasta cocuklara ve ebeveynlerine yonelik farkindalik
yaratmalidirlar. Ayrica, yapilan islemlerle ilgili prosediirler bu egitimin igerigine

alinabilir (GMC, 2020).

Diger bilimsel konular igin egitim: Bazi1 ebeveynler, c¢ocuklarinin
hastaliklariyla ilgili daha fazla bilgiye sahip olma ve bunu baska bir doktora veya aile
tiyelerine ve arkadaslarina agiklayabilmeyi isteyebilirler. Bu istekleri karsilamak
icin, tim ebeveynlere, KKH hakkinda temel bilgilere ek olarak, web siteleri,
makaleler ve elektronik programlar gibi giivenilir bilgi kaynaklar1 sunulabilir (Arya
ve ark., 2013).

Sonug olarak, ebeveynler bilgilendirilirken agik, net ve anlasilabilir bir dil
kullanilmali, tibbi terimleri kullanmaktan kacinilmali, hizli ve yetersiz agiklama
yapilmamali, zamaninda ve dogru bilgi verilmelidir. Ebeveynlerin beden dili goz
oniinde bulundurularak, uygun géz kontagi kurulmali ve bilgilendirme kisa ve agik
olmalidir. Bilgilendirilmede etkinligin artirilmasi i¢in yazili ve gorsel materyaller

kullanilmalidir. Yogun bakim iiniteleri aile merkezli bakim verilebilecek sekilde
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tasarlanmalidir. Bunun yani sira ebeveynlerin ¢ocugunu gdérmeleri ve bakimina
katilmalar1 saglanmali, benzer durumdaki ailelerle goriismesi desteklenmelidir

(Barbaros, 2012).

2.10. Umut ve Umutsuzluk

Umut, 20. yiizyilin ortalarindan itibaren yapilan akademik c¢alismalarda ele
aliman kavramlardan biridir. Umut, ¢ogunlukla olumlu olarak goriilen, yasam
kalitesinin dnemli gostergelerinden biri olan, saglik uzmanlarinin degerlendirme ve

uygulamalarda hedef olarak gordiigii bir kavramdir (Eliot, 2012).

Gelecege odaklanmak, su ana ya da ge¢mise degil gelecegi diisiinmek
insandaki en giiclii egilimlerdendir. Nedeni su ki varolusgu psikolojide agiklandigi
gibi, “ge¢mis yasam” ve “simdiki yasam” gelecegin 1s1gindan yansiyanlarla anlam
kazanmaktadir. Ge¢miste yasanan olumsuzluklardan ve acilardan arinmak hem de
suan yasanan sorunlara direnebilmek, bu sorunlarin {istesinden gelebilmek igin

gelecege doniik hissedilen giiclii bir umut, insan i¢in énemli ve etkili bir dayanaktir

(Olgay, 2016).

Psikolojik risk faktorlerinden biri olan umutsuzluk ise, umut kavraminin tam
aksine gii¢lii ve zit kavramlar barindirir. Umutsuzlugun ¢ikis noktasi bireyin kendisi
ya da ¢evresiyle alakali inanglarinin olumsuz yonde olmasidir. Umutsuzluk, bireyleri

caresiz ve bezgin hale getirerek depresyona siiriiklemektedir (Kinici, 2018).

Umutsuzluk belirtileri arasinda konusmada azalma, pasiflik, etkililikte
azalma, toplumsal ¢evreden kopma, yasam sevincin diismesi, isteme ve hayal etme
yeteneginde azalma yer almaktadir. Bu belirtiler dogrultusunda umutsuzluk, bireyin
iyi olustan yoksun kaldig, isteksizligini ve motivasyon diisiikliiglinii de i¢cermekle
birlikte yasamsal faaliyetlerin olumsuz bir sekilde benimsendigi negatif biligsel bir
olgudur. Umutsuzluk, yasanilan anin ve gelecegin olumsuz bigimde goriilmesidir

(Sarpdagi, 2018).
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2.10.1. Umudun Tanim

Tirk Dil Kurumu (TDK) umudu “ummaktan dogan duygu, olmasi beklenilen
veya olacag diistiniilen sey” olarak tamimlamaktadir (TDK, 2019). Bu terim ayni
zamanda, hemsirelik tanis1 olarak Kuzey Amerika Hemsirelik Tanilar1 Dernegi
(NANDA) tarafindan kabul edilmisti. NANDA bu terimi, ‘‘bireyin mevcut
secenekleri ya da alternatifleri géremedigi ya da simirli gordiigii, kendini harekete
gecirecek enerjiyi hissedemedigi subjektif durum’’ olarak tanimlamistir. Hemsirelik
biliminde ise umut, “‘saglik bakim uygulamalarinin temelini olusturan ¢ok yonlii bir
kavram’’ olarak tanimlanmistir (Eliot, 2012). Kisaca, imkansizlik hissiyle yasanan
duygusal durum ve basarisizligin {istesinden gelinemeyecegi his olarak ifade
edilebilir (Corpenito-Moyet, 2003). Umut, teoloji, psikoloji, felsefe, hemsirelik ve
tip gibi bir¢ok disiplinde 6nemli goriilen kavramlardan biridir (Cotter ve Foxwell,
2015). Bu disiplinlerin  goriislerine gére umudun tanimi da  farkliliklar
gosterebilmektedir.  Din bilimleri, umudu; ‘‘bireyi pozitif olarak etkileyen ve
Tanrt 'nin ilahi bir litufu’’ olarak tanmimlarken, felsefe bilimi “‘cevreyle olan iligki ile
elde edilen kisisel ozellik’’ olarak tanimlamaktadir (Eliot, 2012).

Umut; bireyin, gelecege uyum saglamasini destekleyen, mevcut durumu ve
gelecek yasamiyla ilgilenmesine ve anlam bulmasina neden olan, bireyin iyi olmasini
etkileyen, cevresiyle iligkilerini devam ettirmesine destek olan ve bireye pozitif
yonde bir bakis a¢is1 kazandiran duygudur (Ates ve Fadiloglu, 2017). Kog (2008)’un
calismasinda ortaya koydugu gibi Filozof Marcel’e gére ise umut birey i¢in bir
yasama bi¢imidir. Insanda varolus duygusunun hissedilmesine neden olur. Marcel,
bireyin gelecegine, yasamina, cevresine veya baskalarina karst umut iginde bir

bekleyiste oldugunu bildirmistir.

Eliot (2012)’un belirttigi lizere hemsire arasgtirmacilart Karin Dufault ve
Martocchio umudu, “gelecekteki herhangi bir iyilige ulasmayla ilgili belirsiz bir
beklentiyle seyreden ¢ok yonlii ve dinamik yasam giicii” olarak tanimlamistir. Snyder,
Cheavens ve Michael ise umudu psikolojik yonden ortaya koymustur ve ‘istenilen

amaglar dogrultusunda ulasma yollarint artirmak igin hissedilen kapasite, bu yollart
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kullanmaya baglayabilme ve devam edebilme motivasyonu” olarak agiklamiglardir.
Bu baglamda Sekil 2.3’de ki Snyder umut modelini gelistirmislerdir (Snyder, 2002).

/

UMUT

Alternatif

Sonucun
Yollar ‘[ Duygu J-{ B ]

: \

Eylemci

g
Gerceklesen/
- Gergeklesemeyen
Hedef

Eylemci
Diistinceler

Disiinceler

Beklenmedik
Olay

Olaydan once Olay sirasinda

Sekil 2.3. Snyder umut modeli (Snyder, 2002).

2.10.2. Umudu Desteklemede Hemsirenin Rolii

Umut, hasta ve aileler icin ihtiyag duyulan ve en basta gelen
gereksinimlerdendir. Umut, igerdigi farkli o6zellikler nedeniyle ¢ok boyutlu bir
kavramdir. Hayat1 tehdit eden hastaligi olan ¢ocuk ve ebeveynlerinin, fiziksel ve
psikolojik sorunlariyla bas etmesine destek saglayan en 6nemli kaynak umuttur
(Alidina ve Tettero, 2010). Umut hasta birey kadar ailenin de psikolojik ve fizyolojik
olarak basetme kabiliyetini artiran bir giictir (Oz, 2010). Bu giig, bireyin,
gerceklesmesini bekledigi durumlarla ilgili pozitif beklentilerini artirir. Ustelik
bekledigi durumlarla ilgili bireyin harekete geg¢mesini saglar (Agir, 2017). Bu
baglamda, umut kavramiyla ilgili saglik profesyonellerinin farkindaliklarinin
artirtlmasi, hastalarin ve ebeveynlerinin umutlarim1 harekete gegirmelerine ve

giiclendirmelerine destek saglayabilir (Kavradim ve Ozer, 2014).
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Bir¢ok otorite tarafindan kriz, birey énemli bir sorunla karsilagtiginda veya
gelisimsel stirecin herhangi bir donemindeki (ana-babalik, gebelik vb.) stresorlerle
karsilastiginda meydana gelen sorunun ¢oziimiinde yapilmasi gerekeni bilmesine
ragmen c¢oOziime ulasamadigr i¢in olusan psikososyal denge bozuklugu olarak
tanimlanmaktadir. Sosyal uzlasmazlik, saldirganlik, bunalim, stres, letarji,
umutsuzluk, intihar girisimi gibi davranis problemleri psikososyal denge
bozukluklar1 olusan bireylerde sik karsilagilan duygulardir (Aytekin, 2005). Cocugun
gereksinimleri ile ebeveynlerin duygusal gereksinimleri dogru orantili olarak artar
(Uludag, 2014).

Umutsuzluk, beklenmedik olaylara kars: gelisen normal tepkilerdir. Onemli
olan ve yapilmasi gereken, ebeveynlerdeki tepkilerin patolojik olarak ilerlemesine
engel olmaktir. Bas etme mekanizmalarinda, gelecekte meydana gelebilecek pozitif
olaylara kars1 giiven kaybinin onlenmesini saglamak amaglanmalidir (Tan ve ark.,

2005).

Umutsuzluk yasayan bireylere yonelik hemsirelik girisimlerinde hastanin
ozellikleri, kisisel nitelikleri, i¢sel kaynaklar1 (otonomi, bagimsizlik, mantik, spritiiel
yon vb.), dissal kaynaklar1 (6nemsenen kisiler, destek gruplari, inanilan gii¢ler vb.)

ve limit kaynaklari (iliskiler, basarilacak seyler) belirlenmelidir (Arat, 2006).

Hemsirenin, ruhsal sikinti ve umutsuzluk i¢inde olan ailelerin sorunlart ile
bas edebilmelerine yonelik olarak yeterli destegi saglayabilmesi i¢in; ailenin keder
duygularini agik¢a ifade etmesi gereklidir, bu nedenle yasadiklari stres, sikint1 ve
diger sorunlarin tanimlanmasi 6nemlidir. Profesyonel yardima ihtiyaci1 belirlenen
aileler i¢in uygun planlama ve girisimlerin yapilmasi da saglanmis olacaktir

(Aytekin, 2005).

Hemsirelerin ayricalikli hemsirelik girisimleri sayesinde hastalarin umutlarini
artttrmada ki rolii biiyiiktir. Bu baglamda hemsirelik siireci hazirlanmasinda,
hastalarin umudunu etkileyen faktorlerin belirlenmesi, buna uygun hemsirelik

girisimlerinin planlanmasi ve uygulanmasi 6nem arzetmektedir. Bu yaklasim hem
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kaliteli bakimi saglar hem de bakimla alakali memnuniyeti etkileyebilmektedir
(Kavradim ve Ozer, 2014). Umudu desteklemeye yardimci yaklasimlardan biri de
hasta ve yakinlarinin yasam Kkalitesini yiikseltebilmektir (Cotter ve Foxwell, 2015).
Bireyin umudunu desteklemeye yardimci hemsirelik girisimleri; deneyimsel,
spiritiiel, agkinlik, iliskisel ve mantiksal diisiinme siireci olmak {izere dort diizeyde
incelenebilmektedir. Tablo 2.1 de umudu destekleyici hemsirelik eylemleri
goriilmektedir (Cotter ve Foxwell, 2015).

Deneyimsel Siire¢: Kabullenmeyi igeren umut siirecidir. Deneyimsel siireg,
ac1 ¢cekmeyi kabul etme, ac1 ¢ekmeninde ilerisine gegme ve umut bulmada hayal
giiclinlin kullanilmasidir. Agri, yorgunluk, nefes almada zorluk ve anksiyete gibi
kontrolsiiz belirtiler bireyin aci ¢ekmesini saglayabilmektedir. Ustelik bu durum
ebeveynlerin umutlarini da etkileyebilmektedir. Semptomlarin vaktinde belirlenmesi

ve yonetilmesi umudun devamliligini saglamaktadir (Cotter ve Foxwell, 2015).

Spiritiiel ve Askinlik Siiregleri: Spiritiialiteyi dahil ederek elde edilen
ozellikli stratejiler bireyin umudunun artmasina neden olabilmektedir. Bu stratejiler,
spiritiiel inanglarin ifade etmede firsatlar olusturulmasini, dini ritiieller ve spiritiiel

uygulamalara katilimi igermektedir (Cotter ve Foxwell, 2015).

Iliskisel Siirecler: Hemsirelerin umudu en iist seviyeye ulastirmak igin,
hastalar ve ebeveynleri ile agik bir iletisim kurmasi gerekmektedir. Ayn1 zamanda
bireylerin oncelik siralamalarin1 ve ihtiyaglarini belirleyerek, bunlar1 zamaninda ve

etkili bir bi¢imde karsilamalidir (Cotter ve Foxwell, 2015).

Mantiksal Diisiince Siirecleri: Ozellikli olarak hedeflere, kaynaklara, oto
kontrole, becerilere ve eylemlere odaklanan bir siirectir. Bu boyuttaki uygulamalar,
hasta ve yakinlarina hedef olusturmalarinda ve bu hedefe ulasmalarinda destek
olmaktadir. Bu yilizden hastanin durumu ve tedavisiyle ilgili dogru ve zamaninda
bilgi verilmesi olduk¢a 6nem arz eder. Bazen de olumsuz sonuglarin kabul edilmesi
yaklasimi, hasta ve ebeveynlerinin gercek¢i hedefler ortaya koymasinda yardimci
olabilir (Cotter ve Foxwell, 2015).
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Tablo 2.1. Umudu destekleyici hemsirelik eylemleri (Cotter ve Foxwell, 2015).

Siire¢ Ada

Umudu Destekleyici Hemsirelik Eylemleri

Deneyimsel

Siire¢

Yasam sonu semptomlarin énlenmesi ve yonetilmesi,
Mizahin uygun sekilde kullanilmasi,

Hasta ve ailesinin mevcut durumlari agsma konusunda
tesvik edilmesi,

Bireyin estetik deneyimlere tesvik edilmesi,

Yaratici ve keyifli ¢caligmalara katilimin desteklenmesi,
Yasam sevincini canlandiran ve vurgulayan kitap, film
ve sanat onerilerinde bulunulmasi,

Bireyin anilarin1 anlatma konusunda tesvik edilmesi,
Hasta ve ailesine mevcut ve gegmis sevinglerine
odaklanmalarinda yardimci olunmasi,

Olumlu ve umut veren hikayelerin paylasiimasi,

Hasta ve ailesinin kendileri hakkinda olumlu

konusmalar1 konusunda desteklenmesi.

Spiritiiel ve
Askinhk

Siireci

Dini rittiellere ve spiritiiel uygulamalara katilimin
kolaylastirilmasi,

Din gorevlileri ve diger spiritiiel destek veren kisilere
gerekli yonlendirmelerin yapilmasi,

Mevcut durumdan anlam bulmasi i¢in hastaya ve aileye
yardimci olunmast,

Hasta ve ailenin giinliik tutma konusunda desteklenmesi,
Ac1 gekmenin anlamini agiklayan kitap, film ve sanat

Onerilerinde bulunulmasi.
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Tablo 2.1. (devam)

Tliskisel Siirec

Hasta ve ailesinin izolasyonunun 6nlenmesi,

Acik bir iletisim kurulmasi ve siirdiiriilmesi,

Hasta ve ailesine degerli olduklarinin hissettirilmesi ve
kendilerine deger verme duygularinin desteklenmesi,
Hasta ve destek sistemleri arasindaki umudun karsilikl
iliskisinin tanimlanmasi,

fliskiler i¢in zaman verilmesi,

Umut duygusu iizerine konusulmasi,

Birey i¢in 6nemli olan kisilerin tanimlanmasi ve bu
bireylerin 6zellikleri ile deneyimleri hakkinda paylasimda

bulunulmasi.

Mantiksal
Diisiince
Siireci

Hasta ve ailesinin hedefleri belirlemesine yardimc1
olunmasi,

Hedeflere ulagmak i¢in mevcut ve ihtiya¢ duyulan
kaynaklari belirlemeye destek olunmasi,

Ihtiya¢ duyulan kaynaklarin saglanmasinda yardimei
olunmasi,

Basar1 duygusunu artirmaya destek olunmasi (biiyiik
hedeflerin daha kii¢lik adimlara boliinmesine yardimci
olunmasi, kii¢iik amaglar gerceklestirildiginde biiytik
amaclara geg¢isin saglanmasi),

Hastanin durumu ve tedavisi hakkinda profesyonel,
duyarli ve dogru bilgilendirmenin yapilmasi,

Hasta ve ailesinin geg¢mis basarilarini ifade etmesine
firsat verilmesi,

Miimkiin oldugunca hastalarin ve ailelerin kontrol

duygusunun arttirilmasi.
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2.11. Saghk Okuryazarhgi

2.11.1. Saghk Okuryazarh@imin Tanimi

Giliniimiizde saglik hizmetlerinin 6nceligi olan toplum sagliginin korunmasi
ve gelistirilmesi amaciyla bireylerden bazi beklentiler vardir. Bunlar; sagliklarini
koruma ve gelistirme uygulamalarini benimsemeleri, verilen saglik hizmetleriyle
ilgili bilgilenmeleri, kendi sagliklariyla ilgili kararlar verme konusunda etkin
olmalari, mesuliyetlerini ve haklarini bilmeleridir (Yilmaz ve Tiryaki, 2016). Bu
beklentinin gergeklestirilmesi i¢in bireylerin yeterli diizeyde bir saglik okuryazarlik
seviyesine ulagmalar1 gerekmektedir. Saglik okuryazarligi, Amerikan Tip Dernegi
tarafindan “sagligiyla uyumlu bireysel kararlar vermek amaciyla gerekli saghk
bilgisi ve hizmetlerine ulasma, anlama ve idrak etme yeteneginin diizeyi” olarak
tammlanirken, Diinya Saglik Orgiitii'ne gore ise ‘‘saglik okuryazarhigi bireylerin
kendileri, aileleri ve toplumlar: igin saghgr gelistirme ve siirdiirme ama¢h bilgi
edinme, anlama ve kullanma” yetenegi olarak tamimlamaktadir (Hoc, 1999;
Charoghchian Khorasani ve ark., 2018; Kindig ve ark., 2004; Kickbusch ve ark.,
2013). Genel bir tanimla da okur-yazarlikla iligkili, insanlarin sagliklariyla alakalt
giinliik yasamlarinda kararlar almak, yasam Kkalitelerini arttirmak ve devamini
saglamak icin sagliklarin gelistirme ve hastaliklar1 6nleme amaciyla gerekli saglik
bilgisine erisme, anlama, deger bigme ve bilgiyr kullanmay1 saglayacak bilgi,
motivasyon ve yeterlilik olarak tanimlanmaktadir (Gillis ve ark., 2013). Saglik
okuryazarligi daha ¢ok saglikla ilgili algilansa da gergekte bir¢ok farkli alani da
etkilemektedir. Ciinkii bireyin yasadigi cevre, egitim diizeyi ve kisinin sosyo-
ekonomik durumu da saglik okuryazarlik diizeyine etki etmektedir. Kinding ve ark.
(2004) saglik okuryazarliginda potansiyel miidahale alanlarini Sekil 2.4’deki gibi
ortaya koymustur.
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Sekil 2.4. Saglik okuryazarligina potansiyel miidahale alanlari
(Kinding ve ark., 2004).

