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OZET

Bu arastirma, yogun bakim iinitesinde kronik hastalik tanisi ile izlenen
cocuklarin ebeveynlerinin algiladiklari hemsire destegi ile hastalik yonetimleri
arasindaki iligskinin belirlenmesi amaciyla tanimlayici olarak yapilmistir. Arastirmanin
evrenini, Sisli Hamidiye Etfal E.A.H. Cocuk Yogun Bakim {initesinde son bir yilda
yatan 150 ¢ocugun ebeveyni olusturmustur. Arastirmanin Orneklem biytkligi 108
ebeveyn olarak hesaplanmistir. Arastirma sonucunda elde edilen veriler SPSS 21.0
paket programina aktarilmis olup uygun istatistiksel analizler kullanilarak incelenmistir.

Ebeveynlerin ¢ogunlugu anne olup, %34,2’sinin 39 yas ve izeri oldugu
belirlenmistir. Ebeveynlerin %30,6’s1 liniversite mezunu Ve %55,6’s1 ¢calismamaktadir.
Ebeveynlerin %56,5°1 aile iiyelerinden destek aldiklarini belirtmiglerdir. Arastirmaya
katilan ebeveynlerin Cocuk Kronik Hastalik Y&netimi Olgegi (KHYO) “Hastalik
yonetimi ve ¢ocugun giinliik yasami” alt boyut puanlar 3,00+0,64, “Yasam zorluklar: ve
hastalik etkilerinin goriilmesi” alt boyutu puan ortalamalar1 3,79+0,63, “Ebeveynler
arast anlagsma” alt boyutu puan ortalamasi ise 3,72+0,78°dir. Cocuklarin cinsiyeti, yas
gruplari, tan1 siiresi, hastanede yatma deneyimi ve ebeveynlerin yasi, sosyal giivence,
yasadig1 yer, calismasi, anne/ baba olma, hastalik hakkinda bilgisi ile KHYO ii¢ alt
boyutu puan ortalamalari arasindaki fark istatistiksel olarak anlamsizdir (p>0,05).
Bununla birlikte ebeveyn 6grenim durumu, aile tipi, gelir durumu, bagka hasta, yash
veya kiigiik cocugu olma durumu, hastaligin ekonomik duruma etkisi, aileden ve sosyal
cevreden destek alma degiskenleri ile alt 6lgek puanlari arasindaki fark istatistiksel
olarak anlamli bulunmustur (p<0,05). Hemsire Ebeveyn Destek Olcegi (HEDO) puan
ortalamasi 3,73+0,82°dir. Cocuklarin cinsiyet, yas gruplari, tan1 siiresi, hastanede yatma
deneyimi arasindaki fark anlamsiz bulunmustur (p>0,05). Goériisiilen ebeveynin anne ya
da baba olusu, yas gruplari, ¢alismas, sosyal giivencesi ve gelir durumu ile HEDO puan
ortalamalari arasindaki fark anlamsizken (p>0,05); ebeveyn 6grenim durumu, hastalik
hakkinda bilgi durumu, aileden ve sosyal ¢evreden destek alma durumu ile arasindaki
fark ise anlamli bulunmustur (p<0,05).

HEDO puani yordayicist olarak modele alinan KHYO ii¢ alt boyutu, HEDO
puaninin %55,5’lik kismini agiklamaktadir. Bu sonug algilanan hemsire destegi arttikca
kronik hastalik tanisi ile izlenen ¢ocugun ebeveynlerinin hastalik yonetimlerinin de
arttigin1 géstermistir.

Anahtar Kelimeler: Ebeveyn, Yogun bakim, Hemsire destegi, Hastalik yonetimi



ABSTRACT

DETERMINATION OF RELATIONSHIP BETWEEN DISEASE
MANAGEMENTS AND PERCEPTION OF NURSING SUPPORT OF PARENTS
WHOSE CHILDREN ARE MONITORED IN INTENSIVE CARE UNIT

The research was carried out as a descriptive study to specify determination of
relationship between disease managements and perception of nursing support of parents whose
children are monitored in intensive care unit .The universe of the research was formed by
the parents of 150 children who stay in the pediatric intensive care of Sisli Hamidiye
Etfal Education and Research Hospital of the last one year. The sample size of the study
was determined as 108 parents. The data obtained from the study were transferred to
the SPSS 21.0 package program, and examined using appropriate statistical analyzes.

The majority of interviewed parents are mother, 34.2% are 39 years and older.
30.6% of parents are post-graduated. 55,6% of parents stated that they didn’t work.
56,5% of parents stated that they get support from their family members. Child Chronic
Disease Management Toll (CPMT) of interviewed parents’ sub-dimension of “Disease
management and daily life of child” is 3,00+0,64, sub-dimension of “Life difficulties
and disease effects” is 3,79+0,63, sub-dimension score average of “Parental agreement”
is 3,72+0,78. The difference between children’s gender, time of diagnosis, experience of
staying in hospital, parents’ age, place where they live, employment status, gender,
knowledge about disease and CPMT three sub-dimension score averages is nonsensical
as statistical (p>0,05). Moreover, the difference between parents’ educational
background, family type, income status, another patient, status of living elder or
younger children, the effect of the disease on the economic situation, the factor of
getting support from family member and social environment and sub-dimension score
averages is meaningful (p<0,05). Nurse Parent Support Tool (NPST) score average is
3,73+0,82. The differences among children’s gender, age group, interval since
diagnosis, experience of staying in hospital are nonsensical (p>0,05). While the
difference between interview parents’ gender, age group, employment status, social
security, income status and NPST score average is nonsensical; the deference between
interview parents’ educational background, knowledge about disease, the status of
getting support from family member and social environment and NPST score average is
meaningful (p<0,05).

As NPST predictor, CPTM and three sub-dimensions of the scale explains
55,5% of total NPST score. This conclusion shows that according as perceived nurse
support increases, the disease managements of parents whose children are monitored in
intensive care unit increase as well.

Keywords: Parents, Intensive care, Nurse support, Disease management.
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1. GIRIS

Her gegen giin artmakta olan kronik hastaliklar diinyada ve sanayilesmis
tilkelerde goriilen en 6dnemli saglik sorununu haline gelmistir. Son yirmi yilda kronik
hastalig1 olan c¢ocuklarin sayisinda onemli dlgiide artis olmustur. Kronik hastaliklara
bagl dliimler agligin, cocuk ve anne Gliimlerinin, enfeksiyonlarin 6niine ge¢mistir (1,
2). Ulkemizde de kronik hastaliklar en dnemli saglik sorunlar1 arasinda ilk siralarda yer
almaktadir. Cocuklarda kronik hastaliklarin goriilme sikligi on {i¢ yasin altindaki
niifusta %10-15 arasinda oldugu ve eger zihinsel, duyusal, 6grenme ve davranigsal
sorunlari olan ¢ocuklarda bu orana dahil edilirse kronik hastaligin insidans1 %30-40’a
kadar yiikselebilecegi tahmin edilmektedir (3). Cocukluk donemindeki kronik
hastaliklar; karaciger yetmezligi, bobrek yetmezligi, dogustan anomaliler, astim,
epilepsi, hemofili metabolik hastaliklar, diyabet kanserler, dogustan kalp hastaliklari,
kistik fibrozis gibi ¢ok gesitli hastaliklardan olusmaktadir (4).

Kronik hastalikli ¢ocuklarin ¢ogunun bakimi evde yiiriitilmekte olup primer
bakim vericiler ebeveynlerdir. Kronik hastaligi olan ¢ocuklarin anneleri ile yapilan bir
calismanin sonucunda, annelerin hasta ¢ocuklarim1 koruma amaciyla ¢cocugun evde
kalmasin1 tercih ettikleri, arkadaslariyla disarda vakit gecirmelerini engelledikleri
bildirilmistir. Annelerin bu tutumunun o6zellikle oyun cagi donemindeki ¢ocuklarda
girigkenlik ve sosyallesme davraniglarini olumsuz yonde etkiledigi ve yas donemine
uygun biligsel ve davranissal becerilerini gelistirmelerini engelledigi vurgulanmistir (5).
Bu nedenle hastalik ve tedavi siirecinin sadece hasta i¢in degil tiim aile bireyleri
tizerindeki etkisi ve sosyal ¢evrenin c¢ocuk ve ebeveynler iizerindeki etkisi saglik

personellleri tarafindan unutulmamalidir (6, 7).

Her ebeveyn cocuguna herhangi bir kronik hastalik tanist konuldugunda
hastaligin ve hastalik seyrinin farkli olmasina ragmen sok ve inkar, uyum, kabullenme
olmak tizere li¢ evreden gegerler. Bu evreler hastalik tekrarladikg¢a, hastalik siirecinde
sikintilar yasandikg¢a tekrarlayabilir ya da ebeveynler bu durumla basedemeyip bu
evrelerden birinde takili kalabilir. Bu durum saglikli bir sekilde ¢6ziimlenemezse aile
ve c¢ocuk arasinda anlagsmazliklar yasanabilmekte ve hastalikla beraber olumsuz yonde

etkilenen yasam kaliteleri daha da kotii yonde etkilenebilmektedir (8).