Yapilan aragtirmalarda yetersiz saglik okuryazarhigmin, sagligt muhafaza
etme ve gelistirmede bilgi eksikligi, ila¢ uygulama hatalarinda artig, hastaneye yatis
sikliginda ve saglik harcamalarinda yiikselme ve 6z bakimda yetersizlik gibi bir ¢ok
saglik sorunlar1 iizerinde etkisinin gorildiigi, hastalarin 6z ydnetimlerinin
artirtlmasinda saglik okuryazarligimmin gelistirilmesinin 6neminin alt1 ¢izilmektedir
(Tanriover ve ark., 2014; Yilmazel ve Cetinkaya, 2016). DSO tarafindan, saglik
okuryazarhigmm ‘‘toplumlarda koruyucu ve temel saglik hizmetlerini tamamlayan
bir unsur’’ olarak kabul edilmesi gerektigi belirtilmektedir (Kickbusch ve ark.,
2013). Toplumlarin saglik diizeyinin artmasinda bireylerin saglik okuryazarlik
diizeylerinin onemi biylktir. Arastirmalarda saglik okuryazarligi bakimindan en
fazla etkilenenlerin; kronik hastaligi olan bireyler, yaslilar ve kadinlarin oldugu
saptanmustir (Kickbusch ve ark., 2013; Goneng, 2015; Yilmaz ve Tiryaki, 2016).

2.11.2. Diinyada ve Tiirkiye’de Saghk Okuryazarhgi

Amerika Birlesik Devletleri’'nde, eriskinlerin = %12’si  yeterli SOY
diizeyindedir. Diger bir deyisle, on yetiskinin dokuzu, sagliklarii yonetmek ve

hastaliklarina engel olmak ile ilgili yeterli bilgi ve becerilere sahip olmayabilir
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(Kutner ve ark., 2006). DSO, Avrupa Saglik Okuryazarlik (ASOY) Arastirmasina
(2013) gore arastirmaya katilanlarin %12’sinin yetersiz SOY ve %35’inin ise sorunlu
SOY diizeylerinde oldugu bildirilmektedir. Yapilan ¢alismada iilkelerin o6l¢ekten
aldiklar1 puanlar dikkate alinarak, SOY diizeyleri “yetersiz, sorunlu, yeterli, ¢ok iyi”
olarak degerlendirmeye alinmistir. Sekil 2.5’de yeterli ve ¢ok iyi olarak tespit edilen
puan oranmin en yiiksek oldugu iilkeler Hollanda (%72) ve irlanda (%60) iken, en
diisik olanlar ise Bulgaristan (%37) ve Ispanya (%42) olarak bildirilmistir
(Kickbusch ve ark., 2013).
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Sekil 2.5. Avrupa tilkelerinde mitkemmel ve yeterli SOY diizeyleri
(Kickbusch ve ark., 2013).

Temelini Avrupa Saglik Okuryazarligi (HLS-EU) o6lgeklerinin olusturdugu
Tiirkiye’de saglik okuryazarligi arastirmasi, toplumda yalnizca ti¢ kisiden birinin
yeterli veya mitkemmel saglik okuryazarlig1 diizeyinde oldugunu gostermektedir. Bu
veri, Tirkiye’deki yetigkin niifusunun 35 milyonun yetersiz ya da sorunlu saglk
okuryazarligi smifinda yer aldigi anlamini tagimaktadir. Yas gibi bagimsiz bir
etkenle birlikte, egitim seviyesi ve sosyo-ekonomik seviye gibi iyilesmesi miimkiin
faktorler de sorunlu saglik okuryazarliginin nedenleri arasinda goriilmektedir
(Tanriover ve ark., 2014). Sekil 2.6’da Tiirkiye SOY diizeylerinin %13 yetersiz
SOY, %40 smirda SOY, %33 yeterli SOY, %14 mikemmel SOY oldugu
goriilmektedir (Okyay ve Abacigil, 2016). Tablo 2.2’de Tirkiye ve Avrupa saglik
okuryazarlik karsilastirmasi yapilmigtir (Serensen ve ark. ,2012 ; Tanridver ve ark.,
2014).

27



(" )

14% 13% g Yetersiz SOY

B Sinirda SOY
i Yeterli SOY

l Mikemmel SOY

Sekil 2.6. Tiirkiye SOY diizeyi (Okyay ve Abacigil, 2016).

Tablo 2.2. Tirkiye ve Avrupa saglik okuryazarlik karsilastirmasi (Serensen ve
ark.,2012 ; Tannidver ve ark., 2014).

Saghk Okuryazarhk
Avrupa Tiirkiye
Diizeyi
Yetersiz %12.4 %24.5
Sorunlu %35.2 %40.1
Yeterli %36.0 %28.8
Miikemmel %16.5 %7.6

2.11.3. Saghk Okuryazarhgmimn Onemi

Yetersiz saglik okuryazarliginin (okuma becerilerine dayanan) saglik
tizerinde etkisi biiyiiktiir. Disiik diizeydeki saglik okuryazarligi, saghigi gelismesini
ve hastaliklarin tanilanmasini saglayan etkinliklere olan katilimi azaltmaktadir, daha
riskli saglik se¢imlerine ve daha ¢ok is kazalarina sebep olmaktadir. Kronik
hastaliklarin kontroliinii zayiflatmakta, ila¢ tedavilerine uyumu azaltmakta ve daha
¢ok hastaneye yatiga nedeni olmaktadir. Dahasi daha ¢ok 6liim ve erken yaslarda ki

oliimlere neden olmaktadir ( Kickbuschn, 2015).

28



2.11.4. Saghk Okuryazarh@imin Boyutlar:

Saglik okuryazarligi, farkli yonleriyle tanimlanmasina ragmen gelisen ve
degisen saglik okuryazarligi kavramini, biitiin yonleriyle ortaya koyan kapsamli bir
model bulunamamustir (Protheroe ve ark., 2009, Serensen ve ark., 2012). Nutbeam
(2006) galismasinda Nutbeam Modeli olarak gegen saglik okuryazarligi modelini ii¢

alt boyutuyla tanimlamustir.

Fonksiyonel saglhk okuryazarligi, temel okuryazarlik bilgileriyle temel
becerileri gergeklestirebilme durumudur. Saglik hizmetleri ve riskleriyle ilgili bilgi
sahibi olma ve gerekli eylemleri gerceklestirebilmeye olanak saglayan saglik

okuryazarlik diizeyidir.

Interaktif saghk okuryazarhigi, Karsiikli etkilesimin gerceklestigi saglik
okuryazarlik diizeyidir. Bireyin sagligiyla ilgili durumlarda dogru kisi ve kurumlara
iletisim kurabilmesidir. Iletisimin saglikli ve amacina uygun gerceklesme ihtimali ve
interaktif saglik okuryazarligi diizeyi, bireylerin sosyal ve biligsel becerileri arttik¢a

artar (Yilmaz ve Tiryaki, 2016).

Elestirel saghk okuryazarligi, saglik okuryazarliginin en st diizeyidir.
Bireyin sagligiyla ilgili farkindaliginin tam olmasidir. Elestirel saglik okuryazari olan
birey sagligindaki degisimleri bilir ve kapsamlica diigiiniip en uygun Onlemleri

almaya calisir (Nutbeam, 2006 ).

Saglik okuryazarliginin kapsamli bir taniminin olmamasina, mevcut
kavramsal modellerde ise halk sagligi alanina indirgenememis tibbi kullanimlar
olmasma dikkat ¢ceken bazi arastirmacilar on yedi tanimin ve on iki kavramsal
modelin incelenmesiyle yeni bir tanim ve kavramsal model ortaya koymuslardir
(Serenson ve ark., 2012). Bu model, ana boyutlariyla saglik okuryazarliginin
aciklayan kavramsal bir modeldir. Sekil 2.7 incelendiginde, temelinde erisim,
degerlendirme ve uygulama yoluyla saglik bilgisine ulagsma varken, bunun

paralelinde saghg etkileyen faktorleri ve bu siiregte ic ve dis etmenleri de
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tanimlamaktadir. Modelin ana temasi bireyden topluma dogru oldugu ve saglik
okuryazarliginin sadece tibbi bir kavram olmadigi birgok faktoriin etkisinde oldugu
da goriilmektedir. Saglik bilgisine ulasildiktan sonra saghigin korunmasi, saglik
bakimi ve hastaliklardan korunmak igin gerekli bilgilerin kullanilarak uygulama igin
birtakim becerilere gereksinim duymaktadir. Bu evrede saglik okuryazarligi devreye
girmektedir. Bilgilerin uygulanabilirligi ig¢in gerekli saglik hizmetleri kullanimi, bu
hizmetlere katilma ve katilimin devamliligi, saglikli davranis, esitlik ve g¢evresel
faktorler bireylerin direkt olarak saglik okuryazarlik diizeyi ile alakalidir. Kisinin
saglik okuryazarlik diizeyi arttikga saglikli davranislart gergeklestirme diizeyi artar
(Serenson ve ark., 2012).
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Sekil 2.7. Saglik okuryazarliginin entegre modeli (Sorenson ve ark., 2012).

2.11.5. Saghk Okuryazarhig Ol¢mek I¢in Gelistirilmis Araclar
Saglik sistemi i¢in biliylik 6nem arz eden saglik okuryazarligi diizeyini

belirlemek ve degerlendirmek amaciyla birtakim araglar gelistirilmistir. Literatiirde

saglik okuryazarliginin degerlendirilmesinde kullanilan 6lgme araglari Tablo 2.3’de
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goriildiigii gibidir. Bu o6lgme araclarinin dort tanesi Tiirkge’ye uyarlanmis ve

gecerlik-gilivenirligi yapilmistir fakat iki tanesi heniiz uyarlanmamistir.

Tablo 2.3. Saglik okuryazarlig1 6lgme araglari (Yilmaz ve Tiryaki, 2016).

Olcegin adi Yili Tiirkce
Versiyonu
Saglik Okuryazarlig1 Olgegi 2017 Var
Avrupa Saglik Okuryazarlig1 Olgegi Tiirkce 2016 Tiirkge

Uyarlamasi (ASOY-TR)

Tiirkiye Saglik Okuryazarligi Olgegi-32 2016 Tiirkge
(TSOY-32)
Saglik Okuryazarlig1 Senaryo Olgegi 2016 Tiirkge
(SOY-SEN)
Yetiskin Saglik Okuryazarhigi Olgegi (YSOO) 2014 Tiirkge
The European Health Literacy Survey, 2009 Var
(HLS-EU)
Public Health Literacy Scale 2008 Yok
Tek Maddelik Saglik Okuryazarligi Taramas1 2006 Yok

(Single Item Literacy Screen, SILS)

Saglik Aktiviteleri Okuryazarlik Olgegi 2006 Yok
(Health Activities Literacy Scale HALS)

Yeni Yasamsal Bulgu Olgegi 2005 Var
(Newest Vital Sign, NVS)

Yetiskinlerde Fonksiyonel Saglik
Okuryazarhig: Olgegi (Test of Functional Health 1995 Var
Literacy in Adults, TOFHLA)

Tipta Yetiskin Okuryazarliginin Hizli Tahmini

(Rapid Estimate of Adult Literacy in 1991 Var
Medicine, REALM)
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2.11.6. Ebeveynlerin Saghk Okuryazarhg: ve Cocuklarinin Saghk

Durumuna Etkisi

Saglik bakim sistemi, herhangi bir kisi i¢in, 6zellikle kronik hastalig1 olan
cocuklar ve ebeveynlerine anlagilmasi zor gelebilir. Saglik okuryazarligi bireylerin

isini kolaylastirabilecek yap1 olabilir (Nair ve ark., 2017).

Ebeveynlerin saglik okuryazarligi diizeyinin diisiikliigi, bu durumu daha
ciddi bir halk saglig1r sorununa doniistiirmiistiir. Yapilan aragtirmalar sonucunda,
kronik hastaligt olan ¢ocuklarin hastalik siirelerinin maliyeti ve etkileri
diisinildiigiinde; bu durumdaki cocuklarin ebeveynlerinin SOY diizeyinin, halk
saglhigr kapsamindaki etkilerinin biiyiik sonuglara neden olabilecegi goriilmektedir
(Sansom-Daly ve ark., 2016).

Kronik hastaligi olan cocuklarin ailelerinin SOY diizeylerini belirlemeye
yonelik bazi calismalar yapilmistir. Tip 1 diyabeti olan ¢ocuklarin ailelerine yonelik
yapilan bir ¢alismada, SOY diizeyi yetersiz ailelerde, ¢ocuklarinin Hemoglobin Alc
(HbAlc) seviyelerinde yiikseklik oldugu, yiiksek SOY diizeyindeki ailelerin
cocuklarinin glisemik kontrollerinin daha basarili bir seviyede oldugu goriilmiistiir
(Hassan ve Heptulla, 2010). Glokomu olan g¢ocuklarin ailelerinde yapilan bir
aragtirmada ise diisiik SOY diizeyinin ila¢ tedavisinde uyumu azalttig1 goriilmustiir
(Freedman ve ark., 2012). Baska bir ¢alismada SOY diizeyleri diisiik olan ailelerin
cocuklarmin acil servise basvurma ve hastaneye yatis oranlarinda yiikseklik
goriildiigli ve okula devam siirelerinin daha az oldugu goriilmiistiir. Yine aym
calismada acil servise bagvuran ebeveynlerin {igte birinde SOY diizeyinin diisiik
oldugu saptanmistir. Ayrica, bu ebeveynlerde c¢ocuklarinin saglik durumlarinm
anlayabilme, tibbi kararlar1 alabilmede zorluk yasadiklar1 belirlenmistir (Keim-
Malpass ve ark., 2015).

Diisiik SOY diizeyi hastaliklar ve prognozu ile ilgili yanlis anlamalara neden
olabilir bu da kaygi diizeyini artirabilir (Koay ve ark., 2012). Ozellikle konjenital

kalp hastaligi alaninda, cocugun kardiyak durumunun dogru anlagilmasinin
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ebeveynlerin sikinti diizeylerinin azalmasi, tedaviye daha iyi uyum ve uzun vadede
duygusal durumun olumlu olarak artmasi ile sonuglandigini gostermektedir.
Ebeveynlerin saglik okuryazarligimi giiglendirme, ebeveynlerin stresle basa ¢ikma
yeteneklerini gelistirir, gocuklarinin hastaligindan sonra ve travma sonrasi meydana
gelebilecek semptomlari azaltir, ayn1 zamanda g¢ocuklarinda goriilen davranissal

semptomlari da iyilestirir (Penny, 2017).

Ebeveyn sagligi okuryazarligi, temel bebek bakimi i¢in gerekli olan ebeveyn
saglik bilgisi ile baglantilidir (Kumar ve ark., 2010). T1ibbi ihtiyaglart olan bebekler,
Onerilen bakim planina uyabilmek igin ebeveynlerine bagimlidir. Taburculuk
sonrasinda bebeklerin tipik bir yeni doganin Stesinde ebeveynler i¢in karmasik olan
saglik bakim uygulamalarin1 beraberinde getirir. Hastaneye yatistan sonra eve
geemekte olan bebeklerde uygun saglik hizmetlerini saglama konusunda ebeveyn
yetkinligi ozellikle 6nemlidir. Hastane ortaminda ebeveyn saglik okuryazarligini
anlamak, uygun tibbi iletisim kurmak, uygun taburculuk bakim planlar1 olusturmak
icin ¢ok Onemli olabilir ve ebeveynlerin bebeklerinin bakimiyla ilgilenmesini ve
taburcu edilirken 6ngoriilen bakima uymasini saglamada etkin olabilir. Yin ve ark.
(2012) calismasi, ebeveyn sagligi okuryazarligina odaklanmanin bakim oniindeki
engelleri azaltabilecegini ve ebeveyn ile saglik ekibi arasindaki ortaklig
artirabilecegini 6ne strmistiir (Yin ve ark., 2012). Hasta merkezli iletigimi
gelistirmenin, saglik  okuryazarligt smirli  olanlara  yardimci olabilecegi

diistiniilmektedir (Wynia ve Osborn, 2010).

Tiirkiye ve benzer iilkelerde doktor-hasta iliskisinde geleneksel, paternalistik
Oriintiisii, birgok ailenin hastalik ve yasanan sorunlar ile ilgili acik bir sekilde
konusmalarini engellemektedir. Ailelerin yeterli SOY diizeylerinin olmasi, onlarin
temel ihtiyacidir (Nair ve ark., 2017). Bu kisilerin SOY diizeyinin arttirilmasi saglik
esitsizliklerinin azaltilmasinda da etkili olabilir (DeWalt ve Hink, 2009).
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2.11.7. Ebeveynlerin Saghk Okuryazarhgini Arttirmada Hemsirenin
Rolii

Hemgireler, hastalarinin veya hasta yakinlarinin mevcut saglik okuryazarligi
diizeyini belirlemeli, verilen saglik bilgilerinin anlagilip anlagilmadigini kontrol
etmelidir. Saglik okuryazarligi diizeyi diisiik olan bireylere daha kapsamli bilgi
verilmeli, tip dili en sade haliyle kullanilmalidir. Hastayla kurulan iyi bir iletisim
hastanin, saglik okuryazarligindaki eksik bilgilerini farketmesini saglar. Boylelikle
saglik bilgilerini daha kolay anlar ve anlamadig1 konularin1 sormada daha girisimci
olabilir (Baker ve ark., 2004).

Hemsire-ebeveyn 6gretim yontemleri, saglikla ilgili bilgilerin anlagilmasini
kolaylagtirma ve onaylama yollarina odaklanmak tizere degistirilebilir. Ebeveyn
Ogretim materyalleri okunabilirlik ve uygunluk agisindan incelenebilir. Materyaller,
saglik okuryazarligi sinirli olanlar da dahil olmak iizere tiim ebeveynler icin,
ebeveynlerin bakimdaki katilimini artirmak ve anlasilabilirligi saglamak amaciyla
revize edilmelidir (Ryan ve ark., 2014). Egitimin gelistirilmesinde basarili olarak
nitelendirilen ek stratejiler sunlardir: bir seferde az miktarda bilginin sunulmasi,
bilgilerin tasvir edilmesi i¢in resimlerin kullanilmasi ve bilginin anlagildigini
degerlendirebilmek adma geri bilddirim yapilmasidir (Kountz, 2009; Villaire ve
Mayer, 2007). Cocuklar ve ebeveynleri saglik uygulamalarina dahil edilmeli ve
basarabilecekleri konusunda destek verilmelidir (Haas 2000).

Bireylerin saglik okuryazarhig diizeyini gelistirmede hemsirenin rolii;

v Verilen yazili saglik bilgilerinin anlasilabilmesi i¢in basit ve yalin bir
dil kullanmalidir.

v Hasta ve ebeveynlerle birlikte yapilmasi planlanan uygulamalar
tartisilmali ve anlasilip anlagilmadigi teyit edilmelidir. Eksik veya yanlis olan
boliimler tekrar anlatilmalidir.

v Taburculuk egitiminde, yazili materyaller agiklanarak verilmelidir.
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v Gelecekleri randevu tarihleri hatirlatilmali ve not alinmasi

saglanmalidir.
v Sunulan materyallerin gorsel nitelikte olmasina 6zen gosterilmelidir.
v Uzun ve karmasik bilgiler vermekten uzak durulmalidir (Yilmaz ve

Tiraki, 2016; Cinar ve Boztepe, 2017).
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3. GEREC VE YONTEM

3.1. Arastirmanin Tipi

Bu arastirma, konjenital kalp hastaligi olan c¢ocuklarin ebeveynlerinin
umutsuzluk ile saglik okuryazarlik diizeylerini ve etkileyen faktorleri belirlemek,
ayrica umutsuzluk ile saglik okuryazarlik diizeyi arasindaki iliskiyi degerlendirmek

amactyla, tanimlayici ve iliski arayici nitelikte yapilmistir.

3.2. Arastirmanin Yeri ve Zamani

Bu arastirma Istanbul Kartal ilgesinde bulunan Istanbul Kartal Kosuyolu
Yiiksek Ihtisas Egitim ve Arastirma Hastanesi-Cocuk Kardiyolojisi polikliniginde
yapilmistir. Arastirma Subat 2019-Nisan 2019 tarihleri arasinda yiirlitilmiistiir.
Poliklinikte 1 Egitim Gorevlisi (1 Dogent), 4 uzman hekim gorev yapmaktadir.
Poliklinige basvuran giinliik hasta sayis1 (yeni tan1 alan hastalar, kontrol hastalar1 ve

tedavi amagli gelen hastalar dahil olmak ilizere) yaklasik olarak 8’dir.

3.3. Arastirmanin Evreni ve Orneklemi

Arastirmanin evrenini Istanbul Kartal Kosuyolu Yiiksek Ihtisas Egitim Ve
Arastirma Hastanesi-Cocuk Kardiyolojisi poliklinigine basvuran konjenital kalp

hastalig1 olan ¢cocuga sahip ebeveynler olusturmustur.

Orneklemini ise Subat 2019-Nisan 2019 tarihleri arasinda arastirmaya dahil
olma kriterlerine sahip ve calismaya katilmaya goniillii olan, hekim tarafindan
konjenital kalp hastaligi kesin tanisi almis 0-18 yas ¢ocuga sahip 91 ebeveyn

olusturmustur.
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3.4. Arastirmaya Alinma ve Dislanma Kriterleri

Arastirmaya goniilliiler belirli kriterler dogrultusunda dahil edilmistir.

Arastirmaya Alinma Kriterleri;

e Arastirmaya katilmaya goniillii olmak,

e 18 yas ve lizeri olmak,

e Mental durumu saglikli olmak,

e (GoOrme, isitme ve konusma sorunu olmamast,

e Tiirkce bilme,

e Konjenital kalp hastaligi tanis1 almis 0- 18 yas ¢ocuga sahip ebeveyn

olmak.

Arastirmadan Dislanma Kriterleri,

e Arastirmaya katilmaya goniillii olmamak,

e 18 yas alt1 olmak,

e Mental durumu sagliksiz olmak,

e GoOrme, isitme ve konusmayla ilgili sorunu olmas,
e Tiirk¢e bilmeme,

e Konjenital kalp hastalig1 tanis1 almis 0-18 yas cocuga sahip olmama.

3.5. Arastirmanin Degiskenleri

Bagimsiz Degiskenler: Sosyodemografik degiskenler (yas, cinsiyet, medeni
durum, egitim durumu, meslek, sosyal giivence, oturulan yer ile kendini tanimlama,
en uzun yasanilan yer, hanede yasayan kisi sayisi, aylik gelir, okuma aliskanligi ile

ilgili degiskenler, saglig1 degerlendirmeyle ilgili degiskenler).
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Bagimli Degiskenler: Arastirmaya katilan ebeveynlerin Avrupa Saglik
Okuryazarhg Olcegi Tiirkge uyarlamasi puan ortalamasi ve Beck Umutsuzluk

Olgegi puan ortalamasi olusturmustur.

3.6. Veri Toplama Araclar:

Calismada verilerin toplanmasi i¢in ‘‘Sosyodemografik Bilgi Formu’’ (EK-2),
ebeveynlerin umutsuzluk diizeyini belirlemek igin ‘‘Beck Umutsuzluk Olgegi’’
(Ek-3) ve saglik okuryazarlik diizeyini 6lgmek igin ‘‘Avrupa Saglik Okuryazarligi
Olgegi” (EK-4) kullanilmustir.

3.6.1. Sosyodemografik Bilgi Formu

Aragtirmaci tarafindan literatiir dogrultusunda hazirlanmistir (Okyay ve

Abacigil, 2016). Form 3 boliim ve 36 sorudan olugmaktadir.

1.Boliim: Ebeveynlerin demografik bilgilerini igeren (yas, cinsiyet, medeni
durum, egitim durumu, meslek, sosyal giivence, oturulan yer ile kendini tanimlama,
en uzun yasanilan yer, hanede yasayan kisi sayisi, aylik gelir, okuma aliskanligi) 14
Soru,

2.Boliim: Ebeveynlerin saglik algilarini anlamaya yonelik 12 soru,

3.Boliim: Ebeveynlerin saglikla ilgili davraniglarini anlamaya yonelik 10

Soru mevcuttur.
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3.6.2. Beck Umutsuzluk Olcegi (BUO)

Beck ve ark. (1974) tarafindan gelistirilen 6l¢egin (Beck ve ark., 1974)
0zgiin ad1, Hopelessness Scale (HS) dir (Arat, 2006). Seber ve ark. (1993) tarafindan
gecerliligi ve giivenilirligi yapilan ¢alisma, Durak ve Palabiyikoglu (1994) tarafindan
daha genis bir 6rneklem ile incelenerek iilkemize uyarlanmistir. Beck ve ark. (1974)
umutsuzlugu su sekilde tanimlamistir: ‘“‘Gelecek hakkinda olumsuz beklentiler

dizisidir.”’

Olgek, 20 sorudan olusmaktadir. Cevap anahtarma gére anket sorularmnin 11
tanesinde ‘‘evet’’, 9 tanesinde ‘‘hayir’” cevabi belirtilmesi gereklidir. Cevap
anahtarindan bakilarak bazi sorular ‘‘1 puan’’, bazi sorular ‘0 puan’’ alir ve
umutsuzluk ortalamasi aritmetik toplam ile hesaplanir. Sorularin iceriginde gelecekle
ilgili duygular, beklentiler ve motivasyon kaybi gibi konular ifade edilmistir.
Icerikte; gelecekle ilgili duygular <1-6-13-15-19.”" sorularda, motivasyon kaybin
¢‘2-3-9-11-12-16-17-20.”” sorularda, gelecekle alakali beklentiler ‘‘4-7-8-14-18.”
sorularda verilmistir. Puan ortalamasi 0-20 puan arasinda degisir. Olgek puan
ortalamasi ne kadar yiiksek olursa umutsuzluk diizeyi ortalamasi da ayni oranda

yiiksektir (Seber ve ark., 1993).

Olgegin Tiirkge giivenilirlik Cronbach’s Alpha Katsayis1 0.86 olarak
saptanmigtir (Durak ve Palabiyikoglu, 1994). Calismamizda dlgek Cronbach’s Alpha

Katsayist 0.72 olarak bulunmustur. Bu degere bakilarak o6l¢egin giivenilir oldugu
ifade edilebilir.

3.6.3. Avrupa Saghk Okuryazarhg Olcegi Tiirk¢e Uyarlamasi
(ASOYTR)
Avrupa Saghk Okuryazarhigi Olgegi, 2012 yilinda Avrupa Saglik

Okuryazarligi Arastirma Konsorsiyumu tarafindan gelistirilmistir. [lk Avrupa saglik

okuryazarligi arastirmast 2011 yazinda Ispanya, Polonya, Hollanda, Irlanda,
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Yunanistan, Avusturya, Bulgaristan, Almanya’nin yer aldigi sekiz iilkede
gerceklestirilmistir. Avrupa Saglik Okuryazarligi Olgegi’nde, saglik okuryazarligmin
kavramsal modeli; saglig1 gelistirme, hastalik 6nleme ve saglik hizmeti konularinda
bilgiye ulasmak, anlamak, degerlendirmek ve uygulamak i¢in motivasyon bilgi ve

yeterlilikler olarak tanimlamaktadir (HIs-Eu Konsorsiyumu, 2012).

Olgme aracinin madde formiilasyonunu ydnlendiren bir matris yapi
olusturulmustur. Bu yap1 uluslararas1 saglik okuryazarligi uzmanlar1 ile Avrupa
tilkelerinde saglik okuryazarligini 6lgmek igin gelistirilmistir (HIs-Eu Konsorsiyumu,
2012).

Tablo 3.1°de HLS-EU-Q47 matrisi soru numaralari gosterilmektedir. ASOY-
TR 06z bildirim olgegi olup saglik okuryazarligini degerlendirmek amaciyla
gelistirilmistir. Avrupa Saghk Okuryazarhg Olgegi’nin Tiirkge’ye uyarlanmus hali
olan ASOY-TR’nin Tirkiye’de gegerlilik ve giivenilirlik caligmasi Okyay ve
Abacigil tarafindan 2016 yilinda yapilmistir. 47 sorudan olusan bu dlgek, 4 dereceli
olup her madde 1=¢ok zor, 2=zor, 3=kolay, 4=¢ok kolay olarak belirlenmistir.

Tablo 3.1. HLS-EU-Q47 matrisi soru numaralar1 dagilimi (Duong ve ark., 2017).

Saghk  Saghklailgili ~ S28UKa  qosyidailgili
HLSEU  jakkinda  bilgileri ilgili bilgiyi
Matrisi bilgi bulma anlama bilgileri uygulama
degerlendirme
Saghk Hizmeti 1-4 5-8 9-12 13-16
Hastahktan 17-20 21-23 24-28 29-31
korunma
Saghgn 32-36 37-40 41-43 44-47
gelistirilmesi
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Olgekten alinan puanlar 4 kategoride degerlendirilmistir:

o (0-25) puan: yetersiz saglik okuryazarlik
o (>25-33) puan: sorunlu—sinirh saglik okuryazarlik
o (>33-42) puan: yeterli saglik okuryazarlik

o (>42-50) puan: miikemmel saglik okuryazarlik olarak belirlenmistir
(Okyay ve Abacigil, 2016).

Olgegin genel cronbahch alfasi; tedavi ve hizmet saglik okuryazarliginda
0.86, hastaliklar1 6nleme saglik okuryazarliginda 0.87, saghgi gelistirme saglik
okuryazarliginda 0.91 ve genel saglik okuryazarliginda 0.95 olarak bulunmustur.
Bizim ¢alismamizda ise 6l¢egin genel cronbach alfasi; tedavi ve hizmetleri alt boyutu
cronbach’s alfa degeri 0.90, hastaliklar1 6nleme saglik okuryazarligi cronbach’s alfa
degeri 0.87, saglig1 gelistirme saglik okuryazarliginda cronbach’s alfa degeri 0.90 ve

genel saglik okuryazarliginda 0.95 olarak bulunmustur.

3.7. Verilerin Toplanmasi

Bu arastirma da wverilerin toplanmasi asamasinda, veriler arastirmaci
tarafindan literatiir dogrultusunda gelistirilen (Okyay ve Abacigil, 2016).
“‘Sosyodemografik Bilgi Formu> ile ‘‘Beck Umutsuzluk Olgegi’” ve ‘‘Avrupa
Saglik Okuryazarhig Olgegi”> kullanilarak mesai saatleri igerisinde poliklinikte
toplanmistir. Arastirmaya katilan ebeveynlere ¢alisma hakkinda bilgi verilip
bilgilendirilmis onamlar1 alindiktan sonra veri toplama formu ve Olgekler
uygulanmistir. Veriler ebeveynler ile yiiz ylize gorlisme yOntemiyle arastirmaci
tarafindan toplanmistir. Yaklasik olarak veri toplama stiresi 15-20 dakika stirmiistiir.
Ebeveynlerin aragtirmaya katilmanin goniilliiliik ilkesine bagli oldugu, bu ¢alismadan

toplanacak verilerin sadece arastirma kapsaminda kullanilacagi belirtilmistir.
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3.8. Arastirmanin Uygulanma Basamaklari

Arastirma ebeveynlerle ilk karsilagsmada gergeklestirilmistir. Arastirmanin ilk
adiminda; ebeveyn ile tanisilmis, arastirmanin amaci ve yiirlitme plani agiklanmis ve

yazili onam alinmistir. Calisma her bir ebeveyne bireysel olarak yapilmustir.

3.9. Verilerin Degerlendirilmesi

Bu arastirmadan elde edilen veriler NCSS (Number Cruncher Statistical
System) 2007 (Kaysville, Utah, USA) programi kullanilarak analiz edilmistir.
Calisma verileri degerlendirilirken tanimlayict istatistiksel metotlar (ortalama,
standart sapma, medyan, frekans, oran, minimum, maksimum) kullanilmistir. Nicel
verilerin normal dagilima uygunluklar:t Kolmogorov-Smirnov, Shapiro-Wilk testi ve
grafiksel degerlendirmeler ile incelenmistir. Normal dagilim gosteren nicel verilerin
iki grup karsilagtirmalarinda Student t Test, normal dagilim gostermeyen verilerin iki
grup karsilagtirmalarinda ise Mann Whitney U testi kullanilmigtir. Normal dagilim
gosteren Ui¢ ve lizeri gruplarin karsilagtirmalarinda One-way Anova Test ve ikili
karsilagtirmalarinda Bonferroni test; normal dagilim gostermeyen ii¢ ve {izeri
gruplarin karsilagtirmalarinda ise Kruskal Wallis test ve ikili karsilastirmalarinda
Bonferroni-Dunn test kullanilmistir. Degiskenler arasi iligkilerin degerlendirilmesin
de normal dagilim gostermeyenlerde Spearman’s Korelasyon ve normal dagilim
gosterenlerde Pearson Korelasyon Analizi kullanilmistir. Anlamlilik diizeyi p<0.05

olarak alinmistir.

3.10. Arastirmamin Etik Boyutu
Arastirma igin, Kartal Kosuyolu Yiiksek Ihtisas Egitim ve Arastirma

Hastanesi Girisimsel Olmayan Klinik Arastirmalar Etik Kurulu izni (Ek-7) ve
Istanbul Il Saglik Miidiirliigii’nden kurum izni (Ek-8) alinmustir.
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Arastirmada kullanilan iki Olgek icin gecerlik glivenirligini yapan

arastirmacilardan mail yoluyla onay alinmistir (EK-5, EK-6).

Gondllilik ilkesi geregi c¢alismaya katilmayr kabul eden ebeveynlere
aragtirmanin amaci ve igerigi hakkinda bilgi verilmis olup, arastirma ile ilgili
““Bilgilendirilmis Onam Formu’’ (Ek-1) alinmistir. Gizlilik ilkesine bagli kalinarak

arastirmaya katilan ebeveynlerin kimlik bilgileri kullanilmamustir.

3.11. Arastirmanin Simirhihiklar:

Bu arasgtirmanin bazi sirliliklart bulunmaktadir. Elde edilen bulgularin
ebeveynler ile es zamanl goriismelere dayali olmasi, saglik okuryazarlik ve umut
diizeylerini degerlendirmek i¢in uzun siireli gozlem ve degerlendirmeler
yapilamamasi bu arastirmanin bir sinirliligidir. Bununla birlikte farkli sosyokiiltiirel,
sosyoekonomik ve dini Ozelliklere sahip ebeveynler iizerinde Kkarsilagtirilabilir
arastirmalar yapilincaya kadar bu arastirmadan elde edilen bulgular tiim konjenital
kalp hastaligi olan c¢ocuga sahip ebeveynlerine genellestirilememektedir. Ayni
zamanda ebevynlerin zaman smirliliklarina bagli olarak c¢ok sayida veri kaybi

yasanmistir. Bu durum planlanan veri sayisinin azalmasina neden olmustur.
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4. BULGULAR

Arastirmanin bulgular1 3 boliimde verilmistir. 1. Bolimde ebeveynlere ait
tanitic1 bilgiler, 2. Boliimde Beck Umutsuzluk Olgegi’ne ait bulgular, 3. Béliimde
Avrupa Saglik Okuryazarlig1 Olgegi’ne iliskin bulgular yer almustir.