Kronik hastaliklarin yonetiminde hemsirelik bakimi biitiinciil yaklagimi, aile
merkezli bakim vermeyi, kapsamli ve uzun siiren bir degerlendirmeyi gerektirir. Kronik
hastalikli ¢ocuklarda hemsire; ebeveynlerin bakima katiliminini tegvik eder ve
kolaylastirir, ¢ocugun agrisinin giderilmesi i¢in gerekli miidahaleleri yapar, ¢ocuk ve
ebeveynine bakim hakkinda egitim verir, ¢ocuk ve ebeveynin duygularini ifade
etmesine imkan saglar, ailenin ve ¢ocugun hastalikla daha kolay basetmesini saglamak
icin destekte ve Onerilerde bulunur, ¢ocugun ve ebeveynin anksiyete ve endiselerini

azaltir, hastaliga psikolojik ve sosyal yonden uyum saglamalarina destek olur (8).

Saglik profesyonelleri iginde hasta ve ailesiyle en ¢ok vakit gegiren hemsireler,
ekibin 6nemli bir tiyesidir ve kronik hastaliklarin yonetiminde giderek daha fazla lider
roldedirler (9). Literatiire bakildiginda en basarili hastalik yonetimi uygulamalarinda
hemsirelerin bas rolde olduklar1 goriilmiis ve genellikle saglik harcamalari, yatis sayisi

ve siiresi, hasta bilgi diizeyi gibi verilerde olumlu sonuglar elde edilmistir (10-13).

Sonug olarak, kronik hastalig1 olan ¢ocuklarin ve ailelerinin stresle daha kolay
bas edebilmeleri, hastaliga daha iyi uyum saglayip kabullenebilmeleri ve dolayisiyla
cocugun hastaliga uyumu i¢in ¢ocuk ve ebeveynlerle en cok vakit gegiren saglik
personeli olan hemsirelerin ebeveynlere destek diizeyr ve ayrica verilen saglik
hizmetinin sonuglarini degerlendirme noktasinda ebeveyn goriisleri bliylikk 6nem

tagimaktadir.

Literatiir incelendiginde, cocuk yogun bakimda yatan kronik hastaliga sahip
cocuklarin ebeveynlerinin hastaligi yonetme durumlariyla hemsire ebeveyn destek
diizeyi arasindaki iliskiyi inceleyen bir ¢alismaya rastlanmamistir. Uzun ve yorucu bir
stire¢ olan kronik hastalikla miicadelede, hasta ve ailesiyle en ¢ok vakit geciren saglik
personeli olan hemsirelerin ebeveyn destek diizeyini belirlemek, etkileyen faktorleri
ortaya c¢ikarmak ve bu destegin ebeveynin hastaligi yonetme durumu ile iligkisini
incelemek amaciyla yapilan bu arastirma ile literatiire katki saglanmak hedeflenmistir.
Bu arastirmada, kronik hastalik tanist ile yogun bakim {initesinde izlenen ¢ocuklarin
ebeveynlerinin algiladiklar1 hemsire destegi ile hastalik yonetimleri arasindaki iligkinin

belirlenmesi amaglanmistir.



2.GENEL BILGILER

2.1. Cocuk ve Kronik Hastalik

Kronik hastaliklar, Diinya Saglik Orgiitii tarafindan “Kalic1 sekeller birakan, geri
doniigiimsiiz patolojik degisimlerin sebep oldugu, hastanin rehabilitasyonu ic¢in 6zel
hasta egitimine gereksinim duyulan, uzun siireli takip ve bakim gerektiren siire§en
hastaliklar” olarak tanimlanmustir (1). Cocukluk déneminde yasanan bir hastalik eger
son bir y1l veya daha fazla bir siiredir ¢ocugun normal yasam aktivitelerini etkiliyorsa,
tibb1 gideri fazlaysa, ev icinde ya da hastanede ¢ok zaman gecirmesini gerektiriyorsa,

cocukluk donemi kronik saglik sorunu olarak tanimlanmaktadir (14).

Diinyada gecen son yirmi yilda kronik hastaligi olan g¢ocuklarin sayisinda
onemli Olciide artis olmustur. Tiirkiye’de de kronik hastaliklar en 6nemli saglik sorunu
haline gelmistir. ABD’de her yil 17 yas ve altinda degisen 6 milyon ¢ocuk degisik
sebeplerle ortalama 3,5 giin hastanede yatmaktadir ve kronik bir hastalik veya
sakatliktan dolay1 bu ¢ocuklarin yaklasik %181 (12,6 milyon) saglik hizmeti almaktadir
(15). Tirkiye’de 2002 yilindaki toplam Sliimlerin %79‘u kronik hastalik nedenlidir.
Bunlarin %55°1 kardiyovaskiiler hastaliklar, %11°1 kanser, %6’s1 kronik akciger

hastaligi, %1°1 diyabet ve %6’s1 diger kronik hastaliklardir (16).

Cocuklarda kronik hastaliklarin goriilme siklig1 on {i¢ yasin altindaki niifusta
%10-15 arasinda oldugu ve eger zihinsel, duyusal, 6grenme ve davranissal sorunlari
olan ¢ocuklarda bu nufiisa dahil edilirse kronik hastaligin insidanst %30-40’a
yiikselebilecegi tahmin edilmektedir (3). Tim ¢ocuk popiilasyonunun %1-2’sinde
yogun tedavi gerektiren ya da giinlik yasami etkileyen kronik saglik sorunlarina

sahiptir ve bunlarin % 10’u agir kronik hastaliklardir (8).

Cocuklarda goriilen kronik hastaliklarin bazilar1 biligsel yetersizlere neden
olurken, bazilarn ise fiziksel yetersizliklere neden olmaktadir. Norolojik hastaliklar
biligsel rahatsizliklara neden olurken, kas ya da kemiklerde meydana gelen kronik
rahatsizliklar fiziksel yetersizliklere neden olmaktadir. Bazi hastaliklar akut baslangi¢
doneminde tami alirken, bazilar1 akut donem sonrasi tami alabilmektedir. Kronik
hastaliklarin bazilarinda hastalarin yasamlar1 boyunca ila¢ kullanimi ya da zorunlu diyet

degisiklikleri gerekebilmektedir (17, 18).



Cocukluk doneminde en sik goriilen kronik hastaliklar; Diyabet, orak hiicreli
anemi, kas bozukluklari, AIDS, noral tiip defektleri, down sendromu, spina bifida, Kistik
fibrozis, serebral palsi, astim, diyabet, konjenital kalp kastaliklari, kanser, hemofili ve

bronkopulmoner displazidir (19, 20).

Cocukluk déneminde yasanilan kronik hastaliklarin sebepleri; genetik sebepler,
konjenital defektlerden ya da annelerin hamileligi doneminde bebeklerine ve
kendilerine dikkat etmemeleri, dogum sirasinda yaralanmalar ya da dogum sonrasi

bakimdan kaynakli problemler, akut medikal sebepler ya da kazalar olarak siralanabilir
(19).

2.2. Yogun Bakimda Kronik Hastahk Tanisi ile izlenen Cocuk ve Ailesi

Her anne babanin en dnemli isteklerinin basinda ¢ocuklarinin saglikli sekilde
biiylimesi gelir. Cocuklar biiylirken diger yasitlar1 gibi bir ¢ok hastaliga yakalanirlar ve
bu hastaliklarin biiylik kismi1 6nemli bir iz birakmadan kaybolur. Ancak bazen
yakalanilan hastalik tedavi edilememekte, ebeveyn ve cocuk bu hastalikla ya da

hastaligin biraktigi izlerle hayatlarina devam etmek zorunda kalmaktadirlar (21).

Ebeveynin ¢ocugunun hastaligindan dolay1 var olan endise ve korkulari ¢ocugun
yogun bakima yatmasi ile devam eden diger bakim ve tedaviler hakkindaki kaygilariyla
birlestiginde artar. Ayrica ebeveynler ¢cocuklarinin sakatlanabilecegi ya da Olebilecegi

ihtimali ile yiizlesmis olurlar ve bu bas edilmesi zor bir durumdur (5, 22).

Yogun bakim iinitesinin olumsuz fiziksel ortam 6zellikleri cocuguna bakmakla
yikiimlii olan ebeveyn i¢in endise ve stres kaynagi olusturmaktadir (23-29). Bu
olumsuz fiziksel Ozellikler, giin 1s1§indan yoksun kapali hasta odalari, ortamdaki
yabanci tibbr aletler, kotii ve degisik kokular, yiiksek ya da diisiik ses diizeyi, parlak
is1iklar, uykusuzluk, diger hastalarin sesleri, hastalarin agri ve aci yasadigina ve
durumlarinin kotiiye gittigine ya da olimiine tanik olunmasi, saat ya da takvimin
olmayisi, televizyon bilgisayar gibi araglarin olmamasi ve zamanin bilinememesi olarak

siralanabilir (30, 31).

Fiziksel ortam disinda c¢ocuktan ayri kalinmasi ve kisith ziyaret saatleri

nedeniyle ebeveyn roliinde degisiklik olmasi, ¢ocugun oOliim riskinin oldugunun



algilanmast ve ¢ocugun taburculugundan sonra evde nasil bakilacagmin bilinmemesi

de travmatik stres nedenlerindendir (25-29).

Her ebeveyn c¢ocuguna herhangi bir kronik hastalik tanist1 konuldugunda
hastaligin ve hastalik seyrinin farkli olmasina ragmen birbirine benzer sok ve inkar,

uyum, kabullenme olmak tiizere {i¢ evreden geger (3, 32).

Sok ve Inkar; Ebeveynler, en zor anlarmi taniyr ilk duyduklari an olarak
belirtmektedirler. Bu evre hastaligin taninmas1 ve hastaligin kabullenilmesi evresidir ve
hastaligin  tedavi siirecini Onemli o6l¢iide etkilemektedir. Tedaviye uyumu
kolaylagtirmak i¢in bu donemde aileye destek olunmalidir. Ebeveynin inkar duygusu
kabul edilmeli ancak desteklenmemelidir. Fakat inkar bakim ve tedaviye engel olursa

zararli olabilir. Bu dénem ¢ok uzun giinler hatta aylarca siirebilir.

Uyum; Inkar evresini genellikle 6fke ve igerleme izler. Bu dénemde yasanan
kizginhigim biiyiik bir kismi tedavi ekibine karsidir. Ofkeyi kendini suclu hissetme izler.
Ebeveynin “Neden biz?”, “Neden ben?” sorularmin kendisine sordugu donemdir.
Hastaligin sebebini kendileri olarak goriirler ve hastaligin kendilerine bir ceza olarak
verildigini disiintirler. Bu nedenle ¢ocugunun hastaligi, ebeveynin anlayabilecegi agik

bir sekilde anlatilmalidir.

Kabullenme; Tiim bu gegislerin sonunda, ebeveynlerin hastaligi kabullenmeleri

beklenir. Bu kabul tedavinin etkinligini ve seyrini olumlu etkileyecektir.

Ailenin yasadig1 bu evreler hastalik tekrarladikca, hastalik siiresince sikintilar
yagsandikca devam etmekte ve cocugun gelisim siiresince ve hastaligin her yeni
doneminde yeniden tekrarlayabilir ve bundan dolay1 ebeveynin psikoljik destek almasi
gerekebilir. Eger bu durum saglikli bir sekilde ¢oziimlenemezse aile {iyeleri ve ¢ocuk
arasinda siirekli anlasmazliklar ortaya c¢ikabilmekte ve hastaligin ortaya ¢ikmasi ile

olumsuz etkilenen yasam kaliteleri daha da kotii etkilenebilmektedir (8, 33).

Hastaligin teshisi ile birlikte hastaliga uyum gerekliligi ortaya ¢iktigindan,
ailelerin stres diizeyleri yiikselmekte; cocugun hastalik ve bakimi ile ilgili uyum
giicliikleri, sosyal izolasyon, evlilik iliskilerinde ortaya ¢ikan gerginlikler, is

degisiklikleri ya da isten ayrilmalar ve var olan diger ¢ocuklara yeteri kadar zaman



ayiramama gibi olumsuzluklarin yarattigi stres etkenleri ile bas etmek durumunda
kalmaktadirlar (34).

Alisik olmadiklar1 ve uzun siire miicadele etmek zorunda kalacaklari durumla
kars1 karsiya gelen aileler yasadiklar1 caresizlik duygusundan kaynakli psikolojik ve
sosyal problemler yasamaktadirlar (21, 35). Yapilan bir ¢alismada ¢ocugunda kronik
hastalik olan annelerin bircogunda kontrolleri altinda olmadigi yiiksek oranda
depresyon goriilmiistiir (36). Annelerin hasta olan ¢ocuklariyla beraber sik sik hastanede
kalmak zorunda olmasi nedeniyle diger ¢ocuklara olan ilgisinin azaldigi, hastalik
hakkinda sikint1 ve endiselerini ¢ocuklarina ve esine yansittigl ve esler arasi iliskilerinin

de etkilendigi goriilebilmektedir (37).
2.3. Ebeveylerin Kronik Hastalik Yonetimi

Kronik hastalik yonetimi, kronik hastaliklara sahip kisilere ve ailelerine yardim
etmek amaci ile saglik personelleri tarafindan yiiriitiilen egitim ve gozetim faaliyetlerini
kapsar. Saglik personelleri hastalarin ve ailelerinin yasam kalitelerinin artirilmasinda ve

devam eden yasamlarinda motive edilmelerinde yardimei olur (3).

Kronik hastalikli ¢ocuklarin biiylik bir ¢ogunlugu ailelerinin destegiyle ve
bakimiyla evde bakilmaktadirlar. Kronik hastalikli ¢ocugu olan ailelerin hastaliga
uyumu ve bas etme durumu gocuklarin yeterli saglik bakimi alma diizeylerini dogrudan
etkilenmektedir. Ailenin sosyoekonomik durumu, yeterli saglik bilgisi olmayan ailelerin
cocuklart i¢in saglik hizmetlerinden yeterli ve siirekli yararlanma durumu, kronik
hastaliklarin ekonomik yiikii, saglik hizmetlerine ulagsmadaki giicliikler, hizmetlerin
eksikligi ve ebeveynlerin verilen bilgileri anlama diizeyleri, ailenin inanisi, toplumun
kiiltiir yapisi, aile i¢i destek sistemleri , toplumda var olan sosyal ve profesyonel destek
sistemleri ve ailenin bu sistemlerden yararlanma diizeyi gibi bir ¢ok faktdr ailenin

hastaliga uyum siirecini etikelemektedir (5, 8).

Kronik hastalikli bir cocuga sahip olmasi ile basarili sekilde bas edebilen
ebeveynler ‘kendilerini degistirdigini ve daha sabirli olduklarini’ ifade etmislerdir.
Basaril1 sekilde bas eden ebeveynlerin kafalarindaki olumsuz duygularini tanimalarina
yardim edilen ve bu duygularmi ifade etmeleri i¢in desteklenen ebeveynler oldugu
gorilmiistiir. Ayn1 zamanda problemlerle basarili ¢oziimlere ulasabilen ve durumlarini

gercekei sekilde gorebilen bireyler olarak gozlenmislerdir (5). Diger taraftan, hastalikla
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etkili bicimde bas edemeyen ailelerin ¢ocugun hastaligim1 yeterince kontrol
edemedikleri ve durum Karsisinda ¢ok fazla stres yasadiklart ayni zaman da aile igi
iletisimin yetersiz oldugu ve hasta ¢ocuga karsi olumsuz aile tutumlarinin oldugu
gorilmektedir. Bu ailelerde bas etmeyi kolaylastirmak i¢in stresorlerin azaltilmasi ve

ailenin destek kaynaklarinin arttirilmasi ve yonlendirilmesi gerektigi vurgulanmaktadir

(38-40).
2.4, Yogun Bakimda izlenen Cocuk ve Ailesi i¢cin Hemsirelik Yaklasimi

Hemsireler, yalnizca hasta ¢ocuga degil, ayn1 zamanda stresli ebeveynlere de
bakim sagladiklar1 i¢in ebeveynlere yardim etme konusunda énemli bir konumdadirlar
ve kronik hastaliklarin yonetiminde giderek daha fazla lider rol almaktadirlar (9).
Literatiire bakildiginda en basarili hastalik yonetimi uygulamalarinda hemsirelerin bas
rolde olduklar1 goriilmiis ve genellikle saglik harcamalari, yatis sayis1 ve siiresi, hasta
bilgi diizeyi gibi verilerde olumlu sonuglar elde edilmistir (10-13). Ayn1 sekilde anneler
icin en yilksek memnuniyet kaynagimin saglik ekibinden aldiklar1 destek oldugu

goriilmektedir (41).

Yogun bakim {initesine yatirilan ¢ocuklarin ebeveynleri is ve mali kayiplar
yasamakta, kendilerini belirsizlige bogulmus hissetmekte ve tiim bunlarin sonucunda
duygusal sorunlar yasamaktadirlar (42, 43). Ayrica ¢ocuklarinin bilinmeyen bir ortamda
saglik personelleri tarafindan bakilmasi ebeveynlerin rollerinde degisiklik yasamalarina
neden olur. Ek olarak diger aile {iyelerine de (es, kardes, baska ¢cocuk, dede, babaanne,
anneanne) destek saglamalar1 gerekir. Bu stresli deneyim ile basa c¢ikmak igin
ebeveynlerin ¢ocugun durumu hakkinda en az bir kez bilgi almak, hastaligin prognozu,
yapilan tetkik ve tedavilerle ilgili bilgilendirilmek, ¢cocuguna bakan hemsire tarafindan
en iyi bakimin verildigini bilmek, ¢ocuklarinin gelecegi ile ilgili umut oldugunu bilmek,
cocuklarint stk gormek, ebeveynin bakima girmesine izin verilmesi, saygi
duyulduklarin1 hisstmeleri, evdeyken ¢ocugunun durumundaki degisiklikler hakkinda
haber verilmesi, sorduklari sorulara zamaninda ve diirlist cevap verilmesi gibi
gereksinimleri karsilanmasi gerekir. Ancak bu sekilde bu zorluklarin iistesinden
gelebilir, ¢ocuklarina uygun destek saglayabilir ve aile igindeki ¢oklu rollerini yerine
getirebilir (44-46).