4.1. Boliim Ebeveynlere Ait Tanitic1 Bilgiler

Sekil 4.1°de calismaya katilan ebeveynlerin yaslart 20 ile 48 arasinda
degismekte olup, ortalama 34.58+6.55 yildir; %28.5’1 (n=26) 30 yasin altinda,
%22’si (n=20) 30-34 yas, %42.9’u (n=39) 35-44 yas araliginda, %6.6’s1 (n=6) 45 yas

ve lzerindedir.

Yas (y11)

Sekil 4.1. Ebeveyn yas dagilimu.

Calismaya katilanlarin cinsiyetleri incelendiginde; %71.4’liniin kadin,

%28.6’s1min erkek oldugu goriilmiistiir (Sekil 4.2).
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Cinsiyet

Sekil 4.2. Ebeveyn cinsiyet dagilimi.

Ebeveynlerin %33’ (n=30) ilkokul, %23’ (n=21) ortaokul, %25.3’{ (n=23)
lise, %18.7’si (n=17) tiniversite/yiiksekokul/ytiksek lisans mezunudur (Sekil 4.3).

Egitim durumu

= flkokul

m Ortaokul

m Lise

m Universite/
Yiiksekokul/
Yiksek lisans

Sekil 4.3. Ebeveyn egitim durumu dagilimu.

Calismaya katilanlarin meslekleri incelendiginde; %49.5’inin (n=45) ev
hanimi, %14.2’sinin (n=13) is¢i, %1.1’inin (n=1) emekli, %1.1’inin (n=1) dgrenci,
%9.9’unun (n=9) memur, %8.8’inin (n=8) esnaf, %13.2’sinin (n=12) serbest ¢alisan,
%2.2’sinin (n=2) cift¢i oldugu goriilmektedir (Sekil 4.4).
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Sekil 4.4. Ebeveyn mesleklerinin dagilima.

Ebeveynlerin %95.6’s1 (n=87) evli, %4.4’(i (n=4) bekardir. Ebeveynlerin
%11’inin (n=10) sosyal giivencesi yokken, %65.9’unda (n=60) SGK, %18.7’sinde
(n=17) yesil kart ve %4.4’linde (n=4) diger giivenceler bulunmaktadir. Oturduklar
yerlerle ilgili tanimlamalar1 incelendiginde; %58.2’sinin (n=53) yasadig1 yerin yerlisi
oldugu, %19.8’inin (n=18) anne ve babasinin gdé¢ nedeniyle gelip yerlestigi,
%11’inin (n=10) anne ve babasindan 6nceki nesillerin gé¢ nedeniyle gelip yerlestigi

ve %11’inin (n=10) diger olarak tanimladig1 goriilmektedir (Tablo 4.1).

En uzun yasadiklari yerler incelendiginde; %35.2’sinin (n=32) kdy/kasabada,
%17.6’sininn  (n=16) kent merkezinde ve %47.3’liniin (n=43) biiylik sehirlerde
yasadig1 belirlenmistir. Hanedeki kisi sayilar1 3 ile 9 arasinda degismekte olup,
ortalama 4 kisidir; %60.4’tinlin (n=55) hanesinde 3-4 kisi, %29.7’sinin (n=27) 5-6
kisi, %9.9’unun (n=9) 7-9 kisi oldugu belirlenmistir (Tablo 4.1).

Aylik gelir durumlart incelendiginde; %42.8’inin (n=39) geliri giderinden az

iken, %44’iniin (n=40) geliri giderine denk ve %13.2°sinin (n=12) gelirinin
giderinden fazla oldugu goriilmektedir (Tablo 4.1).
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Tablo 4.1. Ebeveynlerin tanimlayici 6zelliklerinin dagilima.

n (%)
_ Evli 87 (95.6)
Medeni durum
Bekar 4(4.4)
Yok 10 (11.0)
SGK (Sosyal GiivenlikKurumu) 60 (65.9)
Sosyal giivence
Yesil kart 17 (18.7)
Diger 4(4.4)
Yerliyim 53 (58.2)
Anne ve babam go¢ nedeniyle geli
o . s yie &P 18 (19.8)
Oturdugu yerle ilgili  yerlesmisler
tammmlama Anne ve babamdan Onceki nesiller gog
10 (11.0)
nedeniyle gelip yerlesmisler
Diger 10 (11.0)
Koy/ kasaba 32 (35.2)
En uzun yasadig: i
Kent merkezi 16 (17.6)
er
Y Biiyiiksehir 43 (47.3)
Min-Mak (Medyan) 394
Ort+Ss 4.51£1.29
Hanedeki Kkisi sayisi 3-4 kisi 55 (60.4)
5-6 kisi 27 (29.7)
7-9 kisi 9 (9.9
Gelir giderden az 39 (42.8)
Aylik gelir durumu  Gelir gidere denk 40 (44.0)
Gelir giderden fazla 12 (13.2)

Tablo 4.2’de olgularin genel olarak kitap/gazete/dergi vb. okumaktan
hoslanma diizeyleri 1 ile 10 arasinda degismekte olup, ortalama 5.20+2.69 ve
medyan 5°dir. Sosyal statiilerini degerlendirme diizeyleri ise 1 ile 10 arasinda

degismekte olup, ortalama 5.49+2.40 ve medyan 5°dir.
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Tablo 4.2. Ebeveynlerin okuma aliskanliklar ve sosyal statii diizeylerinin dagilimi.

n (%)
Min-Mak
. . 1-10 (5)
Genel olarak kitap/ gazete/ dergi vb. (Medyan)
okumaktan hoslanma diizeyini degerlendirme Ort+Ss 5.20+2.69
Min-Mak
1-10 (5)
(Medyan)
Sosyal statiisiinii degerlendirme
Ort+Ss 5.49+2.40

Calismaya katilan ebeveynlerin kitap okuma sikliklar1 incelendiginde;
%15.4’iniin (n=14) hi¢ okumadig1, %72.5’inin (n=66) ara sira okudugu, %12.1’inin
(n=11) ise siklikla okudugu goriilmektedir (Sekil4.5).

Kitap okuma sikhig1

Hic

Sekil 4.5. Ebeveynlerin kitap okuma sikliklari dagilimi.

Okuma ve yazmayla ilgili aktivitelerde diger kisilerden yardim alma
durumlan incelendiginde; %4.4’{iniin (n=4) her zaman, %23.1’inin (n=21) bazen,
%14.3’{iniin (n=13) nadiren, %58.2’sinin (n=53) hi¢bir zaman oldugu belirlenmistir

(Sekil 4.6).
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Okuma ve yazmayla ilgili aktivitelerde diger
kisilerden yardim alma durumu

er n
% Bazen
%23.1

Nadiren
0014.3

Sekil 4.6. Ebeveynlerin okuma ve yazma ilgili aktivitelerde diger kisilerden

yardim alma durumlar1 dagilima.

Tablo 4.3’de ebeveynlerin saglikla ilgili en gilivenilir {i¢ bilgi kaynagina
iligkin 6nem siralart incelendiginde; saglik ¢alisanlarini glivenilir bulan 90 olgunun
%85.6’s1 (n=77) 1.sirada 6nem vermektedir. Radyo/TV giivenilir bulan 36 olgunun
%358.3’ti (n=23) 3. sirada 6nem vermektedir. Yazili basini giivenilir bulan 20
olgunun %45’1 (n=9) 2. sirada ve %50’si (n=10) 3. sirada O6nem vermektedir.
Interneti giivenilir bulan 50 olgunun %601 (n=30) 2. sirada 6nem vermektedir. Aile
tiyelerini giivenilir bulan 45 olgunun %40°1 (n=18) 2. sirada ve %46.7’si (n=21) 3.
sirada onem vermektedir. Arkadaglarini giivenilir bulan 16 olgunun %68.7°si (n=11)
3. sirada 6nem vermektedir. Kitap/brosiirleri giivenilir bulan 16 olgunun %43.7’si

(n=7) 2. sirada ve %50’si (n=8) 3. sirada 6nem vermektedir (Sekil 4.7).

Tablo 4.3. Ebeveynlerin saglikla ilgili en giivenilir {i¢ bilgi kaynagina iliskin

dagilimlar.
Onem siras

Saglikta giivenilir bilgi kaynaklari Genel 1.sirada 2.sirada 3.sirada
n (%) n (%) n (%) n (%)
Saghk calisan1 (n=90) 90 (98.9) 77 (85.6) 11 (12.2) 2(2.2)
Radyo/TV (n=36) 36 (39.6) 1(2.8) 14 (38.9) 21 (58.3)
Yazili basin (n=20) 20 (22.0) 1(5.0) 9 (45.0) 10 (50.0)
Internet (n=50) 50 (54.9) 2 (4.0 30 (60.0) 18 (36.0)
Aile iiyeleri (n=45) 45 (49.5) 6 (13.3) 18 (40.0) 21 (46.7)
Arkadas (n=16) 16 (17.6) 0 (0) 5(31.3) 11 (68.7)
Kitap/brosiir (n=16) 16 (17.6) 1(6.3) 7(43.7) 8 (50.0)
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Saghkta giivenilir bilgi kaynaklar

100

80

Q\O, 60

- 40
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0

Saghk Radyo/ Yazili Internet Aile Arkadas Kitap/
galisgami =~ TV basin  (n=50) iiyeleri (n=16) brosiir
(n=90) (n=36) (n=20) (n=45) (n=16)

Sekil 4.7. Ebeveynlerin saglikla ilgili en giivenilir ii¢ bilgi kaynagina iliskin

dagilimlar.

Tablo 4.4’de ebeveyenlerin %90.1°inde (n=82) diizenli ila¢ kullanilan
hastalik goriilmezken, %9.9°’unda (n=9) goriilmektedir; bu olgularin %2.2’sinde
(n=2) hipertansiyon, %]1.1’inde (n=1) kalp hastaligi, %2.2’sinde (n=2) astim ve
%4.4’linde (n=4) diger hastaliklar goriilmektedir.

Herhangi bir saglik sorunu nedeniyle bir saglik kurulusuna ayda ortalama
basvuru sayilar incelendiginde; %71.4’{iniin (n=65) bir kez %14.3’linlin (n=13) iki

kez, %7.7’sinin (n=7) ii¢ kez, %6.6’sinin (n=6) dort ve lizeri kezdir (Tablo 4.4).

Tablo 4.4. Ebeveynlerin saglik durumlarina iliskin dagilimlar.

n (%)

Var 9(9.9)

Yok 82 (90.1)

Hipertansiyon 2(2.2)

Diizenli ila¢ kullanilan hastahk Kalp hastalig: 1)
Astim 2(2.2)

Diger 4 (4.4)

1 kez 65 (71.4)

Herhangi bir saghk sorunu 2 kez 13 (14.3)
nedeniyle bir saghk kurulusuna 3 kez 707
ortalama basvuru sayisi (ayda) Sy 560
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Sekil 4.8’de ebeveynlerin %3.3’i (n=3) sagligim1 milkemmel olarak
tanimlarken, %12.1°’1 (n=11) oldukea iyi, %49.4°1 (n=45) iyi, %33’i (n=30) fena
degil ve %2.2’si (n=2) kotii olarak tanimlamaktadir.

Saghgini degerlendirme

%2.2 %3.3

I ’ B Miikemmel

E Oldukga iyi
m iyi
® Fena degil

H Koti

Sekil 4.8. Ebeveynlerin saglik durumlarini degerlendirmelerine iliskin

dagilimlar.

Herhangi bir saglik sorunu/hastalik durumunda ilk bagvurulan saglik
kuruluslar incelendiginde; %31.9’unun (n=29) aile saglik merkezine, %53.8’inin
(n=49) devlet hastanesine, %7.7’sinin (n=7) liniversite hastanesine, %6.6’sinin (n=6)

0zel hastaneye bagvurdugu goriilmektedir (Sekil 4.9).
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Herhangi bir saghk sorunu/ hastalik durumunda ilk
basvurulan saghk kurulusu

u ASM
m Devlet hastanesi

m Universite hastanesi

m Ozel hastane

Sekil 4.9. Ebeveynlerin herhangi bir saglik sorunu/hastalik durumunda ilk

basvurulan saglik kuruluslart dagilima.

4.2. Béliim Beck Umutsuzluk Olgegi’ne Ait Bulgular

Beck Umutsuzluk Olgegi alt boyutlarma iliskin sorularm i¢ tutarliligini
gosteren Kuder Richardson-20 degerleri incelendiginde; gelecekle ilgili duygular alt
boyutu icin 0.741, motivasyon kaybi alt boyutu i¢in 0.705 ve gelecekle ilgili
beklentiler alt boyutu igin 0.501 olarak saptanmustir. Beck Umutsuzluk Olgegi
puanina iliskin Kuder Richardson-20 degeri ise 0.853 olup, dlgegimizin yiiksek
derecede giivenilir oldugunu gostermektedir (Tablo 4.5).

Beck Umutsuzluk Olgegi gelecekle ilgili duygular puani 0 ile 5 arasinda
degismekte olup, ortalama 1.02+1.41; motivasyon kaybi puani 0 ile 7 arasinda
degismekte olup, ortalama 1.87+1.86; gelecekle ilgili beklentiler puant 0 ile 5
arasinda degismekte olup, ortalama 1.98+1.32 puandir. Beck Umutsuzluk Olgegi
puant ise 0 ile 19 arasinda degismekte olup, ortalama 5.64+4.26 puandir (Tablo 4.5).
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Tablo 4.5. Beck umutsuzluk dl¢egi puanlari dagilimi.

Soru Min-Mak Kuder
Ort£Ss )

sayisi (Medyan) Richardson-20

Gelecekle ilgili
5 0-5 (0) 1.02+1.41 0.741

duygular

Motivasyon kaybi 8 0-7 (1) 1.87+1.86 0.705

Gelecekle ilgili
) 5 0-5(2) 1.98+1.32 0.501

beklentiler

Toplam 20 0-19 (5) 5.64+4.26 0.853

Ebeveynlerin %40.7’sinin (n=37) Beck Umutsuzluk Olgegi puan1 minimal
diizeyde iken, %37.3’ilinlin (n=34) diisiik diizeyde, %18.7’sinin (n=17) orta diizeyde,
%3.3’liniin (n=3) yiiksek diizeydedir ( Sekil 4.10).

Beck umutsuzluk diizeyleri dagilimi

Sekil 4.10. Beck umutsuzluk 6lgegi toplam diizeyi dagilimu.

Tablo 4.6’da g¢alismaya katillan ebeveynlerin yaslarina, cinsiyetlerine ve
egitim durumlarina gore umutsuzluk puanlar istatistiksel olarak anlamli farklilik
gostermemektedir (p>0.05). Ebeveynlerin en uzun yasadiklar yerlere, hanedeki kisi
sayilarina ve aylik gelir durumlarina gore umutsuzluk puanlari istatistiksel olarak

anlaml farklilik gostermemektedir (p>0.05).
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Tablo 4.6. Ebeveynlere ait tanitic1 bilgilere gore Beck Umutsuzluk Olgegi’ne iliskin

degerlendirmeler.
Beck umutsuzluk puam
Test
Min-Mak ..
n Ort+Ss degeri; p
(Medyan)
<30 yas 26 1-17 (6)  6.73+4.76 x%: 1.654
Yas (yi) 30- 34 yas 20 0-13 (4) 5.35+4.04 ®p: 0.437
> 35 yas 45 0-19 (4) 5.13+4.02
Erkek 26 0-17 (5)  5.65+4.60 Z:-1.141
Cinsiyet
Kadin 65 1-19 (5) 5.63+4.15 ®n: 0.488
flkokul 30 1-14 (4,5)  4.632.55 % 1.668
F an.
Egitim durumu Ortaokul 21 0-12 (5) 6.24+3.71 p: 0.644
Lise 23 1-19 (3) 5.78+5.43
Universite ve tizeri 17 0-17 (3) 6.47+5.42
Koy/kasaba 32 0-17 (5)  5.69+3.97 ¥%: 0.644
Enuzunyasad@t = oo 16 114 (55)  6.1324.26 . 0.725
yer
Biiyiiksehir 43 0-19 (4) 5.42+4.54
3-4 kisi 55 0-19 (5) 5.89+4.37 % 1.564
Hanedeki Kkisi
5-6 kisi 27 0-17 (4) 4.81+3.94 ap: 0.457
sayisi
7-9 kisi 9 3-17(5) 6.56+4.56
Gelir giderdenaz 39 0-17 (5) 5.26+3.73 ¥’ 2.201
Ayhk gelir Gelir gidere denk 40 1-19 (5) 6.23+4.42 %p: 0.333
durumu Gelir giderden
12 0-17 (3) 4.92+5.35
fazla
Kruskal Wallis Test ®Mann Whitney U Test

Tablo 4.7°de Beck Umutsuzluk Olgegi puani ile annelerin yaslar1 arasinda

istatistiksel olarak anlamli iligki saptanmamistir (p>0.05).
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Tablo 4.7. Anne yasina gére Beck Umutsuzluk Olgegi’ne iliskin degerlendirmeler.
r p

BUO * Anne yas -0.130 0.220

r: Spearman’s Korelasyon Katsayisi

Tablo 4.8’de ebeveynlerin kitap okuma sikliklarina gére umutsuzluk puanlari
istatistiksel olarak anlamli farklilik géstermemektedir (p>0.05). Ebeveynlerin okuma
ve yazmayla ilgili aktivitelerde diger kisilerden yardim alma durumlarina gore

umutsuzluk puanlart istatistiksel olarak anlamli farklilik géstermemektedir (p>0.05).

Tablo 4.8. Ebeveynlerin okuma aliskanliklarina gore Beck Umutsuzluk Olgegi’ne

iliskin degerlendirmeler.

Test
Beck umutsuzluk puam
degeri;p
MinMak
Ort+Ss
(Medyan)
Hig )
Kitap okuma sikhigi 14 2-12(3.5) 4.64+2.87 ¢~ 1.295
okumuyor
Ara sira
66 0-17 (5) 5.89+4.26  %p: 0.523
okuyor
Siklikla
11 1-19 (3) 5.36+5.70
okuyor
Okuma ve yazmayla ilgili H
er
aktivitelerde diger 38 0-19 (5) 5.97+430 Z:0.761
zaman/bazen

kisilerden yardim alma

Higbir zaman 53  0-17 (5) 5.40+4.25  p: 0.447

Kruskal Wallis Test ’Mann Whitney

Tablo 4.9’da c¢alismaya katilan olgularin sagliklarim1  degerlendirme
durumlarina goére umutsuzluk puanlart istatistiksel olarak anlamli farklilik

gostermemektedir (p>0.05). Calismaya katilan olgularin herhangi bir saglik
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sorunu/hastalik durumunda ilk bagvurulan saglik kuruluslarina gore umutsuzluk

puanlari istatistiksel olarak anlamli farklilik géstermemektedir (p>0.05).

Tablo 4.9. Ebeveynlerin saglik durumlarina gére Beck Umutsuzluk Olgegi ne iliskin

degerlendirmeler.
Beck umutsuzluk puam
- Test
Min-Mak
Ort+Ss degeri;p
Medyan
Miikemmel/ )
14 2-14(45)  4.93+£3.27 ¥ :1.979
oldukga iyi
Saghgini degerlendirme .
Iyi 45 0-19(4) 531+4.39  %p:0.372

Fena degil/ kot~ 32 0-17 (5) 6.41+4.46

ASM 29 0-14 (5) 5.93+4.32 4% 4.116
Herhangi bir saghik sorunu/  Devlet hastanesi 49 1-17 (4) 4.86£3.58  %p:0.249
hastalik durumunda ilk Universite
5 ) 1-19 (5) 8.57+7.44
basvurulan saghk kurulusu hastanesi

Ozel hastane 6 3-13(7)  7.17+£3.43

®Kruskal Wallis Test

4.3. Béliim Avrupa Saghk Okuryazarhg Olcegi’ne Ait Bulgular

Avrupa Saglik Okuryazarligi oOlcegi alt boyutlarna iliskin sorularin i¢
tutarliligini gosteren Cronbach’s alfa degerleri incelendiginde; tedavi ve hizmet alt
boyutu i¢in 0.869, hastaliklardan korunma alt boyutu i¢in 0.872 ve sagligin
gelistirilmesi alt boyutu i¢in 0.883 olarak saptanmistir. Avrupa Saglik Okuryazarligi
Olgegi toplam puanina iliskin Cronbach’s alfa degeri ise 0.944 olup, Slgegimizin

giivenilir oldugunu gostermektedir.

Tablo 4.10°da Avrupa Saglik Okuryazarhigi Olgegi puanlari incelendiginde;
tedavi ve hizmet puant 9.4 ile 50 arasinda degismekte olup, ortalama 29.44+9.01;
hastaliklardan korunma puant 0 ile 50 arasinda degismekte olup, ortalama

28.33+10.06; saghgm gelistirilmesi puan1 0 ile 50 arasinda degigsmekte olup,
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ortalama 26.17+10.61 puandir. Avrupa Saglik Okuryazarhig Olgegi toplam puani ise
4.3 ile 50 arasinda degismekte olup, ortalama 27.95+8.92 puandir.

Tablo 4.10. Avrupa Saglik Okuryazarligi Olgegi (ASOY-TR) puanlar1 dagilimu.

Toplam puan Standartlastirilmis puan
(47-188) (0-50)

Min-Mak Ort£Ss Min-Mak Ort+Ss

(Medyan) (Medyan)
Tedavi ve hizmet 25-64(45) 44.26+8.65 9.4-50 (30.2) 29.44+9.01
Hastaliklardan 9-60 (41) 40.4349.26 0-50 (28.9)  28.33+10.06

korunma

Saghgin gelistirilmesi 16-64(41) 41.12+£10.19 0-50 (26)  26.17+10.61
Toplam 59-188 (126) 125.81+£25.14 4.3-50 (28) 27.95+8.92

Ebeveynlerin  Avrupa Saglik Okuryazarligit puanlarina bakildiginda
%37.4’liniin (n=34) yetersiz diizeyde iken, %38.4’liniin (n=35) sorunlu-sinirh
diizeyde, %18.7’sinin (n=17) yeterli diizeyde, %5.5’inin (n=5) miikemmel
diizeydedir (Sekil 4.11).

Avrupa saghk okuryazarhgi diizeyleri dagilim

Sekil 4.11. Ebeveynlerin Avrupa Saglik Okuryazarligi diizeyleri dagilimi.
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Tablo 4.11°de caligmaya katilan ebeveynlerin yaglarina ve cinsiyetlerine gore
Avrupa Saglik Okuryazarligi puanlart istatistiksel olarak anlamli farklilik
gostermemektedir (p>0.05). Ebeveynlerin egitim durumlarina gére Avrupa Saglik
Okuryazarligi puanlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik saptanmistir
(p=0.005; p<0.01). Farkliligi yaratan grubu belirlemek amaciyla yapilan ikili
karsilastirmalar sonucunda; iiniversite ve lizeri mezunu ile lise mezunu olgularin
toplam Avrupa Saglik Okuryazarligi puanlari, ortaokul mezunu olgulardan daha
yiiksektir  (p=0.015; p=0.023; p<0.05). Diger gruplarin toplam Avrupa Saglik
Okuryazarligi puanlart arasina istatistiksel olarak anlamli farklilik saptanmamigtir
(p>0.05).

Ebeveynlerin en uzun yasadiklar1 yerlere ve hanedeki kisi sayilarina gore
Avrupa Saglik Okuryazarligi puanlart istatistiksel olarak anlamli farklilik
gostermemektedir (p>0.05). Ebeveynlerin aylik gelir durumlarina goére Avrupa
Saglik Okuryazarligi puanlari arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik
saptanmistir (p=0.049; p<0.05). Yapilan ikili karsilastirmalar sonucunda; geliri
giderine denk olan olgularin Avrupa Saglik Okuryazarlig1 puanlari, geliri giderinden
az olanlardan daha yiiksektir (p=0.017; p<0.05). Diger gruplarin Avrupa Saglik
Okuryazarlig1 puanlar arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik saptanmamistir

(p>0.05).
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Tablo 4.11. Ebeveynlere ait tanitici bilgilere gore Avrupa Saglik Okuryazarligi

Olgegi’ne iliskin degerlendirmeler.

Avrupa saghk okuryazarhg puam

n Min-Mak Ort+Ss Test
(Medyan) degeri; p

<30 yas 26 4.3-482(26.4)  27.39+11.01 F:0.081

Yas (yil) 30- 34 yas 20 11-50 (26.8) 27.93+8.56 ‘p: 0.922
> 35 yas 45  5-41.1(29.1) 28.28+7.86

Cinsiyet Erkek 26 11-50 (27.7) 28.9149.70 t: 0.652

Kadin 65 4.3-48.2 (28.4) 27.56+8.63 %: 0.516

ilkokul 30 11-41.1(26.4) 26.42+7.04 F: 4.652

Egitim Ortaokul 21  5-475(23.4)  23.47£10.11 °p:0.005**
durumu Lise 23 4.3-50 (30.5) 31.04+£9.33
Universite ve iizeri 17 20.9-48.2(30.1) 32.00+6.93

Koy/ kasaba 32  43-50(24.8)  26.53+11.16  F:0.769

En uzun Kent merkezi 16 14.9-37.2 27.59+6.88  °p: 0.455

yasadig1 yer (27.8)

Biiyiiksehir 43 5-48.2 (29.4) 29.14+7.65

3-4 kisi 55 11-50 (29.1) 29.25+830  ,°:1.834

Ha“:gyel';: kst 5-6 kisi 27 5-39.4 (28) 26.2848.08  %p: 0.400
7-9 Kisi 9 43-482(24.8)  24.98+13.62

Gelir giderden az 39  5-47.5(24.8) 25.90+8.37  x°:5.979

Aylk gelir — . P =

durumu Gelir gidere denk 40 11-50 (29.8) 30.50+9.03 p: 0.049
Gelir giderden 12 4.3-35.8 (28.7) 26.12+8.77
fazla
Kruskal Wallis Test ‘Oneway ANOVA Test IStudent t Test
*p<0.05 **p<0.01

Tablo 4.12°de ebeveynlerin kitap okuma sikliklarina gére Avrupa Saglik

Okuryazarligi puanlart istatistiksel olarak anlamli farklilhik gostermemektedir

(p>0.05). Ebeveynlerin okuma ve yazmayla ilgili aktivitelerde diger kisilerden

yardim alma durumlarina gore Avrupa Saglik Okuryazarligi puanlart istatistiksel

olarak anlamli farklilik gostermemektedir (p>0.05).
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Tablo 4.12. Ebeveynlerin okuma aliskanliklarina gére Avrupa Saglik Okuryazarligi

Olgegi’ne iliskin degerlendirmeler.

Avrupa saghk okuryazarhg puam

Min-Mak
n (Medyan) Ort+Ss Test degeri;p
Hic¢ 14 11-47.5 27.43+8.83 xz: 3.293
okumuyor (26.1)
Kitap okuma Ara sira 66  4.3-50 (27.7) 27.50+9.32 %p: 0.193
sikhig okuyor
Sikhikla 11 18.1-40.8 31.30+5.91
okuyor (30.5)
Okuma ve
yazma ilgili Her zaman/ 38 5-47.5(27.5) 27.76+£8.36 t: -0.167
aktivitelerde bazen
diger
kisilerden Hicbir 53  4.3-50(29.1)  28.08+9.37 9n: 0.867
yardim alma zaman
*Kruskal Wallis Test IStudent t Test

Tablo 4.13’de calismaya katilan ebeveynlerin sagliklarin1 degerlendirme
durumlarina gére Avrupa Saglik Okuryazarligi puanlar1 arasinda istatistiksel olarak
anlamli farklilik saptanmistir (p=0.009; p<0.01). Yapilan ikili karsilastirmalar
sonucunda; sagligint miikkemmel/olduk¢a 1yi olarak degerlendiren olgularin toplam
Avrupa Saghk Okuryazarligi puanlar,, saghgni fena degil/kotli olarak
degerlendirenlerden daha yiiksektir (p=0.007; p<0.01). Diger gruplarin toplam
Avrupa Saglik Okuryazarligi puanlarr arasinda puanlar istatistiksel olarak anlaml

farklilik saptanmamustir (p>0.05).
Calismaya katilan ebeveynlerin herhangi bir saglik sorunu/hastalik

durumunda ilk basvurulan saglik kuruluslarina gére Avrupa Saglik Okuryazarlig

puanlari istatistiksel olarak anlamli farklilik gostermemektedir (p>0.05).
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Tablo 4.13. Ebeveynlerin Saglik durumlarina gére Avrupa Saglik Okuryazarlig:

Olgegi’ne iliskin degerlendirmeler.

Avrupa saghk okuryazarhg puam

Test
Min-Mak oo
Ort+Ss degeri;p
(Medyan)
Miikemmel/ 20.9-47.5 5
14 33.79+7.79 ¥ 9.325
oldukga iyi (32.6)
Saghgim 11-48.2
Iyi 45 28.27£7.97 %p:0.009**
degerlendirme b (28.4) P
Fena 4.3-50
32 24.93+9.51
degil/kotii (24.8)
12.8-50 .
B sor T Dkt 49 o 2736+892  p:0.084
3648, 0.
T hastanesi (26.2) P
durumunda -
Universite 4.3-40.8
ilk basvurulan ) 7 28.93+11.58
hastanesi (31.6)
saghk
Ozel 28.4-43.6
kurulusu 6 35.2246.23
hastane (34.2)
®Kruskal Wallis Test **p<0.01

Tablo 4.14’de ebeveynlerin Beck Umutsuzluk Olgegi puani ile Avrupa Saglhk
Okuryazarligi Olgegi puam arasinda negatif yonlii (Saglik Okuryazarh@ puan
arttikca, umutsuzluk puani azalan) istatistiksel olarak anlamli zay1f iligski saptanmistir

(r:-0.267; p=0.010; p<0.05).

Tablo 4.14. Beck Umutsuzluk Olgegi ile Avrupa Saglik Okuryazarligi Olgegi toplam

puanlart iligkisi.

% 95 ClI
r Alt Ust p
BUO * ASOY-TR toplam
-0.267 -0.469 -0.048 0.010*
puani
r: Spearman’s Korelasyon Katsayisi *p<0.05
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5. TARTISMA

Konjenital kalp hastaliklari, cocuklarda goriilen kronik hastaliklarin énemli
bir boliimiinii olusturmaktadir. Kronik hastalik hem c¢ocuk hem de ebeveynleri
maddi, sosyal, duygusal, davranissal ve biligsel yonlerden etkiler. Bu siirecte saglik
ekibinin tiim {iyelerine ozellikle de hemsirelere onemli rol ve sorumluluklar
diismektedir. Hastalik siirecinde ¢ocuklarin ve ebeveynlerinin umudunu destekleyen,
saglik okuryazarlik diizeyinin artmasini saglayan bir hemsirelik bakimi sunulmasi
olduk¢a Onemlidir. Bu boliimde, konjenital kalp hastaligt olan c¢ocuklarin
ebeveynlerinde umutsuzluk ve saglik okuryazarlik diizeylerini belirlemek ve bu
diizeyleri etkileyen etmenleri belirlemek amaciyla yapilan arastirma bulgulari,
literatiirden elde edilen bilgiler dogrultusunda 3 béliimde tartisilmistir. 1. Boliimde
ebeveynlere ait tanitict bilgiler, 2. Boliimde Beck Umutsuzluk Olgegi’ne ait bulgular,

3. Boliimde Avrupa Saglik Okuryazarligi Olgegi’ne iliskin bulgular tartisilmistir.

Ebeveynlerin sosyodemeografik 6zellikleri ile ilgili sonuglara bakildiginda,
aragtirmamiza katillan ebeveynlerin %71.4’linlin anne, %?28.6’smin babalar oldugu
gorilmistiir (Sekil 4.2). Cocugun ¢esitli ve kronik tibbi ihtiyaglar1 oldugu tipik bir
ailede, oncelikli bakim veren genellikle annelerdir (Toledano ve Dominguez-Guedea,
2019). Gelir elde etme sorumlulugu genellikle tamamen ailevi ve istihdam
sorumluluklarini dengelemesi gereken babalar tarafindan iistlenilir (Kish ve ark.,
2018). Babalarin ¢alismaya daha diisiik oranda katilma sebebi ¢alisma zorunlulugu
nedeniyle poliklinige basvuran Kkisilerin anne olmasiyla iligskilendirilmistir. Bu
nedenle, aileyi destekleme rollerine bakilmaksizin, her iki ebeveyn de ¢ocuklarinin
prognozunu ¢evreleyen duygusal sikinti, 24 saat bakim gorevleri nedeniyle fiziksel
tiikenme, bakimin pratik ve finansal talepleri, evlilik iliskilerinde zorlanma, diger
saglikli cocuklarin ithmal edilmesi gibi benzer zorluklar ve stres yasamaktadirlar

(Steele ve Davies, 2006; Alam ve ark., 2012).
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Konjenital kalp hastaligi olan bir cocugun bakimi ailelere finansal ve zihinsel
zorlanma getirebilir. KKH’nin 6nemli bir kismi, bir veya daha fazla ameliyat
gerektirdiginden tedavi maliyetleri yiiksek olabilir (McClungve ark., 2018). Diger
ABD’li ¢ocuklarla karsilastirildiginda, KKH’l1 ¢ocuklar bes kat daha fazla evde
saglik hizmeti, sekiz kat daha 6zel tibbi ekipman, ii¢ kat daha fazla regeteli ilag ve
1.5 kat daha 6zel egitim hizmeti kullanmaktadir (Razzaghi ve ark., 2015; Riehle ve
ark., 2015). KKH’l1 bir ¢ocuga sahip olmanin mali yiiklerine ek olarak, aileler
cocugun fiziksel, tibbi, egitimsel ve finansal ihtiyaclar1 nedeniyle yiliksek diizeyde
psikolojik sikint1 yasayabilirler (Jackson ve ark., 2015). Arastirmamizda da
ebeveynler aylik gelir durumunu (%42.8) gelir giderden az olarak ifade etmis ve
ebeveynlerin %]11’inin sosyal gilivenceye sahip olmadigr goriilmistir. KKH'l1
cocugu olan ebeveynlerin yeterli saglik sigortast kapsamina sahip olmasini ve uygun
saglik hizmetlerine bagli olmasini saglamak, ailelerinin yasadig: finansal ve zihinsel

yiikii azaltmaya yardimc1 olabilir.

Saglik bilgisi, hastaliktan korunma, o6zellikli durumlar, ilaglar ve tedavi
yontemleri hakkindaki bilgileri kapsar (Medlock ve ark., 2015). Bireyler bu bilgileri
formal ve informal kaynaklari kullanarak edinir. Saglik personeli, eczaci, telefon
danigma hatt1 ve ilgili kurslar formal saglik bilgi kaynaklaridir. Informal saglik bilgi
kaynaklar1 ise televizyon, radyo, internet, sosyal medya, gazete, dergi, kitap, benzer
hasta gruplari, aile veya arkadaslardir. Arastirmamizda Tablo 4.3deki saglikla ilgili
en giivenilir Ui bilgi kaynagina iliskin dagilimlara baktigimizda saglik calisam
(%85.6) 1. sirada yer almaktadir. Bu durum saglik ¢alisanlarinin ¢ocuklarina destek

olmaya calisan ebevynlerin saglik bilgisine ulagmadaki yerini ortaya koymaktadir.

Ebeveynlerin Beck Umutsuzluk Olgegi ile ilgili sonuglara bakildiginda,
arastirmamizda umutsuzluk diizeyt puan ortalamasi (5.64+4.26) olup minimal
diizeydedir. Lawoko ve Soares (2002) tarafindan yapilan arastirmada, katilan
ebeveynlerin  %7-22’sinde kalici psikolojik problemlerin oldugu goriilmistiir.
Calisma sirasinda degerlendirilen ruhsal saglik sorunlari arasinda, umutsuzluk (%16)
bulunmustur. Bahadir Yilmaz ve Ergun (2010) ¢alismasinda umutsuzluk diizeyi puan

ortalamasi 10.33+4.91 saptanmistir. Zihinsel engelli gocugu olan ebeveynlere yapilan
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calismada BUO puan ortalamasi1 9.21+4.75; serebral palsili cocugu olan annelere
yapilan calismada 9.50+£5.10; kalp yetmezligi olan hastalarda yapilan baska bir
calismada 6.90+4.66 olarak bulunmustur (Aytekin, 2018; Calisir, 2018; Kinici,
2018). Arastirma sonuc¢larimiz literatiir bilgileriyle paralellik gostermekte olup,
ebeveynlerin umutsuzluk algilar1 diisiik diizeydedir. Bu baglamda hemsirelik siireci
hazirlanmasinda, umudu artirmaya yonelik; hastalarin umudunu etkileyen faktorlerin
belirlenmesi, buna uygun hemsirelik girisimlerinin planlanmasi ve uygulanmasi

Onem arz etmektedir.