Hastanede yatan ¢ocugun ebeveyni icin destekleyici hemsireligin; siirekli ve
diizenli  bilgi sunulmasi, bilginin anlasilabilir olmasi, olumlu ve tesvik edici
degerlendirme ve yorum ile ebeveyn roliinlin siirdiiriilmesi, destekleyici bir iliski

kurulmasi bigiminde tanimlamislardir (41, 46-48).

Hastanede yatan cocuklarin aileleri ile yapilan caligmalarda ebeveynlerin
destekleyici bakim gereksinimleri ile ilgili giicli kanitlar sunmaktadir (46-48).
Destekleyici hemsirelik bakimi ile ebeveynlerin stresini ve anksiyetesinin azalttigi,
degisen ebeveynlik rollerine uyum saglamalarini kolaylastirdig1 yapilan ¢alismalarla
gosterilmistir (47, 49, 50). Ayn1 zamanda ¢ocugun hastanede yatis siirecinde uygun
hemsirelik destegi, ebeveyn-¢ocuk etkilesimini arttirmaktadir. Hemsireler tarafindan
ebeveynlere cocuklarinin  bakimini nasil yapacaklarinin  gosterilmesi, bakima
katilimlarinin saglanmasi, her ziyaret sirasinda ebeveynlere olumlu pekistirmeler
yapmalar1 bebegin davranislarindaki ipuglarini okumalarina yardimci olmalarinda ¢ok
onemlidir (41). Bebegi yenidogan yogun bakim finitesinde yatan 37 anne ile yapilan
caligmada saglik ekibinden alinan destegin anneler igin en iist diizey memnuniyet sebebi
oldugu ve ozellikle bilgi alma ile iletisim konusunda annelerin daha g¢ok destek
istediklerini belirtmislerdir (47). Ayrica hemsirelerin ebeveynlerin hem hastaneye yatis
hem de taburculuk sirasinda ¢ocugun hastaliklari ile basa ¢ikmalarina yardimer olmada
onemli bir rol oynadiklart yapilan bir diger ¢aligmada goriilmistiir (51). Annelerin
ozellikle bilgi verme ve hemsirelik bakimi ile ilgili olarak hemsirelerden aldiklari
destek, annelerin yogun bakim ile ilgili yiiksek stres yasadigi donemde bile pozitif
olarak hissedilmektedir (52).

Hemsirelik destegi aileler igin ¢esitli bigimler alabilir.Bunlar;

e {letisim ve bilgi destek: Destekleyici iletisim olarak tanimlanmakdir. Cocuk
hastanede yattig1  siirece; ¢ocugun hastaligl, prognozu, tedavisi
gereksinimleri, bakimi, duygusal tepkileri, davranislari, ebeveynlerin hak ve
sorumluluklar1 hakkinda anlasilir, agik bir sekilde stirekli ve eksiksiz bilgi

vererek ebeveynlere iletisim destegi saglamaktir (46, 47).

e Duygusal destek: Ebeveynlere, ¢ocugun hastaligi ve hastaligin ailenin
yasamina farkli agidan etkileri ile bas etme konusunda yardimci olma yollari

ile ilgili dinlemek ve sevecen davranislar sergilemektir (46).



e Saygi destegi: Ailelerin sosyoekonomik, kiiltiirel, etnik 6zelliklerine ve bas
etme yontemlerine saygi duymak ayni zamanda ¢ocugun bakimi yoniinden
ebeveynlerin roliinii desteklemek ve giiglendirmek olarak tanimlanmistir (46,

47).

e Kaliteli bakim verme destegi: Finansal, zaman, emek, ya da c¢evresel
degisiklikler gibi her tiirlii yardimdir. Hasta ¢ocuga verilen fiziksel ve

psikososyal hemsirelik bakimininin kalitesini kapsamaktadir (47).

Ebeveynlerin cocuklarinin hastaligl, tedavi yontemleri, hastane rutinleri ve
kurallar1 hakkinda bilgi edinmeleri i¢in hemsirelerin destegine gereksinimleri vardir

(46-48).

Literatiire bakildiginda ¢ocuk yogun bakimda c¢ocugu yatan annelere tibbi
bilgilendirmenin daha sik yapilmasi ve annelerin 24 saat boyunca ¢ocuklarin yaninda
Oolup bakim siirecine katilmalar1 annelerin hastalik durumunu kabullenmelerini
kolaylagtirmis ve siirece uyumunu arttirdigi goriilmustiir (30). Carlson ve arkadaslar
(2015) yaptigi ¢alismada aile iiyelerinin yogun bakim ziyaretlerinin sik olmasinin
stresle basetmelerini kolaylastirdigini, ¢ocuklarmin tibbi durumu hakkinda daha fazla
bilgiye sahip olduklarini ve saglik personelleriyle olan iletisimi daha kolay
saglandiklarini ifade etmislerdir (53). Diger bir ¢calismada da annenin g¢ocuklara yapilan
invaziv uygulamalarda yaninda olmasi tibb1 iglemlerin daha rahat uygulanmasina ve
islem sirasinda ¢ocugun daha az agr1 hissetmesine yol ac¢tig1 diisiiniilmektedir. Ayrica
annelerinin ¢ocuklarima dokunmasi ve sesli telkinleri ile ¢ocuklarin rahatladiklari
belirtilmistir (31).

Basbakkal ve arkadaslarimin (2006) yaptigi calismada elde edilen sonuglar
incelendiginde, c¢ocugun hastaneye yatirilmasinin annelerin anksiyete diizeyini
arttirdig@i, annelere klinik hakkinda bilgi verilmesinin ise annelerin anksiyetesini
azalttigi bulunmustur. Hastaneye yattiktan sonra ¢ocuklarda davranis degisikliklerinin
ortaya ciktig1 ve annelere c¢ocuklarda hastaneye yatis sonrasi davranig degisiklikleri
konusunda verilen egitimin bu konu hakkinda farkindaliklarini arttirdig1 ortaya ¢ikmistir
(54).

Sonug olarak ¢ocugun hastanede yatisi siiresince ¢ocuk ve ebeveynlere saygi

duymak, ebeveynlerin sosyoekonomik, kiiltiirel, etnik Ozelliklerine ve bas etme
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yontemlerine saygi goOsterme, aileleri cesaretlendirme ve giiclinii kabul ederek
destekleme, bakim ve destek yaklasimlariyla ebeveynlerin se¢imini destekleyerek
onlara yol gosterme, ebeveynlere cocuklarinin saglik durumu ile ilgili siirekli ve
eksiksiz bilgi verme, aile ya da bakim veren bireye ve ¢ocuga yasamin her doneminde
destek saglama, ¢ocugun bireysel bakimi, saglik calisanlarinin egitimi, politikalarin ve
programlarin gelistirilmesi gibi saglik hizmetlerinin tiim asamalarinda ebeveynler ile
isbirligi yapma, her ebeveynin kendi giiciinii kesfetmesi, O6zgiivenini gelistirmesi,
saglikla ilgili se¢cim ve kararlar1 almasi i¢in giiclendirme gibi destekleyici hemsirelik
bakiminin verilmesi ebeveynin ¢ocugunun kronik hastaligina uyumu ve bagetmesi igin

onemlidir (55, 56).
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3. GEREC VE YONTEM

3.1. Arastirmanin Tipi

Bu arastirma, yogun bakim {initesinde izlenen ¢ocuklarin ebeveynlerinin
algiladiklar1 hemsire destegi ile hastalik yonetimleri arasindaki iliskinin belirlenmesi

amaciyla tanimlayici olarak yapilmistir.
3.2. Arastirmanin Yapildig1 Yer ve Zamani

Arastirma, Agustos-Aralik 2018 tarihleri arasinda Saglik Bilimleri Universitesi
Sisli Hamidiye Etfal Egitim ve Arastirma Hastanesi’'nin Cocuk Yogun Bakim

tinitesinde gerceklestirilmistir.

Arastirmanin yapildigi yogun bakim iinitesinde 3. diizey olup 10 yataklidir. Her
siftte 5 hemsire olmak iizere toplam 21 hemsire ¢alismaktadir. Giin igerisinde 13:00-
14:00 saatleri arasinda ebeveynler ¢ocuklarimi gorebilmektedir. Ziyaret saati bittikten
hemen sonra yogun bakimin igerisindeki hasta yakini bilgilendirme odasinda
ebeveynlere yogun bakim doktoru tarafindan bilgi verilmektedir. Hemsirenin ve
hekimin karart ile bazi ¢ocuklarin ebeveynleri refakatci olarak yaninda kalabilmektedir.

Her hasta odasinda refakatc¢i yatagi bulunmaktadir.
3.3. Arastirmanin Evreni ve Orneklemi

Arastirmanin evrenini Saglik Bakanligi Kamu Hastaneleri Kurumu Istanbul Ili
Saglik Bilimleri Universitesi Sisli Hamidiye Etfal Egitim ve Arastirma Hastanesi Cocuk
Yogun Bakim iinitesinde son bir yilda kronik hastalik tanisi ile izlenen 150 ¢ocugun

ebeveyni olusturmustur.

Aragtirmanin 6rnekleminin belirlenmesinde evrendeki birey sayist bilindiginde
kullanilan formiilden yararlanilmistir (57). Bu formiile goére caligma grubu igin
orneklem biiyilikliigii 108 ebeveyn olarak belirlenmistir. Her bir ¢ocuk igin bir ebeveyn

ile goriisiilmiistiir
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n=N. t2.p.q/ d%(N-1) + tpq

n=150.(1,96)%.(0,5).(0,5)/ (0,05)2.(150-1)+ (1,96)2.(0,5).(0,5) =108

n: Ornekleme alinacak birey sayisi

t: Belirli serbestlik derecesinde ve saptanan yanilma diizeyinde t tablosunda bulunan

teorik deger (o =0.05 icin teOrik t degeri 1.96 olarak alinmigtir)

p: Incelenen olayin gériiliis stkhigi (olasihigt) (0,50 olarak alinmistir)

q: Incelenen olayin goriilmeyis sikligi (1-p) (1-0,50= 0,50 olarak alinmistir)

d: Olayin goriiliis stkligina gore yapilmak istenen+sapma (0,10 olarak alinmistir)

Arastirmanin  Orneklemini iletisimi engelleyecek saglik sorunu olmayan,
cocuklart kronik hastaliga sahip olan ve yogun bakimda yatan, ¢alismaya katilmay1
kabul eden istekli 108 ebeveyn olusturmustur.

3.4. Veri Toplama Araglari

Aragtirma verileri arastirmaci tarafindan hazirlanan Veri Toplama Formu (EK-
2), Cocuk Kronik Hastalik Yonetimi Olgegi: Aile Formu (EK-3) ve Hemsire Ebeveyn
Destek Olgegi (Nurse Parent Support Tool) (NPST) (EK-4) kullanilarak toplanmustir.

3.4.1. Veri Toplama Formu

Arastirmact tarafindan hazirlanan anket formunda arastirmaya katilan
ebeveynlerin cinsiyeti, yasi, 6grenim durumu, meslegi, gelir durumu, ¢ocuk sayisi,
kronik hastalik varligi, hastalik hakkinda bilgi durumu, aile bireylerinden ve sosyal
cevreden destek alabilme durumu, g¢ocugun yasi, tanisi, tani yasi ile ilgili 22 soru yer

almaktadir.
3.4.2. Cocuk Kronik Hastalik Yénetimi Olcegi: Aile Formu

Olgek Knafl ve arkadaslar1 (2009) tarafindan gelistirilmistir. Olcegin orijinali

53 madde ve alt1 alt boyuttan olusmaktadir. Tiirkge gecerlik ve giivenirlik caligmasi
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Ergiin ve arkadaslar1 (2015) tarafindan yapilmistir. Olgegin Tiirkce formu 42 madde ve
li¢ alt boyuttan olusmaktadir.

Hastalik yonetimi ve cocugun giinlitk yasami (19 madde): Yiksek puanlar
daha normal yasami ve ailelerin hastalik yonetimi i¢in kendilerini daha yetenekli
bulduklarimi gosterir. Bu alt boyutta 1, 2, 3, 8, 10, 11, 12, 13, 14, 17, 18, 19, 24, 28, 30,
31, 32, 33 ve 35. maddeler bulunur.

Yasam zorluklart ve hastalik etkilerinin goriilme durumu (16 madde):
Yiiksek puanlar durumun daha ciddi oldugunu ve daha fazla zorluk yasandigini
gosterir. Bu alt boyutta 4, 5, 6, 7, 9, 15, 16, 20, 21, 22, 23, 25, 26, 27, 29 ve 34.

maddeler bulunur.

Ebeveynler arast anlasma (7 madde): Yiksek puanlar ebeveynlerin ¢ocugun
hastalik yonetiminde birlikte ¢alistigin1 gosterir. Bu alt boyutta 36, 37, 38, 39, 40, 41,
42. maddeler bulunur.

Birinci boyutun i¢ tutarlik katsayisi (Cronbach alfa) 0,93; ikinci boyutun ig
tutarlik katsayisi (Cronbach alfa) 0,87 ve {iciincii boyutun i¢ tutarlik katsayisi
(Cronbach alfa) 0,84°tiir. Olgekte her madde 1-5 arasi puanlanmaktadir. Olgegin 3, 9,
10, 11, 14, 19 maddeleri ters puanlanmaktadir (58).

3.4.3. Hemsire Ebeveyn Destek Olcegi (Nurse Parent Support Tool- NPST)

Olgek hemsgirelerin ebeveynlere sagladigi destek diizeyini 6lgmek igin Miles,
Carlson ve Brunssen (1999) tarafindan gelistirilmis olup, Yigit ve ark. (2015)
tarafindan Tiirkge gecerlilik giivenilirligi yapilmustir. Olgek, “Bilgi Verme ve Iletisim
Destegi” (9 madde), “Duygusal Destek” (3 madde), “Saygi Destegi” (4 madde),
“Kaliteli Bakim Verme” (5 madde) olmak tizere dort alt boyuttan ve (1) Hemen hemen
hi¢, (2) Ara sira, (3) Bazen, (4) Cogu zaman ve (5) Her zaman seklinde besli likert
tipinde, 21 maddeden olusmaktadir. Olgek cevaplanan maddeleri toplayarak ve toplam
madde sayisina boliinerek puanlanir ve 6lgekten alinacak puan araligi 1-5 arasindadir.
Yiiksek puanlar ebeveynlerin hemsirelerden aldigi destegi yansitmaktadir. Olgegin
biitiiniine iliskin Cronbach alfa giivenirlik katsayis1 0.87°dir. Olgegin alt faktorlere
iligkin gilivenirlikler ise birinci alt faktdricin 0.76; ikinci ve ligiincii alt faktorler igin

0.68 ve dordiincii alt faktor igin 0.67 olarak hesaplanmustir (55).
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3.5. Verilerin Toplanmasi

Veri toplama Oncesi ebeveynlere bireysel olarak arastirmanin amaci,
sorulartyanitlama siliresi, arastirmaya katilmanin goniillik esasina dayandigi,
katilimlarin1 herhangi bir noktada sonlandirabilecekleri, verdikleri bilgilerin arastirma
disinda kullanilmayacagi, anketlere isim yazmanin gerekli olmadigi gibi aciklamalar
yapilip, varsa sorular1 yanitlanmistir. Veriler ¢cocugun yogun bakima yatisindan 24 saat
sonra toplanmistir. Ornekleme dahil olan ebeveynler veri toplama araglarmni sessiz ve

bos ortamda kendisi doldurmustur. Veri toplama siiresi ortalama 25-30 dk’dur.
3.6. On Uygulama

Soru Formunun islerligini degerlendirmek amaciyla Sisli Hamidiye Etfal
Egitim ve Arastirma Hastanesi Cocuk Yogun Bakim iinitesinde yatan bes cocugun
ebeveyni ile 6n uygulama yapilmis olup uygulama sonucu soru formuna son hali

verilmistir. On uygulama formlar arastirma verilerine dahil edilmemistir.
3.7. Verilerin Degerlendirilmesi

Aragtirma sonucunda elde edilen veriler SPSS 21.0 paket programina aktarilip
uygun istatistiksel yontemlerle degerlendirilmistir. Verilerin degerlendirilmesinde sayi,
yiizde, ortalama, standart sapma kullanilmistir. Veri analizi oncesinde parametrik test
yontemlerine uygunlugu smmama amaciyla normallik smmamasi yapilmistir. Normal
dagilmas: kosulunun smmanmasi amaciyla ise Kolmogorov Smirnov Z testi
uygulanmistir. Sonuglar dogrultusunda Independent t- test, ANOVA ile veriler analiz
edilmistir. Arastirmanin siirekli degiskenleri arasindaki iligskiyi belirlemek igin
Regresyon analizi yapilmistir. Elde edilen bulgular %95 giiven araliginda, %5

anlamlilik diizeyinde degerlendirilecektir.
3.8. Arastirmanin Etik Boyutu

Veri toplama dncesinde Okan Universitesi Etik Kurulundan (EK-7) ve Saglik
Bakanhigi Kamu Hastaneleri Kurumu Istanbul ili Saglik Bilimleri Universitesi Sisli
Hamidiye Etfal Egitim ve Arastirma Hastanesi’nden gerekli izinler alinmistir (EK-8).
Veri toplama asamasinda calismaya katilan ¢ocuklarin ebeveynlerine arastirma

konusunda bilgi verilerek yazili onamlar1 alinmistir (EK-1).
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3.9. Arastirmanin Simirhliklari