Calismamizda yer alan KKH’li ¢ocugun annelerinin umutsuzluk puan
ortalamasi (5.63+4.15) babalarin umutsuzluk puan ortalamasindan (5.65+4.60) daha
diisiiktiir, ebeveyn cinsiyetlerine gore umutsuzluk diizeyi ortalamalarina bakildiginda
anlaml bir fark saptanmamistir (p>0.05). Durat ve ark. (2017) &6zel gereksinimli
g¢ocugu olan ebeveynlerle yapilan arastirmada da benzer sekilde umutsuzluk
diizeyinin cinsiyete gore anlamli bir sekilde farklilasmadigi sonucuna ulasilmistir.
Aksi yonde Lawoko ve Soares (2002) calismasinda annelerin babalardan daha ¢ok
umutsuzluk yasadiklarini bulmuslardir. Yildiz ve ark. (2009) konjenital kalp
hastaligina sahip c¢ocuklarin ailelerinde ruhsal sikinti ve umutsuzluk diizeyleri ile
algiladiklar1 sosyal destek arasindaki iliskiyi inceledigi ¢alismasinda da babalarin
umutsuzluk diizeylerinin annelerinkinden daha diisiik saptanmistir. Bevilacqua ve
ark. (2013) KKH’l1 gocuklarin 38 ebeveyn cifti ile yaptigi ¢alismada da benzer
sekilde anneler babalara gore daha yliksek stres ve depresyon diizeylerine sahiptir
(swrastyla %81.8°e karst %60.6 ve %45.7°ye karst %20). Ebeveynlerin gelecege
yonelik diisiince ve beklentileri anne veya baba olma durumundan g¢ok kisilik

ozellikleriyle ilgili olmas1 umutsuzluk diizeyinde ki farkliliklar1 belirliyor olabilir.

Calismamizda, ebeveynlerin yas gruplarina gore umutsuzluk diizeylerine
bakildidiginda 30 yas alti olan bireylerin diger yas gruplarina gore (6.73+4.76)
yiiksekken, 35 yas ve iistii yas grubunda olan ebeveynlerin umutsuzluk diizeyi, diger
yas gruplarma gore (5.13+4.02) diisiik bulunmustur. Ebeveyn yaglarina gore
umutsuzluk diizeyi ortalamalarinda anlamli bir fark saptanmamistir (p>0.05). Benzer

sekilde Durat ve ark. (2017) 6zel gereksinimli ¢ocugu olan anne ve babalarla yaptigi
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calismasinda ve Lawoko ve Soares (2002) calismasinda anne ve babalarin yaslarina
gore umutsuzluk diizeyleri arasinda anlamli fark olmadigi tespit edilmistir.

Sonuglarimiz yapilan arastirmalar ile uyumludur.

Calismamizda, ebeveyn egitim durumuna goére umutsuzluk diizeyi puan
ortalamalarina bakildiginda anlaml bir fark goriilmemistir (p>0.05). Calismamizin
aksine diger calismalara bakildiginda egitim seviyesi diisiik bireylerin umutsuzluk
diizeylerinin daha yiiksek oldugu gériilmiistiir (Ozyazicioglu ve Tiifekci, 2009; Aslan
ve ark., 2007; Batigiin, 2005; Bayramova ve Karadokovan, 2004; Tan ve ark., 2005).
Elde ettigimiz bulgular belirtilen aragtirma sonuglari ile benzerlik gdstermemektedir.
Bu durumun nedeni olarak, calismaya katilan ebeveynlerin ¢ogunlugunun egitim

seviyelerinin benzer olmasi gosterilebilir.

Calismamizda ebeveynlerin aylik gelir durumlarina gére umutsuzluk puanlari
istatistiksel olarak anlamli farklililk gostermemektedir (p>0.05). Golalmis-Erhan
(2005) tarafindan yapilan calismada ise gelir diizeyi distik¢e, umutsuzlugun
artmakta oldugu aradaki farkin istatiksel olarak anlamli oldugu sonucuna ulagilmistir.
Sonuglarin  hayat1 algilama bi¢imine, spritiiel inanglara gore degisebilecegi

diistiniilebilir.

Ebeveynlerin Avrupa Saglk Okuryazarhg Olgegi ile ilgili sonuglara
bakildiginda, arastirmamiza katilan ebeveynlerin Avrupa saglik okuryazarlig
Olcegine gore genel saglik okuryazarlik puan ortalamasinin 27.95+8.92 oldugu
goriilmiistiir (Tablo 4.10). Yine arastirmamizda ebeveynlerin toplam puanlarina gore
%37.4’1iniin yetersiz diizeyde iken, %38.4’iiniin sorunlu-siirh diizeyde, %18.7’sinin
yeterli diizeyde, %35.5’inin miilkemmel diizeydedir (Sekil 4.11). Avrupa da saglik
okuryazarligr diizeyini belirlemek amaciyla genis ¢apli yapilan bir arastirma
sonucunda, Avrupa genel saglik okuryazarligi ortalamasi 33.8+£7.95 olarak
bulunmustur. Hollanda, irlanda, Almanya ve Polonya gibi baz1 Avrupa iilkelerinin de
arasinda oldugu bu iilkelerde genel saglik okuryazarlik diizeylerinin ortalamanin da
tizerinde oldugu belirlenmistir (Serensen ve ark., 2015). Tiirkiye de Tanriover ve ark.

(2014) calismasinda 23 ilde yapilan saglik okuryazarligi arastirmasinda Tirkiye
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geneli saglik okuryazarlik ortalamasit 30.4+0.16 olarak saptanmistir. Ayni
caligmadaki bireylerin %64.6’smin saglik okuryazarlik diizeylerinin yetersiz (%24.5)
ya da sorunlu-sinirli (%40.1) oldugu belirlenmistir. Muslu ve ark. (2017)
calismasinda genel saglik okuryazarlik puan ortalamalar1 33.64+6.91 olarak
saptanmis, %49.6’sinin saglik okuryazarlik diizeyinin yetersiz ya da sorunlu-sinirh
oldugu sonucuna varilmistir. Caligmalara bakildiginda Avrupada ki saglik
okuryazarlik diizeyinin Tiirkiye’den daha yiiksek oldugu goriilmektedir. Calismamiz
da sonuglari itibariyle Tiirkiye ile paralellik gostermektedir. Bu sonuglar hemsirelerin
bireyleri degerlendirirken egitim ve g¢alisma durumlarindan bagimsiz olarak saglik

okuryazarlik diizeylerini de degerlendirmesi gerektigini diisiindiirmektedir.

Tablo 4.11°de ¢alismamizda yer alan ebeveynlerin yasi ile saglik okuryazarlik
diizeyleri arasinda anlamli bir fark yoktur (p>0.05). Fakat yas arttikca saglik
okuryazarlig1 diizeyinin distiigiinii saptayan ¢alismalar yogunluktadir (Serensen ve
ark., 2015; Vogt ve ark., 2018; Van der Heide ve ark., 2016; Okyay ve Abacigil,
2016; Deniz ve ark. 2018). Ozellikle Avrupa’da yapilan calismalarda 66 ile 75 yas
arast bireylerin  %51.8’inin  smirlt  saglik okuryazarlik diizeyinde oldugu
goriilmektedir (HIs-Eu Konsorsiyumu, 2012; Serensen ve ark., 2015). Yapilan
literatiir taramalarinda tam aksi yonde yas ile saglik okuryazarlik diizeyleri arasinda
herhangi bir farkliligin olmadig1 ¢alismalara da rastlanmaktadir (Aydin ve Aba,
2019; Akbolat ve ark., 2016). Farkliligin nedeni, arastirmamiza katilan bireylerin yas
gruplarmin  dagilimlarinin ~ birbirine  yakin  olmasindan  kaynaklanabilecegi

diistiniilebilir.

Arastirmamizda ebeveynlerin egitim durumu ile saglik okuryazarlik diizeyleri
arasindaki fark anlamli bulunmustur (p<0.01). Egitim seviyesi yiikseldikce ASOY
puaninin da arttigr goriilmistiir (Tablo 4.11). Yapilan c¢alismalara bakildiginda
diisiik egitim seviyelerinin kotili saglik sonuglarina neden oldugu goriilmektedir (Van
der Heide ve ark., 2016). Ozellikle egitim seviyesindeki diisiikliik ekonomik
kaynaklarin az kullanilmasina, saglik hizmetlerine ulagmayla ilgili giicliikler
yasanmasina, sosyal destek yetersizligine ve beklenmeyen saglik davranislarina yol

acmaktadir. ABD’de egitim ve saglik okuryazarligimin incelendigi bir arastirmada
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bireylerin egitim durumu ile saglik okuryazarlik diizeyleri arasinda pozitif ve anlaml
bir iliski oldugu saptanmistir (p<0.01) (Yamashita ve Brown, 2013). Okyay ve
Abacigil’in (2016) calismasinda egitim diizeyi ile saglik okuryazarlik diizeyleri
arasinda anlamh fark bulunmustur (p<0.05). Literatiire bakildiginda egitim seviyesi
yiikseldikce saglik okuryazarliginin arttigi gorilmistiir. Arastirmamizin da bolge
hastanesi olusu ve farkli popiilasyonlardan bireylerin basvuru yapmasi nedeniyle

iilkemiz de yapilan calismalarla benzerlik gosterdigi goriilmiistiir.

Arastirmamizda kent merkezi/biiyliksehirde yasayanlarin, kdy/kasabada
yasayanlara gore saglik okuryazarlik diizeylerinin yiiksek oldugu goriilmiistiir (Tablo
4.11). Kirsal ve kentsel bolgede yasayanlarin saglik okuryazarlik oranlari farkl
olabilmektedir. Calismamiza benzer sekilde Golboni ve ark. (2018) yapmis oldugu
bir ¢aligmada da kirsal kesimdekilerin saglik okuryazarlik diizeyinin, kentsel
kesimdekilere gore diisiik oldugu goriilmiistiir (p<0.001). Montalto ve ark. (2001)
kirsal alanda yaptiklar1 ¢alismada, katilimcilarin yaklagik %15°1 fonksiyonel saglik
okuryazarlik rakamlarinda eksiklikler oldugunu géstermistir. Banihashemi ve ark.
(2007) Iran’da yapmis oldugu bir baska calismada, kirsal ve kentsel sakinler arasinda
fonksiyonel saglik okuryazarligi oranlari sirasiyla %31.5 ve %53.4 olarak
bulunmustur. Tirkiye de Cimen ve Temel (2017) ¢alismasinda koy/kasaba gibi
kiiclik yerlesim biriminde yasayanlarin saglik okuryazarlik diizeylerinin, kent
merkezinde yasayanlardan, kent merkezinde yasayanlarin ise biiyliksehir/metropolde
yasayanlardan diisiik oldugu bulunmustur. Ucpunar (2014) yapmis oldugu
yetiskinlerde islevsel saglik okuryazarligi testinin uyarlama caligmasinda da sehir
merkezinde yasayanlarin ilce ve koOyde yasayanlardan daha yiiksek saglik
okuryazarhg: diizeyinin oldugu goriilmektedir (p<0.05). Arastirmamiz yurt i¢i ve
yurt dis1 calismalara benzerdir. Bu durum saglik okuryazarligi gelistirme de kirsal

bolgelere oncelik verilmesi gerekliligini vurgulamaktadir.

Konjenital kalp hastalig1 olan bir ¢cocugun bakim ailelere finansal ve zihinsel
zorlanma getirebilir. KKH’nin 6nemli bir kismi, bir veya daha fazla ameliyat
gerektirdiginden tedavi maliyetleri yiiksek olabilir (McClungve ark., 2018). Tablo

4.11°de ¢alismaya katilan ebeveynlerin aylik gelir durumu ile saglik okuryazarlik
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diizeyleri arasinda istatistiksel olarak anlamli fark saptanmistir (p<0.05). Geliri
giderine denk olan ebeveynlerin Avrupa Saglik Okuryazarligi puanlari, geliri
giderinden az olanlardan daha yiiksektir (p=0.017; p<0.05). Saglik okuryazarhigin

gelistirilmesi finansal zorluklarin listesinden gelmede destek saglayici yapi olabilir.

Arastirmamiza katilan ebeveynlerin biiyiik ¢cogunlugunun saghigi gelistirme
konusunda yetersiz oldugu goriilmistiir (Tablo 4.10). Yapilan arastirmalarda
ebeveynlerin hastalik hakkindaki bilgi diizeyi gocuklarin yasam kalitesinde 6nemli
bir rol oynamaktadir ve hastaligin iyi anlasilmasi muhtemelen daha uygun bakima
yol agacaktir (Azhar ve ark., 2016). Bu durumlarda, hemsireler, doktorlar ve diger
saglik ekibiyle daha iyi bir destek ve iletisim sistemi saglamak, bakimin
lyilestirilmesine yardimci olabilir. Web tabanli veya cep telefonu uygulamalari,
ebeveynler i¢in genel hastalik bilgisi saglamak ve ayni zamanda saglik uzmanlari ve
hastaliklarla ilgilenen diger ebeveynler ile destek ve iletisim saglamak igin yararli bir

secenek olabilir.

Ebeveyn saglig1 okuryazarligi, temel bebek bakimi i¢in gerekli olan ebeveyn
saglik bilgisi ile baglantilidir (Kumar ve ark., 2010). Tibbi ihtiyaglart olan bebekler,
onerilen bakim planina uyabilmek i¢in ebeveynlerine bagimhidir. Tablo 4.13°de
caligmaya katilan ebeveynlerin sagliklarini degerlendirme durumlarina gére Avrupa
Saglik Okuryazarligi puanlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik
saptanmistir (p=0.009; p<0.01). Yapilan ikili karsilastirmalar sonucunda; sagligini
miikemmel/olduk¢a iyi olarak degerlendiren olgularin toplam Avrupa Saghk
Okuryazarligi puanlari, saghigimi fena degil/kotii olarak degerlendirenlerden daha
yiiksektir (p=0.007; p<0.01). Sonuglar saglik okuryazarliginin, saglk diizeyinin
onemli bir belirleyicisi olduguna isaret etmektedir. Yin ve ark. (2012) c¢alismasi,
ebeveyn saglik okuryazarhigina odaklanmanin bakim Oniindeki engelleri
azaltabilecegini ve ebeveyn ile saglik ekibi arasindaki ortakligi artirabilecegini 6ne
stirmistiir. Calismamizaki veriler ebeveynlerin saglik okuryazarlik diizeyini
artirmanin sagligi gelistirme, hastaliklardan korunma ve tedaviye uyumu artiracagini

destekler niteliktedir.
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Yapilan aragtirmalarda yetersiz saglik okuryazarliginin, sagligi muhafaza
etme ve gelistirme de bilgi eksikligi, ilag uygulama hatalarinda artig, hastaneye yatis
sikliginda ve saglik harcamalarinda yiikselme ve 6z bakimda yetersizlik gibi bir ¢ok
saglik sorunlari lizerinde etkisinin gérilmiistiir (Berkman ve ark., 2011; Tanridver ve
ark., 2014; Yilmazel ve Cetinkaya, 2016). Calismamizda herhangi bir saglik
sorunu/hastalik durumunda ilk basvurulan saglik kuruluslari incelendiginde; %53.8
(n=49) devlet hastanesi oldugu gériilmektedir. ilk basvurulan saglik kuruluslarina
gore Avrupa Saglik Okuryazarligi puanlar istatistiksel olarak anlamli farklilik
gostermemektedir (p>0.05) (Tablo 4.13). Basvurularin 2. ve 3. basamak saglik
merkezlerinde yogunlagsmasinin nedeni, konjenital kalp hastaliginin beraberinde

getirdigi semptomlarin ciddiyetiyle iliskilendirilebilir.

Lee ve ark. (2007) KKH’l1 gocuklarin annelerinde ebeveynlik stresinin,
algilanan sosyal destek, belirsizlik, agiklik eksikligi ve bilgi eksikligi ile anlamli
diizeyde iliskili oldugunu bulmuslardir. Belirsizlik, ¢ocugun bakimi ile ilgili
belirsizlikleri ifade eder. Aciklik eksikligi, cocugun tedavisi hakkinda yetersiz bilgi
ve hastaligin teshisi hakkinda eksik bilgi olarak tanimlanan bilgi eksikligi ile ilgilidir.
Buna gore, daha fazla sosyal destegi ve daha az gilivensizligi olan anneler daha diisiik
ebeveynlik stresi belirtmistir. Calismamizda ebeveynlerin Beck Umutsuzluk Olgegi
toplam puani ile Avrupa Saglik Okuryazarhigi Olgegi toplam puani arasinda negatif
yonlii (Saglik Okuryazarligi puanmi arttikca, umutsuzluk puani azalan) istatistiksel
olarak anlamli zayif iliski saptanmistir (p<0.05). Ozellikle konjenital kalp hastalig
alaninda, ¢ocugun kardiyak durumunun dogru anlasilmasinin ebeveynlerin sikinti
diizeylerinin azalmasi, tedaviye daha iyi uyum ve uzun vadede duygusal durumun
olumlu olarak artmasit ile sonug¢landigini gostermistir. Ebeveynlerin saglik
okuryazarligini giiclendirme, ebeveynlerin stresle basa ¢ikma yeteneklerini gelistirir,
cocuklarmin hastaligindan sonra ve travma sonrast semptomlarint azaltir, aym
zamanda c¢ocuklarinda goriilen davranigsal semptomlar: iyilestirir (Penny, 2017). Bu
ebeveynlerin saglik okuryazarlik diizeylerinin artirilmasiyla umutsuzlugun ontindeKi

egellerin kalkacagina dair bir yol gosterici olabilir.
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6. SONUC VE ONERILER

Konjenital kalp hastaligt olan ¢ocuklarin ebeveynlerinde umutsuzluk ve
saglik okuryazarlik diizeylerini belirlemek ve bu diizeyleri etkileyen etmenleri

belirlemek amaciyla yapilan arastirmanin sonucunda;

Ebeveynlerin sosyodemeografik ozellikleri ile ilgili sonuclara bakildiginda,

> Calismaya katilan ebeveynlerin yaslar1 20 ile 48 arasinda degismekte
olup, ortalama 34.58+6.55 yildir.

> Calismaya katilan ebeveynlerin %71.4’linli anneler, %?28.6’sin1 ise
babalar olusturmustur. Ebeveynlerin %95.6’s1 evli ve %60.4’{inlin hanesinde 3-4 kisi
yasadig1 tespit edilmistir.