Arastirma, yalnizca bir hastanenin Cocuk Yogun Bakim iinitesinde yatan

cocuklarin ebeveynleri ile yapilmis olup, sonuglar evrene genellenemez.
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4. BULGULAR

Tablo 1. Cocuklarin Tamtic1 Ozellikleri (n=108)

Ozellikler n %

Kiz 42 38,9
Erkek 66 61,1
Yas

0-12 ay 12 11,1
1-3 yas 19 17,6
4-6 yas 25 23,1
7-12yas 30 27,8
13-18 yas 22 20,4
Tam

Norolojik sistem hastaliklart 42 38,9
Hematolojik sistem hastaliklar1 18 16,7
Uriner sistem hastaliklari 13 12,0
Endokrin sistem hastaliklar: 10 9,3
Genetik hastaliklar 10 9,3

Solunum sistemi hastaliklar1 8 7,4
Kardiyovaskiiler sistem hastaliklar1 5 4,6

Kas iskelet sistemi hastaliklari 2 1,9

Cocugun tam yasi

1-12 ay 37 34,2
13-36 ay 33 30,6
37 ay ve iizeri 38 35,2
Hastaneye yatma deneyimi

1-3 kez 41 38,0
4-6 kez 27 25,0
7-9 kez 19 17,6
10 kez ve tlizeri 21 19,4
Toplam 108 100

Arastirmaya katilan ebeveynlerin ¢ocuklarina iliskin tanitici 6zellikler Tablo
1’de incelenmistir. Cocuklarin %38,9’u kiz, %61,1°1 erkektir. Cocuklarin %11,1°1 0-12
aylik, %17,6’s1 1-3 yas, %23,1°1 4-6 yas, %27,8’1 7-12 yas ve %?20,40 13-18 yas
araligindadir.

Cocuklarin %38,9’unda norolojik sistem hastaliklari, %16,7’sinde hematolojik
sistem hastaliklari, %12’sinde riner sistem hastaliklari, %9,3’tinde endokrin sistem
hastaliklari, %9,3’linde genetik hastaliklar, %7,4’tinde solunum sistemi hastaliklari,
%4,6’sinda Kardiyovaskiiler sistem hastaliklar1 ve %1,9’unda ise kas iskelet sistemi
hastaliklar1 tanis1t mevcuttur. Arastirmaya katilan ebeveynlerin ¢ocuklarinin %34,2’sinin
tan1 yast 1-12 ay, %30,6’sinda 13-36 ay ve %35,2’sinde ise 37 ay ve iizeridir. Hastane
yatis deneyimi ag¢isindan bakildiginda ¢ocuklarin %38’inin 1-3 kez, %25’inin 4-6 kez,
%17,6’smin 7-9 kez, %19,4’linlin ise 10 defadan fazla hastane yatis deneyimi oldugu
goriilmistiir (Tablo 1).
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Tablo 2. Ebeveynlerin Tamitic1 Ozellikleri (n=108)

Ozellikler n %
Goriisiilen ebeveyn

Anne 88 81,5
Baba 20 18,5
Ebeveynin yasi

23-29 yas 35 32,4
30-38 yas 36 33,4
39 yas ve iizeri 37 34,2
Ogrenim durumu

Okur yazar degil 7 6,4
Okul bitirmemis okur yazar 10 9,3
[Ikdgretim mezunu 26 24,1
Lise mezunu 32 29,6
Universite mezunu 33 30,6
Calisma Durumu

Calistyor 48 44,4
Caligmiyor 60 55,6
Aile tipi

Cekirdek aile 88 81,5
Genis aile 17 15,7
Pargalanmus aile 3 2,8
Sosyal giivence

Var 105 97,2
Yok 3 2,8
Yasadig1 yer

il 97 89,8
H(;e 7 6,5
Kasaba 4 3,7
Gelir durumu

Gelir giderden az 42 38,9
Gelir gidere esit 56 51,8
Gelir giderden fazla 10 9,3
Baska cocugu olma durumu

Var 70 64,8
Yok 38 35,2
Kronik hastalik varhgi

Var 31 28,7
Yok 77 71,3
Bakmakla yiikiimlii olunan baska hasta, yash veya kiiciik

cocuk varhg:

Var 39 36,1
Yok 69 63,9
Toplam 108 100,0

Arastirmaya katilan ebeveynlere iliskin tanitict Ozellikler Tablo 2’de yer
almaktadir. Gorligme yapilan ebeveynlerden %81,5’1i anne, %]18,5’1 babadir.
Ebeveynlerin %32,4’1, 23-29u, %33,4°1 30-38 yas aralifinda, %34,2’si ise 39 yas ve
tizeridir. Ebeveynlerin %6,4’1 okur-yazar degilken, %9,31 okul bitirmemis okur-yazar,

%24,1°1 ilkogretim, %29,6°s1 lise ve %30.6’s1 ise liniversite mezunudur.
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Ebeveynlerin %44,4°1 galistigini, %55,6’s1 ise ¢alismadigini belirtmislerdir.
Ailelerin %81,5’1 g¢ekirdek aile yapisinda, %]15,7’si genis aile, %2,8’inin ise
parcalanmis aile oldugu goriilmiistiir. Ailelerin tamamia yakininin (%97,2) sosyal
giivencesi oldugu belirlenmistir. Ebeveynlerin  %89,8’inin sehirlerde, %06,5’inin
ilgelerde, %3,7’sinin ise kasabalarda yasadigr saptanmistir. Ailelerin %38,9’unun
gelirinin giderinden az oldugu, %51,8’inin gelir ve giderinin esit oldugu, %9,3’{iniin ise

gelirinin giderinden fazla oldugu goriilmiistiir (Tablo 2).

Ebeveynlerden %64,8’inin baska ¢ocugu yokken, %35,2’sinin baska ¢ocugu
vardir. Ebeveynlerin %28,7’sinde kronik hastaliga sahipken, %71,3 linlin ise kronik
rahatsizlig1 yoktur. Ailelerin %36,1’inin bakmakla yiikiimli oldugu baska hasta, yaslh
veya kiiciik ¢cocugu varken, %63,9’unun bakmakla yiikiimlii oldugu baska hasta, yash
veya kiiciik cocugu yoktur (Tablo 2).
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Tablo 3. Ebeveynlerin Cocugun Hastahgna ve Destek Alma Durumlara iliskin
Tamtic1 Ozellikleri (n=108)

Ozellikler n %

Hastalik hakkinda bilgisinin yeterli olma durumu

Yeterli 62 57,4
Kismen 38 35,2
Yetersiz 8 7,4
Hastaligi bilen kisiler*

Aile bireyleri ve yakinlari 106 98,1
Ogretmenleri 46 42,6
Sinif arkdaslar 32 29,6
Mahalle arkadaslari 40 37,0
Cocugun hastaliginin ekonomik duruma etkisi

Etkiliyor 76 70,4
Etkilemiyor 32 29,6
Aile iiyelerinden destek alma durumu

Aliyor 61 56,5
Almiyor 22 20,4
Kismen aliyor 25 23,1
Sosyal cevresinden destek alma durumu

Alryor 49 45,5
Almiyor 59 54,5
Toplam 108 100

*Birden ¢ok yanit verilmistir.

Ebeveynlerin sosyal ve duygusal iligkilerinin etkilenme durumuna gore tanitici
ozellikleri Tablo 3’de verilmistir. Arastirmaya katilan ebeveynlerin %57,4’i hastalik
hakkinda yeterli bilgiye sahipken, %35,2’si kismen bilgi sahibi, %7,4 liniin ise hastaliga

iligkin bilgisi yetersizdir.

Cocuklarin %98,1’1inin hastalig1 aile bireyleri ve yakinlar: tarafindan bilinmekte,
%42,6’sinin - ogretmenleri tarafindan bilindigi, %29,6’sinin  simif arkadaslar1 ve

%?37’sinin ise mahalle arkadaslari tarafindan bilindigi bulunmustur (Tablo 3).