> Ebeveynlerin %331 ilkokul, %23’ ortaokul, %25.31 lise, %18.7’si
tiniversite/yiiksekokul/yiiksek lisans mezunudur.

> Calismaya katilanlarin meslekleri incelendiginde; %49.5’inin ev
hanimi, %14.2’sinin is¢i, %]1.1’inin emekli, %]1.1’inin 6grenci, %9.9’unun memur,
%8.8 inin esnaf, %13.2’sinin serbest ¢alisan, %2.2’sinin ¢ift¢i oldugu goriilmektedir.

> Ebeveynlerin %11’inin sosyal giivencesi yokken, %65.9’unda SGK,
%18.7’sinde yesil kart ve %4.4’linde diger giivenceler bulunmaktadir.

> Oturduklar1  yerlerle ilgili kendilerini tanimlama durumlar
incelendiginde; %358.2’sinin oturdugu yerin yerlisi oldugu goriilmektedir.

> Aylik gelir durumlart incelendiginde; %42.8’inin geliri giderinden az
iken, %44’{iniin geliri giderine denk ve %13.2’sinin gelirinin giderinden fazla oldugu
goriilmektedir.

> Ebeveynlerin sosyal statiilerini degerlendirme diizeyleri 1 ile 10

arasinda degismekte olup, ortalama 5.49+2.40 olarak belirlenmistir.

70



> Caligmaya katilan ebeveynlerin kitap okuma sikliklar incelendiginde;
%15.4’tinlin hi¢ okumadigi, %72.5’inin ara sira okudugu, %12.1’inin ise siklikla
okudugu goriilmektedir.

> Ebeveynlerin saglikla ilgili en gilivenilir bilgi kaynagi %98.9 oraninda
saglik calisanidir.

> Ebeveyenlerin =~ %90.1°inde  diizenli ila¢ kullanilan  hastalik
goriilmezken, %9.9’unda goriilmektedir; bu olgularin %2.2°sinde hipertansiyon,
%1.1’inde kalp hastaligi, %?2.2°sinde astim ve %@4.4’linde diger hastaliklar
goriilmektedir.

> Ebeveynlerin herhangi bir saghik sorunu nedeniyle bir saglk
Kurulugsuna ayda ortalama basvuru sayilart incelendiginde; %71.4’liniin bir kez
%14.3’1lintin iki kez, %7.7 sinin ii¢ kez, %6.6’sinin dort ve tizeri kezdir.

> Caligmaya katilan ebeveynlerin %3.3’1 sagligint milkemmel olarak
tanimlarken, %12.1°1 olduke¢a iyi, %49.4°1 iyi, %33’1 fena degil ve %2.2°si koti
olarak tanimlamaktadir.

> Ebeveynlerin herhangi bir saglik sorunu/hastalik durumunda ilk
basvurdugu saglik kuruluslart incelendiginde; %353.8’inin devlet hastanesine

basvurdugu goriilmektedir.

Ebeveynlerin Beck Umutsuzluk Olgegi ile ilgili sonuglara bakildiginda,

> Beck Umutsuzluk Olgegi gelecekle ilgili duygular puanmi 0 ile 5
arasinda degismekte olup, ortalama 1.02+1.41; motivasyon kaybi puanit 0 ile 7
arasinda degismekte olup, ortalama 1.87+1.86; gelecekle ilgili beklentiler puani O ile
5 arasinda degigsmekte olup, ortalama 1.98+1.32 puandir. Beck umutsuzluk 6lcegi
puani ise 0 ile 19 arasinda degismekte olup, ortalama 5.64+4.26 puandir.

> Ebeveynlerin %40.7’sinin Beck Umutsuzluk Olgegi puani minimal
diizeyde iken, %37.3’iiniin diisiik diizeyde, %18.7’sinin orta diizeyde, %3.3’{iniin
yiiksek diizeydedir
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> Caligmaya katilan ebeveynlerin yaglarma, cinsiyetlerine ve egitim
durumlarina gore umutsuzluk puanlar istatistiksel olarak anlamli farklilik
gostermemektedir (p>0.05).

> Ebeveynlerin en uzun yasadiklar1 yerlere, hanedeki kisi sayilarina ve
aylik gelir durumlarina gore umutsuzluk puanlar istatistiksel olarak anlamli farklilik
gostermemektedir (p>0.05).

> Calisma da Beck Umutsuzluk Olgegi puani ile annelerin yaslari
arasinda istatistiksel olarak anlamli iliski saptanmamustir.

> Ebeveynlerin kitap okuma sikliklarina goére umutsuzluk puanlar
istatistiksel olarak anlamli farklilik géstermemektedir (p>0.05).

> Ebeveynlerin okuma ve yazmayla ilgili aktivitelerde diger kisilerden
yardim alma durumlarina goére umutsuzluk puanlari istatistiksel olarak anlamli
farklilik gostermemektedir (p>0.05).

> Caligmaya katilan olgularin sagliklarini degerlendirme durumlarina
gore umutsuzluk puanlan istatistiksel olarak anlamli farklilik gostermemektedir
(p>0.05).

> Calismaya katilan olgularin herhangi bir saglik sorunu/hastalik
durumunda ilk bagvurulan saglik kuruluslarina gére umutsuzluk puanlar istatistiksel

olarak anlamli farklilik géstermemektedir (p> 0.05).

Ebeveynlerin Avrupa Saghk Okuryazarlig Olgegi ile ilgili sonuclara
bakildiginda,

> Avrupa Saglik Okuryazarhg Olgegi puanlari incelendiginde; tedavi
ve hizmet puam1 9.4 ile 50 arasinda degismekte olup, ortalama 29.44+9.01;
hastaliklardan korunma puami 0 ile 50 arasinda degismekte olup, ortalama
28.33+10.06; saghgmn gelistirilmesi puani 0 ile 50 arasinda degismekte olup,
ortalama 26.17+10.61 puandir. Avrupa Saglik Okuryazarlig1 dlgegi puani ise 4.3 ile
50 arasinda degismekte olup, ortalama 27.95+8.92 puandir.
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> Ebeveynlerin Avrupa Saglik Okuryazarligi puanlarma bakildiginda,
%37.4’liniin yetersiz diizeyde, %38.4’linlin sorunlu-sinirh diizeyde,  %18.7’sinin
yeterli diizeyde iken %5.5’inin ise miikemmel diizeyde oldugu goriilmektedir.

> Calismaya katilan ebeveynlerin yaglarina ve cinsiyetlerine gore
Avrupa Saglik Okuryazarligi puanlar istatistiksel olarak anlamli farklilik
gostermemektedir (p>0.05).

> Ebeveynlerin egitim durumlarina gére Avrupa Saglik Okuryazarligi
puanlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik saptanmustir.

> Ebeveynlerin en uzun yasadiklar1 yerlere ve hanedeki kisi sayilarina
gore Avrupa Saglik Okuryazarligi puanlar istatistiksel olarak anlamli farklilik
gostermemektedir (p>0.05).

> Ebeveynlerin aylik gelir durumlarina gore Avrupa Saglik
Okuryazarligi puanlart arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik saptanmigtir
(p=0.049; p<0.05).

> Ebeveynlerin  kitap okuma sikliklarmma gore Avrupa Saglik
Okuryazarlig1 puanlart istatistiksel olarak anlamli farklilbik gostermemektedir
(p>0.05).

> Ebeveynlerin okuma ve yazmayla ilgili aktivitelerde diger kisilerden
yardim alma durumlarina gore Avrupa Saglik Okuryazarligi puanlari istatistiksel
olarak anlamli farklilik gostermemektedir (p>0.05).

> Calismaya  katilan  ebeveynlerin  sagliklarint  degerlendirme
durumlarina gore Avrupa Saglik Okuryazarligi puanlar1 arasinda istatistiksel olarak
anlamli farklilik saptanmistir (p<0.01). Yapilan ikili karsilagtirmalar sonucunda;
sagligint mitkemmel/oldukg¢a iyi olarak degerlendiren ebeveynlerin Avrupa Saglik
Okuryazarlig1 puanlari, sagligm fena degil/kotii olarak degerlendirenlerden daha
yiiksektir (p=0.007; p<0.01).

> Calismaya katilan ebeveynlerin herhangi bir saglik sorunu/ hastalik
durumunda ilk bagvurulan saglik kuruluslarina goére toplam Avrupa Saglik
Okuryazarlig1 puanlar istatistiksel olarak anlamli farklilik géstermemektedir.

> Ebeveynlerin sagligin1 degerlendirme puani ile ASOY puani arasinda
negatif yonlii istatistiksel olarak anlamli zayif iligki saptanmistir (r:-0.317; p=0.001,
p<0.05).

73



> Aragtirmamiza katilan ebeveynlerin Beck Umutsuzluk Olgegi puani
ile Avrupa Saglik Okuryazarhigi Olgegi puani arasinda negatif yonlii (Saglik
Okuryazarhig1 puani arttikca, umutsuzluk puani azalan) istatistiksel olarak anlamli

zayif iliski saptanmustir (r: -0.267; p=0.010; p<0.05).

Arastirmadan elde edilen sonucglar dogrultusunda onerilerimiz sunlardir;

> Tiirkiye’de saglik okuryazarlik diizeyinin arttirilmasi i¢in Milli Egitim
Bakanligi, Saglik Bakanlig1 ve diger kuruluslarin egitim planlamasi yaparak, egitici
videolar, brosiirler ve afisler hazirlamasi saglanmasi,

> Ailelerin saglik okuryazarlik seviyelerini artirmaya yonelik aile
merkezli egitimler verilmesi,

> KKH’nin tim aileyi nasil etkiledigi degerlendirilmeli, hem dogum
oncesi hem de dogum sonrasi donemlerde gelisimsel ve psikososyal saglayicilar
iceren yapilandirilmis aile toplantilari, ailenin hazirlikli olmasina yardimer olabilir.

> Web arama motorlarini kullanarak ilgili bilgi kaynaklarin1 bulmadaki
zorluklar ve web sitelerindeki kalite aciklari, saglik c¢alisanlarmin konjenital kalp
defektleri hakkinda ¢evrimigi olarak yeterli ve giivenilir bilgi saglamada aktif bir rol
oynamasina tesvik edilmesi,

> Saglik ¢alisanlariin hastalikla ilgili bilgileri ailelere etkili ve acik bir
sekilde anlatmasi,

> Saglik ihtiyaglar1 hakkinda fikir edinerek hastalara 6zel olarak
uyarlanmis kaynaklar1 saglamak ve onlarin yagam kalitesini artirma yollar
konusunda egitmek i¢in bir program gelistirmeye baslanmasi,

> Hemgirelik siireci hazirlanmasinda, ebeveynlerin umudunu etkileyen
faktorlerin belirlenmesi, buna uygun hemsirelik girisimlerinin planlanmast ve
uygulanmasi,

> Umudu desteklemeye yonelik, hasta ve yakinlarinin yasam kalitesini
yiikseltebilmek,

> Konjenital kalphastalig1 olan ¢cocuklarin ebeynlerine yonelik daha ¢ok

nicel ve nitel ¢aligmalarin yapilmasi.
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Aragtirmaya katilmaya karar vermeden Once arastirmanin neden ve nasil yapilacagim
anlamaniz ¢ok dnemlidir.

Aragtirmaya katilim tamamen goniilliiliik ilkesine bagli olup katilmay1 reddetmeniz herhangi
bir cezaya ya da elde edilecek herhangi bir yararin kaybedilmesine kesinlikle yol agmayacaktir.

Ayni sekilde arastirmaya katilmayi kabul ettikten sonra da arastirmanin herhangi bir yerinde
hicbir neden gostermeksizin herhangi bir zarar ya da elde edilmesi beklenen bir yarar kaybina yol
agmadan arastirmadan g¢ekilebilirsiniz.

Arastirma kapsaminda yapilan islemlerin mali giderleri aragtirmacilar ya da destekleyici
(Sinem YUKSEL) tarafindan karsilanacak olup size ya da sosyal giivenlik kurumunuza hicbir mali
yiik getirmeyecektir.

Asagidaki bilgileri dikkatlice okuyun ve arastirmaya katilmak isteyip istemediginize karar
vermek i¢in litfen biraz diisiiniin.

. Arastirmanin bilimsel adi: KONJENITAL KALP HASTALIGI OLAN COCUGA
SAHIP AILELERDE UMUTSUZLUK VE SAGLIK OKURYAZARLIGI ILISKISI

. Sorumlu Arastirmacinin adi ve gorev yeri:
Sinem YUKSEL

ISTANBUL KARTAL KOSUYOLU YUKSEK IHTISAS EGITIM VE ARASTIRMA
HASTANESI

Pediatri KVCYBU

. Arastirmanin amaci: Bu aragtirmanin amact konjenital kalp hastaligt olan
cocuklarin ebeveynlerinin umutsuzluk ve saglik okuryazarlik diizeylerini saptamak, etkileyen
faktorleri belirlemek ve umutsuzluk diizeyi ile saglik okuryazarlik arasindaki iliskiyi
degerlendirmektir.

. Arastirmanin niteligi: Tez caligmasi
. Arastirmanin baslama tarihi ve 6ngoriilen siiresi: 2 ay. Subat 2019- Nisan 2019
o Arastirmaya katilmasi beklenen goniillii sayisi: Arastirma ayrilan siire icerisinde

calismaya katilmaya goniillii olan, ¢alisma alinma kriterlerine uygun biitiin ebeveynlere ulasiimasi
amaglanmaktadir.

. Katimcinin arastirmaya dahil edilme nedeni: Arastirmaya katilmaya goniillii, 18
yas ve iizeri, mental durumu saglikli, gérme, isitme ve konusma sorunu olmayan, Tiirkge bilen,
Konjenital kalp hastalig1 tanis1 almis 0-18 yas cocuga sahip ebeveynler olmasi.

. Arastirmadan dogrudan goniillii icin beklenen yarar: Yapilan ¢alismalar
dogrultusunda ailelerin saglik okuryazarlik diizeyini artirmak ve umutsuzlugu ortadan kaldirmak.

. Goniilliiniin sorumluluklari: Demografik bilgilere ve anket sorularina eksiksiz ve
dogru cevap vermek.

. Goniilliiniin aragtirmaya katiliminin sona erdirilmesini gerektirecek durumlar
veya nedenler: Goniilliiniin kendi istegi dogrultusunda ya da dahil edilme kriterlerine uymama
durumunda arastirmaya katilimi sona erdirilecektir.
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EK-1. (devam)

. Goniilliilerin arastirma hakkinda, kendileri hakkinda ya da arastirmayla ilgili
herhangi bir beklenmedik olay hakkinda daha fazla bilgi edinebilmesi icin temasa gecebilecegi
kisi ve kendisine giiniin 24 saatinde erisebilecegi telefon numarasa:

Sinem YUKSEL 05384036001

Yukarida agikca tanimlanan ¢alismanin ne amagla, kimler tarafindan ve nasil
gerceklestirilecegi anlayabilecegim bir ifade ile bana anlatildi.

Arastirmaya hicbir baski ve zorlama altinda olmaksizin goniillii olarak katiliyorum.

Arastirmaya katilmay1 reddetme hakkina sahip oldugum bana bildirildi. ilgili yasal
diizenlemeler gerefince kimligimi ortaya c¢ikaracak kayitlarin gizli tutulacagi, kamuoyuna
aciklanmayacagi; aragtirma sonuclariin bilimsel toplantilarda sunulabilecegi ya da yayinlanabilecegi,
ancak, bu tiir durumlarda kimligimin kesin olarak gizli tutulacagi bana agiklandi.

Yukarida yer alan ve arastirmadan Once goniillilye verilmesi gereken bilgileri
gosteren Bilgilendirilmis Goniillii Olur Formu adli metni kendi anadilimde okudum.

Yukarida konusu belirtilen arastirma ile ilgili yazili ve sozli agiklama asagida adi belirtilen
arastirmaci tarafindan yapildi.

Bu kosullarla, s6z konusu aragtirmaya hicbir baski ve zorlama olmaksizin goniillii olarak
katilmay1 kabul ediyorum.

Bilgilendirilmis Goniillii Olur Formu’nun tam imzal1 bir kopyasini aldim.

Goniilliiniin; (El yazisi ile) Aciklamalar: yapan arastirmacinin
Adi- Soyadi:
Unvani, Adi- Soyadi: (El yazisi ile)
Imzasu: Gorev yaptig béliim:
Adresi (varsa telefon ve/veya faks numarasi): Imzasu:
Tarih: Tarih:
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EK-2. Demografik Bilgi Tamlama Formu

“KONJENITAL KALP HASTALIGI OLAN COCUGA SAHIP AILELERDE UMUTSUZLUK
VE
SAGLIK OKURYAZARLIGI iLISKiSI”

Anket Calismasi

Sayin katilimci,

Saglik okuryazarhigi, saghk ile ilgili bilgileri okuma, anlama ve bu bilgileri kullanma ile ilgili becerilerin
timini ifade etmektedir. Bu arastirmanin amaci konjenital kalp hastaligi olan cocuklarin ebeveynlerinin
umutsuzluk ve saghk okuryazarlik diizeylerini saptamak, etkileyen faktorleri belirlemek ve umutsuzluk diizeyi ile
saglhk okuryazarlik arasindaki iliskiyi degerlendirmektir. Verdiginiz tiUm bilgiler gizli tutulacak olup, ileride
yapilacak arastirma programlarina yon vermek amaciyla istatistiki bilgi olarak kullanilacaktir.

Sorumlu: Yrd.Dog. Dr. Sibel ERGUN

Yardimci Arastirmaci: Sinem YUKSEL

Tarih:

I. BOLUM

1. Yasiniz (bitirmis oldugunuz yasi belirtiniz): ......ccoccovveierernnnen.
2. Cinsiyetiniz: ()1.E ()2.K

3. Medeni durumunuz: () 1. Evli () 2. Bekar

4. Egitim durumunuz (mezun oldugunuz okulu belirtiniz)

() 1. ilkokul mezunu () 5. Universite/yiiksekokul mezunu
() 2. Ortaokul mezunu () 6. Yiksek lisans mezunu
() 3. Lise mezunu () 7. Doktora mezunu

() 4. Meslek Yiiksekokulu mezunu
5. Mesleginiz: () 1. Evhamimi () 2.is¢i () 3.Emekli () 4. Ogrenci ()5. Memur
() 6. Esnaf ()7. Serbest galisan () 8. Ciftci ()9. Diger............
6. Sosyal glivenceniz: () 1.Yok () 2. SGK (Emekli sandigi, SSK) () 3. Yesil Kart
() 4. Diger (lutfen belirtiniz)

7. Oturdugunuz yer ile ilgili kendinizi nasil tanimlarsiniz?
() 1. Yerliyim () 2. Anne ve babam gog¢ nedeniyle gelip yerlesmisler
() 3. Anne babamdan 6nceki nesiller gb¢ nedeniyle gelip yerlesmisler.

() 4. Baska (ltatfen belirtiniz)

8. Hayatinizda en uzun yasadiginiz yer asagidakilerden hangisidir?

() 1. Kéy/kasaba () 2. Kent merkezi () 3. Bliytiksehir (metropol)
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EK-2. (devam)

9. Hanenizde toplam kag kisi ile birlikte yasiyorsunuz?

10. Ailenizin aylk gelirinizi nasil degerlendiriyorsunuz?
() 1. Gelir giderden az () 2. Gelir gidere denk () 3. Gelir giderden fazla
11. Genel olarak kitap/gazete/dergi vb. okumaktan ne kadar hoslanirsiniz?
Asagidaki cetvel izerinde uygun rakami daire icine alarak isaretleyiniz.
Hi¢ hoglanmam Cok hoslanirim
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
12. Ne kadar sik kitap okursunuz?
() 1. Hig okumam ()2.Arasira () 3. Siklikla
13. Okuma ve yazma ile ilgili aktivitelerinizde diger kisi/kisilerden yardim aliyor musunuz?
() 1.Her zaman () 2.Bazen () 3.Nadiren () 4. Higbir zaman
14. Kendinizi sosyal statl olarak 1 ile 10 arasinda degerlendiriniz (uygun olan rakami daire
icine aliniz) 1............. 2 - 4. S 6o o ..... < SRR Dt 10
1. BOLUM
15. Saglikla ilgili sizce en glivenilir Gg¢ bilgi kaynagini sirayla numara vererek (1., 2., 3.
seklinde) belirtiniz.
() 1.Saglk gahsani () 2. Radyo/televizyon () 3. Yazili basin (gazete, dergi vb.)
() 4. internet () 5. Aile Gyeleri () 6. Arkadas
() 7.Kitap/brostir () 8. Diger (lutfen belirtiniz)

16. Saghginizi nasil degerlendiriyorsunuz?
() 1. Mikemmel () 2. Oldukga iyi () 3. lyi () 4. Fena degil () 5. Kot

17. Duzenli ilag kullandiginiz bir hastaliga sahip misiniz ?

() 1. Evet () 2. Hayir Cevabiniz evet ise nedir? (Birden fazla secenek isaretleyebilirsiniz)
() 1. Diyabet () 2. Hipertansiyon () 3. Kalp Hastalig () 4. Bobrek hastalig
() 5. Astim () 6. Diger (lutfen belirtiniz)

18. Herhangi bir saghk sorunu nedeniyle (hastalik, asi, test, regete yazdirma vb) bir saghk
kurulusuna ayda ortalama kag kez basvuruyorsunuz?
() 1. Bir kez () 2. ki kez ()3. Ug kez () 4. Dért kez ve daha fazla

19. Herhangi bir saglik sorunu/hastalik durumunda ilk basvurdugunuz saglik kurulusu

hangisidir?
() 1. Aile saghgi merkezi (Aile hekimi) () 2. Devlet hastanesi () 3.Universite hastanesi
() 4. Ozel hastane () 5.0zel muayenehane
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EK-2. (devam)

20.-26. Sorular: Saglkla ilgili diyet, egzersiz, hastaliklarin 6nlenmesi ve bazi 6zel saghk konulari gibi bilgilere ulagsmak

icin asagidaki kaynaklari ne sikhkla kullanirsiniz? Lutfen ilgili bosluga X isareti koyunuz.

Her zaman

Sikhkla

Bazen

Nadiren

Higbir zaman

20. Gazete

21. Magazin

22. internet

23. Radyo ve televizyon

24. Kitaplar ve brosurler

25. Aile Uyeleri, arkadaslar vb

26. Doktor, hemsire ve diger saglk galisanlar

. B6LUM

Agiklama: Saglikla ilgili diyet, egzersiz, hastaliklarin 6nlenmesi ve bazi 6zel saglik konulari gibi bilgilere ulagsmak igin

asagidaki kaynaklari ne siklikla kullanirsiniz? Lutfen ilgili bosluga X isareti koyunuz.

Her

Zaman

Sikhkla

Bazen

Nadiren Higbir

Zaman

27. Saglkla ilgili gazete, dergi ve kitap okur musunuz?

28. TV, radyo vb. deki reklamlarda saglikla ilgili bilgilere dikkat

eder misiniz?

29. Saghiginizi korumak igin perhiz/diyet yapar misiniz?

30. Yemeklerinizde katki maddesi ve koruyucu igeren urlnleri

kullanmaktan kaginir misiniz?

31. Organik tarim Urlnleri satan yerlerden alis veris yapar

misiniz?

32. Yeterli ve dengeli beslenmeye 6zen gosterir misiniz?

33. Saglikli olmak igin duzenli olarak spor yapar misiniz?

34. Gorunlsl ve tadi hosunuza gitmese de, saghginizi korumak

icin bazi yiyecek ve igecekleri tiketir misiniz?

35. Regete edilen ilaglar hakkinda yan etkileri de dahil olmak

lzere bilgi edinmeye ¢alisir misiniz?

36. Saglkli kalmak igin kilonuza dikkat eder misiniz?
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EK-3. Beck Umutsuzluk Olgegi

BUO

Asagida gelecege ait diisiinceleri ifade eden bazi climleler verilmistir. Liitfen herbir ifadeyi okuyarak,
bunlarin size ne kadar uygun olduguna karar veriniz. Ornegin okudugunuz ilk ifade size uygun ise
“Evet”, uygun degil ise “Hayir” ifadesinin altindaki kutunun i¢ine (X) isareti koyunuz.

Sizin icin uygun mu?

EVET HAYIR

1.  Gelecege umut ve cosku ile bakiyorum. () ()
2. Kendim ile ilgili seyleri diizeltemedigime gore ¢abalamay1 biraksam iyi olur.

() ()
3. Isler kétiiye giderken bile her seyin hep boyle kalmayacagim bilmek beni rahatlatiyor.

() ()
4. Gelecek on yil iginde hayatimin nasil olacagini hayal bile edemiyorum. () ()
5. Yapmay en ¢ok istedigim seyleri ger¢eklestirmek i¢in yeterli zamanim var.

() ()
6. Benim i¢in ¢ok 6nemli konularda ileride basarili olacagimi umuyorum. () ()
7. Gelecegimi karanlik goriiyorum. () ()
8.  Diinya nimetlerinden siradan bir insandan daha ¢ok yararlanacagimi umuyorum.

() ()
9. lyi firsatlar yakalayamiyorum. Gelecekte yakalayacagima inanmam igin de higbir neden yok.

() ()
10. Gegmis deneyimlerim beni gelecege iyi hazirladi. () ()
11. Gelecek benim i¢in hos seylerden ¢ok tatsizliklarla dolu goziikiiyor. () ()
12.  Gergekten 6zledigim seylere kavusabilecegimi ummuyorum. () ()
13.  Gelecege baktigimda simdikine oranla daha mutlu olacagimi umuyorum. () ()
14. Tsler bir tiirlii benim istedigim gibi gitmiyor. () ()
15. Gelecege biiyiik inancim var. () ()
16. Arzu ettigim seyleri elde edemedigime gore birseyler istemek aptallik olur. () ()
17.  Gelecekte gergek doyuma ulasmam olanaksiz gibi. () ()
18. Gelecek bana bulanik ve belirsiz griiniiyor. () ()
19. Kaétii giinlerden ¢ok, iyi giinler bekliyorum. () ()
20. Istedigim her seyi elde etmek icin gaba gostermenin gercekten yarari yok, nasil olsa onu elde

edemeyecegim. () ()

Puanlama
Evet=0, Hayir
1,3,5,6,8,10, 13, 15, 19. maddeler ters kodlaniyor (Reverse maddeler)
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EK-4. Avrupa Saghk Okuryazarhg Olcegi

AVRUPA SAGLIK OKURYAZARLIGI OLCEGI

Agiklama: Asagida saglik, hastalik, ilaglar gibi konularda bir dizi ifade verilmistir. Litfen her

ifadede belirtilen konunun sizin igin zorluk derecesini isaretleyiniz.

Cok kolaydan ¢ok zora dogru derecelendirecek olursaniz agagidakileri

yapmak sizin igin ne derece kolay/zordur?

1.Cok Zor

2. Zor

3. Kolay

4. Cok Kolay
5. Bilmiyorum

Sizi ilgilendiren hastaliklarin belirtileri ile ilgili bilgi bulmak.

Sizi ilgilendiren hastaliklarin tedavileri ile ilgili bilgi bulmak.

Acil bir tibbi durumda ne yapilmasi gerektigini bulmak.

Hastalandiginiz zaman profesyonel yardimi nereden alacaginizi bulmak.

Doktorunuzun size ne dedigini anlamak.

ilacinizin prospektiisiinii anlamak.

Acil bir tibbi durumda ne yapilmasi gerektigini anlamak.

0| N| o | | Wl N[ -

Doktorunuzun ya da eczacinizin regeteli bir ilaci nasil kullanmaniz gerektigi
ile ilgili

talimatlarini anlamak

9 Doktordan aldiginiz bilginin size ne kadar uygun oldugunu degerlendirmek.

10 | Farkl tedavi segeneklerinin avantaj ve dezavantajlarini degerlendirmek.

11 | Farkh bir doktordan ikinci bir gorus almaya ihtiyag duyup duymadiginiza

karar vermek.

12 | Bir hastalikla ilgili medyadaki bilginin glvenilirligine karar vermek.

13 | Hastaliginizla ilgili karar verirken doktorun verdigi bilgiyi kullanmak.

14 | llag tedavisinde talimatlari takip etmek.

15 | Acil bir durumda ambulans ¢agirmak.

16 | Doktorunuzun ya da eczacinizin talimatlarini takip etmek.

17 | Sigaraigme, yetersiz fiziksel aktivite ve asiri alkol tiiketimi gibi saglksiz

davranislarla nasil basa gikilacagi hakkinda bilgi bulmak.

18 | Stres ve depresyon gibi ruh saghgi sorunlariyla nasil basa gikilacagi

hakkinda bilgiyi bulmak.

19 | Olmaniz gereken asilar ve saglik taramalariyla ilgili bilgi bulmak.

20 | Fazla kilolu olmak, yuiksek tansiyon ve yiiksek kolestrol gibi durumlari

onleme veya basa ¢ikma ile ilgili bilgi bulmak.

21 | Sigaraigmek, yetersiz fiziksel aktivite ve asiri alkol tiiketimi gibi davraniglar

hakkindaki saglik uyarilarini anlamak.

22 | Asiya neden ihtiyaciniz oldugunu anlamak

23 | Saglik taramasina neden ihtiyaciniz oldugunu anlamak.

24 | Sigara icmek, yetersiz fiziksel aktivite ve asiri alkol tiiketimi gibi konularla

ilgili saglik uyarilarinin ne kadar givenilir olduguna karar vermek.

92



EK-4. (devam)

25 | Genel saghk kontroli igin doktora ne zaman gidilmesi gerektigine karar
vermek.

26 | Hangi asllara ihtiyaciniz olduguna karar vermek.

27 | Hangi saglik taramalarini yaptirmaniz gerektigine karar vermek.

28 | Saglik riskleri hakkinda medyadaki bilgilerin giivenilirligine karar vermek.

29 | Grip agisi olmaniz gerektigine karar vermek.

30 | Aileniz ve arkadaslarinizin tavsiyelerine dayanarak kendinizi hastaliklardan
nasil koruyacaginiza karar vermek

31 | Medyadaki bilgilere dayanarak kendinizi hastaliklardan nasil koruyacaginiza
karar vermek

32 | Egzersiz, saglikli yiyecekler ve beslenme gibi saglikli aktiviteler hakkinda
bilgi bulmak.

33 | Ruh sagliginiz igin iyi olan aktiviteleri bulmak.

34 | Yasadiginiz gevrenin nasil daha saglk dostu bir yer haline gelebilecegi
hakkinda bilgi bulmak.

35 | Saghgi etkileyebilecek politika degisikliklerini bulmak.

36 | isyerinde saghginizi gelistirme ile ilgili girisimleri bulmak.

37 | Aile Gyelerinin ya da arkadaslarin saglk konusundaki tavsiyelerini anlamak.

38 | Gida ambalajlarindaki bilgiyi anlamak.

39 | Nasil daha saglikl olunacagi ile ilgili medyadaki bilgiyi anlamak.

40 | Akil saghginizi nasil koruyacaginizla ilgili bilgiyi anlamak.

41 | Yasantinizin saghginizi ve iyilik halinizi nasil etkiledigine karar vermek.

42 | Konut kosullarinin saghkli kalmaniza nasil yardimci olduguna karar vermek.

43 | Gilindelik davraniglarinizdan hangisinin saghginizla ilgili olduguna karar
vermek.

44 | Saghginizi gelistirmek icin kararlar almak.

45 | istediginiz zaman bir spor kuliibiine ya da spor salonuna katilmak.

46 | Saghgimizi ve iyilik halinizi etkileyen yasam kosullarinizi kontrol etmek.

47 | Sosyal gevrenizde saglik ve iyilik halinizi gelistirecek aktivitelere katiimak.
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EK-5. Beck Umutsuzluk Olgegi Tiirkce Uyarlanmasi Kullanim izni
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EK-6. Avrupa Saghk Okuryazarhg Ol¢egi Tiirk¢e Uyarlanmasi

Kullanim izni
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EK-7. Klinik Arastirmalar Etik Kurul Onay1

; ; Saglik Bilimleri Universitesi Enk |(|I|’|l|
Kartal Kosuyolu Yiiksek ihtisas Egitim ve Arastirma Hastanesi 2016

Girisimsel Olmayan Klinik Arastirmalar Etik Kurulu

SAYI:2019.2/6- 110 F
KONU:Etik kurul karan

Saymn SIBEL ERGUN

Kartal Kosuyolu Yiiksek Thtisas Egitim ve Arastirma Hastanesi Girigimsel Olmayan Klinik
Aragtirmalar Etik Kurulu'na sunmus oldugunuz “KONJENITAL KALP HASTALIGI
OLAN  COCUGA  SAHIP AILELERDE UMUTSUZLUK VE SAGLIK
OKURYAZARLIGI {LiSKiSI” konulu calismamz 13.02.2019 tarihli etik kurul
_ toplantisinda goriisiilmiis, bagvuru dosyasi ile ilgili belgeler aragtirmanin/galismanin gerekge,
amag, yaklasgim ve ydntemleri dikkate alinarak incelenmis ve uygun bulunmus olup
aragtirmanin/¢alismanin bagvuru dosyasinda belirtilen merkezlerde gergeklestirilmesinde etik
ve bilimsel sakinca bulunmadigina toplantiya katilan etik kurul iiyelerinin oy birligi ile karar
verilmistir.
Bilgilerinizi ve geregini rica ederim. 13.02.2019

Prof. Dr. Hasan Sunar

Kartal Kosuyolu Yiiksek [htisas Egitim ve
Aragtirma Hastanesi Girisimsel Olmayan Etik
Kurul Bagkani

Etik Kurul

Tel:(0216)5001500(1247) Fax:(0216)5001537
Adres: Cevizli Mah., Denizer Cad. Cevizli Kavsag, Kartal/istanbul No:1
Elektronik Ag Adresi: www.kosuyolu.gov.tr

96



EK-8. Anketler Kurum izni

ISTANBUL IL SAGLIK MUDURLUGU - ISTANBUL EGITIM
IRIME
8:1

ve TESCIL Bl
13/1072020 18:13 - 15916306 - 604.01.01 - E.5919
00126713929

TSTANBLJL VALILIGI
11 Saglik Midarligi

Say1 0 15916306-604.01.01
Konu  : Sinem YUKSEL'in Anket izni Hk.

KOSUYOLU YUKSEK IHTIiSAS EGITIM VE ARASTIRMA HASTANESINE

Tigi : 21/10/2019 tarihli ve 71211201-12233 sayili yazi.

Ilgi sayil1 yazida konu olan Balikesir Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisti Miidtrligi'ntin
18/10/2019 tarihli ve 46720092/300/49018 sayili Hemsirelik Anabilim Dali ortak yiiksek lisans
programi ogrencisi Sinem YUKSEL'in "Konjenital Kalp Hastahig Olan Cocuga Sahip
Ailelerde Umutsuzluk ve Saghk Okuryazarh@ iliskisi" konulu yiiksek lisans anket
calismasini, hastanenizde yapma talebi Bagkanligimiza iletilmistir.

Soz konusu aragtirma ile ilgili Hastanenize bagl Girigimsel Olmayan Arastirmalar Etik
Kurulu tarafindan uygunluk verilen dosyanin ekleri ve karar imzalari ve Universitenin Etik
Kurul ¢alisma usullerinin bir niishasinin, Sinem Ytksel tarafindan giderilmesi neticesinde
bahse konu aragtirma talebi, Mudirligimiiz Saglik Hizmetleri Baskanligi Aragtirma, Basili
Yayim, Duyuru Igerigi Degerlendirme Komisyonu 08.06.2020 tarih ve 2020/18 sayili kararinca
uygun gorialmustir.

Caligmanin  kurumunuzun uygun gordigi zaman diliminde (Basvuru dosyasinda
belirtilen aralik gozetilerek) strecin koordinasyonunun tarafinizca saglanmasi ve arastirmanin
bitiminde bir niishasinin elektronik ortamda (CD halinde) Mudirligiimiize teslim edilmesi
gerektiginin Sinem YUKSEL'e tebligi hususunda;

Geregini bilgilerinize rica ederim.

e-imzahdir. 5
Uz. Dr. Hasan Basri VELIOGLU

Baskan
Ek: Bagvuru Formu
Tstanbul Cad. General Kani Elitez Sk. No:8 /1 Yenimahalle / Bakirkoy Bilgi icin:Arzu SARMUSAK.
Telefon: Faks No: SUREKLI ISCH
e-Posta:arzu. sarmusak @saglik gov.tr Int. Adresi: www.istanbulsaglik.gov.tr Telefon No:(0 212) 638 33 99

Fvrakin elektronik imzali suretine hitp://e-belge.saglik.gov.1r adresinden [6a3e606-ad74-423[-978d-750744d57(b] kodu ile erigebilirsiniz.
Bu belge 5070 sayili elektronik imza kanuna gore giivenli elektronik imza ile imzalanmistir.
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