Cocugunun hastaliginin ekonomik duruma etkisi incelendiginde; %70,4’{iniin
ekonomik durumunun etkilendigi, %?29,6’sinin ekonomik olarak etkilenmedigi
bulunmustur. Aragtirmaya katilanlarin %56,5°1 aile iiyelerinden destek almakta iken,
%20,4’linlin destek almadig1, %23,1 inin ise kismen destek aldig1 goriilmiistiir. Bunlarin
%45,5’1 sosyal ¢evreden destek almakta, %54,5’1 ise sosyal ¢evreden destek
alamamaktadir (Tablo 3).
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Tablo 4. Ebeveynlerin Cocuk Kronik Hastahk Yonetimi Olcegi (KHYO) Alt
Boyutlar1 ile Hemsire Ebeveyn Destek Olcegi (HEDO) ve Alt Boyut Puan

Ortalamalar: (n=108)

Olgekler ve alt boyutlar X Ss Min. | Maks.
KHYO-Hastalik yonetimi ve ¢cocugun giinliik yasami 3,00 0,64 2 5
KHYO-Yasam zorluklar: ve hastalik etkilerinin

Qoriilmesi 3,79 0,63 2 5
KHY( O—Ebeveynler arast anlasma 3,72 0,78 1 5
HEDO- Toplam 3,73 0,82 1,9 5
HEDO- Bilgi verme ve iletisim destegi 3,34 0,29 2,5 4
HEDO- Duygusal destek 2,95 0,81 1,33 5
HEDO- Saygi destegi 3,07 0,51 2 45
HEDO- Kaliteli bakim verme destegi 3,46 0,38 2,6 4.4

Ebeveynlerin Cocuk Kronik Hastalik Yonetimi Olgegi (KHYO) alt boyutlar: ile

Hemsire Ebeveyn Destek Olgegi (HEDO) ve alt boyut puan ortalamalar1 Tablo 4’de

verilmistir. KYHO “Hastalik yonetimi ve ¢ocugun giinlik yasami” alt boyutu

3,00+0,64, “Yasam zorluklari ve hastalik etkilerinin gériilmesi” alt boyutu 3,79+0,63,

“Ebeveynler arast anlasma” alt boyutu puan ortalamast ise 3,72+0,78 olarak

belirlenmistir.

Hemsire Ebeveyn Destek Olgegi toplam puan ortalamas1 da 3,73+0,82 olarak

saptanmistir. “Bilgi verme ve iletisim destegi” alt boyutu 3,34+0,29, “Duygusal destek”

alt boyutu 2,95+0,81, “Sayg: destegi” alt boyutu puant 3,07+0,51 ve “Kaliteli bakim

verme destegi” alt boyutu puan ortalamasi ise 3,46+0,38 olarak belirlenmistir (Tablo 4).
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Tablo 5. Ebeveynlerin Kronik Hastalik Yénetimi Olcegi Alt Boyut Puan

Ortalamalarinin Cocugun Tanitici Ozelliklerine Gore Karsilastiriimasi (n=108)

Ozellikler Hastalik yonetimi ve Yasam zorluklari ve Ebeveynler arasi
¢ocugun giinliik hastalik etkileri anlasma
yasami
X Ss X Ss X Ss
Cinsiyet
Kiz 3,01 0,59 3,73 0,58 3,73 0,82
Erkek 2,99 0,67 3,82 0,65 3,70 0,77
t/p 0,223/ 0,824 -0,725/ 0,470 0,236/ 0,814
Yas
0-12 ay 2,97 0,55 3,80 0,68 4,03 0,81
1-3 yas 2,85 0,52 3,88 0,46 3,85 0,66
4-6 yas 2,94 0,69 3,86 0,63 3,45 0,86
7-12yas 3,05 0,64 3,71 0,66 3,64 0,79
13-18 yas 3,12 0,73 3,69 0,69 3,80 0,73
F/p 0,554/ 0,696 0,434/ 0,784 1,474/ 0,215
Cocugun tam
yasi
1-12 ay 2,82 0,50 3,93 0,52 3,84 0,62
13-36 ay 3,03 0,65 3,67 0,62 3,55 0,95
37ay ve iizeri 3,14 0,71 3,73 0,70 3,73 0,76
F/p 2,400/ 0,096 1,672/0,193 1,181/ 0,311
Hastaneye
yatma deneyimi
1-3 kez 2,94 0,67 3,82 0,59 3,76 0,81
4-6 kez 3,19 0,69 3,56 0,65 3,73 0,94
7-9 kez 2,78 0,58 3,94 0,62 3,67 0,62
10 ve iizeri 3,05 0,49 3,85 0,62 3,63 0,69
F/p 1,698/ 0,172 1,624/ 0,188 0,130/ 0,942

t= Independent t test; F=One way ANOVA

Ebeveynlerin kronik hastalik yonetimi olgegi alt boyut puan ortalamalarinin

cocugun tanitict Ozelliklerine gore karsilastirilmas: Tablo 5°de verilmistir. Cocuklarin

cinsiyet, yas gruplari, tani yasi, hastanede yatma deneyimi ile ebeveyn kronik hastalik

yonetim Olgegi alt boyut ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel olarak anlamsizdir

(p>0,05).
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Tablo 6. Ebeveynlerin Kronik Hastallk Yonetimi Olgegi Alt Boyut Puan

Ortalamalarimin Ebeveynlerin Tamtic1 Ozelliklerine Gore Dagilimi (n=108)

Ozellikler Hastalik yonetimi | Yasam zorluklari ve Ebeveynler arasi
ve ¢ocugun giinliik hastalik etkileri anlasma
yasami
X Ss X Ss X Ss
Goriisiilen ebeveyn
Anne 2,96 0,61 3,85 0,59 3,68 0,82
Baba 3,16 0,73 3,49 0,71 3,87 0,59
t/p 1,231/ 0,221 2,373/ 0,019* -0,980/0,329
Ebeveynin yasi
23-29 yas 2,91 0,51 3,91 0,56 3,74 0,86
30-38 yas 3,09 0,67 3,71 0,62 3,82 0,72
39 ve lizeri 2,99 0,72 3,72 0,68 3,57 0,76
Flp 0,685/ 0,506 1,111/0,333 0,951/ 0,390
Ogrenim durumu
Okur yazar degil" 2,70 0,70 4,41 0,36 3,36 1,14
Okur yazar? 2,90 0,57 3,93 0,68 3,84 0,63
ilkogretim® 2,73 0,46 4,05 0,47 3,37 0,76
Lise 2,83 049 3,78 0,50 3,52 0,75
Universite ° 3,46 0,67 3,39 0,65 4,19 0,55
Fip 8,119/ 0,001* 7,989/ 0,001* 6,157/ 0,001*
5>1,3,4 3>5; 1>5 5>1,3,4
Calisma Durumu
Calistyor 3,17 0,68 3,53 0,67 3,76 0,67
Caligmiyor 2,86 0,57 3,98 0,51 3,67 0,87
t/p 2,550/ 0,012* -4,015/ 0,001* 0,580/ 0,563
Aile tipi
Cekirdek aile 3,06 0,62 3,72 0,64 3,83 0,67
Genis aile 2,78 0,63 4,03 0,50 3,47 0,80
Parcalanmig 2,26 0,34 431 0,10 1,57 0,24
Fip 3,660/ 0,029* 2,941/ 0,057 16,794/ 0,001*
1>2,3 1>2;1>3
Sosyal giivence
Var 3,01 0,64 3,77 0,63 3,73 0,79
Yok 2,47 0,18 4,14 0,40 3,14 0,28
t/p 1,452/ 0,150 -1,004/ 0,318 1,281/ 0,203
Yasadid1 yer
Il 3,01 0,66 3,76 0,64 3,74 0,78
flge 2,94 0,37 3,82 0,57 3,44 0,76
Kasaba 2,63 018 4,20 0,20 3,47 0,95
Flp 0,561/ 0,572 0,723/ 0,488 0,670/ 0,514
Gelir durumu
Gelir giderden az" 2,71 0,52 4,01 0,54 3,44 0,85
Gelir gidere esit? 3,10 0,61 3,71 0,62 3,83 0,67
Gelir giderden fazla® 3,62 0,67 3,24 0,62 4,17 0,73
Fip 11,440/ 0,001* 7,747/ 0,001* 5,074/ 0,008*
3>2>1 1>2>3 3>2>1
Bakmakla yiikiimlii olunan
baska hasta, yash veya
kii¢iik ¢ocuk varhgi
Var 2,65 0,37 4,06 0,49 3,36 0,68
Yok 3,19 0,67 3,62 0,64 3,91 0,77
t/p -5,362/ 0,001* 3,971/ 0,001* -3,703/ 0,001*

t= Independent t test; F=One way ANOVA

p<0,01*
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Ebeveynlerin kronik hastalik yonetimi olgegi alt boyut puan ortalamalarinin
ebeveynlerin tanitict  Ozelliklerine gore karsilastirilmast Tablo 6’da  verilmistir.
Ebeveynlerin yas gruplari, sosyal giivence durumu ve yasadigi yer ile kronik hastalik
yonetim Olgegi alt boyut ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel olarak anlamsizdir

(p>0,05).

Ebeveynlerin anne veya baba olmasi yoniinden Kronik hastalik yonetim 6lcegi
alt boyut puan ortalamalar1 incelendiginde; “Yasam zorluklar1 ve hastalik etkileri” alt
boyut puan ortalamasinin goriisiilen ebeveynleri anne olanlarin (3,85+0,59), baba
olanlara (3,49+0,71) gore daha yiiksek oldugu gorilmis ve bu agidan anlaml
bulunmustur (p<0,05). “Hastalik yonetimi ve ¢gocugun giinliik yasami1” ve “Ebeveynler
arast anlasma” alt boyut puan ortalamalari ile ebeveynlerin anne veya baba olmasi
durumu arasindaki fark ise istatistiksel olarak anlamsiz bulunmustur (p>0,05) (Tablo

6).

Ebeveynlerin 6grenim durumu ile kronik hastalik yonetim 6lgegi alt boyut puan
ortalamalari incelendiginde; “Hastalik yonetimi ve ¢ocugun giinliik yasami” alt boyut
puan ortalamasinin tiniversite mezunu ebeveynlerde (3,46+0,67), okur yazar olmayan
(2,70+0,70), ilkdgretim mezunu olan (2,73+0,46) ve lise mezunu olan (2,83+0,49)
ebeveynlere gore daha yiiksek oldugu belirlenmistir (p<0,05). “Yasam zorluklar1 ve
hastalik etkileri” alt boyut puan ortalamasinin iniversite mezunu ebeveynlerde
(3,39+0,65), ilkogretim mezunu olan (4,05+0,47) ve okur yazar olmayan (4,41+0,36)
ebeveynlere gore daha diisiik oldugu saptanmis olup gruplar arasindaki fark istatistiksel
olarak anlamli bulunmustur (p<0,05). “Ebeveynler arasi anlagsma” alt boyut puan
ortalamasinin {iniversite mezunu ebeveynlerin (4,19+0,55), okur yazar olmayan
(3,36+1,14), ilkdgretim mezunu olan (3,37+0,76) ve lise mezunu olan (3,52+0,75)
ebeveynlere gore daha yiiksek oldugu belirlenmis ve aradaki fark istatistiksel olarak

anlamli bulunmustur (p<0,05) (Tablo 6).

Ebeveynlerin ¢alisma durumu ile kronik hastalik yonetim 6lgegi alt boyut puan
ortalamalar1 arasindaki iliski incelendiginde; “Hastalik yonetimi ve ¢ocugun giinliik
yasami1” alt boyut puan ortalamasinin ¢alisan ebeveynlerin (3,17+0,68), ¢caligmayanlara
(2,86+0,57) gore daha yiiksek oldugu bulunmustur (p<0,05). “Yasam zorluklar1 ve
hastalik etkileri” alt boyut puan ortalamasinin ise ebeveynleri ¢alisanlarin (3,53+0,67),

calismayanlara (3,984+0,51) gore daha diisiik oldugu goriilmiis aradaki fark istatistiksel
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olarak anlamli bulunmustur (p<0,05).“Ebeveynler arasi anlagsma” alt boyut puan
ortalamasi ile ebeveynlerin calisma durumu arasindaki fark ise istatistiksel olarak

anlamsiz bulunmustur (p>0,05)(Tablo 6).

Ebeveynlerin aile tipi ile kronik hastalik yonetim olgegi alt boyut puan
ortalamalar1 arasindaki iliski incelendiginde; ¢ekirdek aile (3,83+0,67) tipinde olanlarin
“Hastalik yonetimi ve ¢ocugun gilinlik yasami1” alt boyut puan ortalamasinin
(3,06+0,62), genis aile (2,78+0,63)ve par¢alanmus aile (2,26+0,34) tipinde olanlara gore
daha yiiksek oldugu saptanmustir (p<0,05). Cekirdek aile tipinde olanlarin “Ebeveynler
aras1 anlasma” alt boyut puan ortalamasinin genis aile (3,47+0,80) ve parcalanmis aile
(1,5740,24) tipinde olanlara gore daha yiiksek oldugu goriilmiistiir (p<0,05). “Yasam
zorluklart ve hastalik etkileri” alt boyutu puan ortalamalar: ile aile tipleri arasindaki

farklilik ise istatistiksel olarak anlamsiz bulunmustur (p>0,05) (Tablo 6).

Ebeveynlerin gelir durumu ile kronik hastalik yonetim olgegi alt boyut puan
ortalamalar1 arasindaki iligski incelenmis; geliri giderden fazla olanlarin (3,62+0,67)
“Hastalik yonetimi ve ¢ocugun giinliik yasami™ alt boyut puan ortalamasinin, geliri
gidere esit (3,10+0,61) ve geliri giderden az olanlara (2,71+0,52) gére daha yiiksek
oldugu gorilmistiir (p<0,05). Geliri giderden fazla olanlarin (3,24+0,62) “Yasam
zorluklar1 ve hastalik etkileri” alt boyut puan ortalamasinin, geliri gidere esit
(3,71+0,62) ve geliri giderden az olanlara (4,01+0,54) gore daha diisiik oldugu
goriilmistir (p<0,05). Geliri giderden fazla olanlarin (4,17+0,73) “Ebeveynler arasi
anlagsma” alt boyut puan ortalamasinin, geliri gidere esit (3,83+0,67) ve geliri giderden
az olanlara (3,44+0,85) gore daha yiiksek oldugu saptanmis ve gruplar arasi fark
anlaml1 bulunmustur (p<0,05) (Tablo 6).

Ebeveynlerin bakmakla yiikiimlii olunan bagka hasta, yasli veya kii¢iik ¢cocuk
varhigr ile ebeveyn kronik hastalik yonetim Olgegi alt boyut puan ortalamalar
arasindaki iligki incelendiginde; bakmakla yiikiimlii olunan baska hasta, yash veya
kiiglik ¢ogugu olan ebeveynlerin (2,65+0,37), “Hastalik yonetimi ve g¢ocugun giinliik
yagam1” alt boyut puan ortalamasinin bakmakla yiikiimlii olunan bagka hasta, yash veya
kiigiik cocugu olmayandan (3,1940,67) daha diisiik oldugu saptanmistir (p<0,05).
Bakmakla ytikiimli olunan bagka hasta, yash veya kii¢lik cocugu olan ailelerin “Yasam
zorluklar1 ve hastalik etkileri” alt boyut puan ortalamasi (4,06+0,49), bakmakla

yiikiimlii olunan bagka hasta, yasli veya kii¢iik ¢ocugu olmayanlardan (3,62+0,64) daha
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yiiksek bulunmustur (p<0,05). Bakmakla yiikiimlii olunan baska hasta, yash veya kiiglik
¢ocugu olan ebeveynlerin (3,36+0,68) “Ebeveynler arasi anlagsma” alt boyut puan
ortalamasinin, bakmakla yiikiimlii olunan baska hasta, yashi veya kiiclik cocugu
olmayanlara (3,91+0,77) gore daha diisiik oldugu goriilmiis ve gruplar arasindaki bu
farklilik anlamli bulunmustur (p<0,05) (Tablo 6).

Tablo 7. Ebeveynlerin Kronik Hastalik Yénetimi Olcegi Alt Boyut Puan
Ortalamalarinin  Cocugun Hastaligma ve Etkilerine Iliskin Ozelliklerine Gore

Dagilimi (n=108)

Ozellikler Hastalik yonetimi | Yasam zorluklar: ve Ebeveynler arasi
ve ¢cocugun giinliik hastalik etkileri anlagsma
yasami
X Ss X Ss X Ss
Hastalik hakkinda
bilgisinin yeterli olma
durumu
Yeterli 3,13 0,69 3,71 0,66 3,77 0,86
Kismen 2,85 0,52 3,85 0,55 3,60 0,68
Yetersiz 2,66 0,48 4,03 0,62 3,75 0,62
Fip 3,565/ 0,032* 1,281/ 0,282 0,536/ 0,587
Ekonomik duruma etkisi
Etkiliyor 2,89 0,53 3,87 0,57 3,57 0,78
Etkilemiyor 3,26 0,79 3,56 0,71 4,04 0,69
t/p -2,442 0,019* 2,425 0,017* -2,871 0,005*

Aile iiyelerinden destek
alma durumu

Aliyor 3,19 0,68 3,61 0,66 3,91 0,68
Almiyor 2,75 0,51 4,03 0,61 3,25 0,99
t/p 3,161 0,003* -2,597 0,011* 2,874 0,008*

Sosyal ¢evresinden destek
alma durumu

Aliyor 3,17 0,67 3,68 0,68 3,92 0,77
Almiyor 2,85 0,57 3,86 0,56 3,54 0,76
t/p 2,649 0,009* -1,527 0,130 2,535 0,013*

t= Independent t test; F=One way ANOVA p<0,01*

Ebeveynlerin kronik hastalik yonetimi olgegi alt boyut puan ortalamalarinin
hastaligin etkileri ile karsilagtirllmasi Tablo 7’de verilmistir. Ebeveynlerin hastaliga
iliskin bilgilerinin yeterli olma durumu ile kronik hastalik yonetim &lgegi alt boyut
puan ortalamalar1 incelendiginde; hastaliga iliskin yeterli bilgi sahibi olanlarin
(3,13+0,69) “Hastalik yonetimi ve c¢ocugun giinlik yasami” alt boyut puan
ortalamasinin olanlarin, kismen yeterli (2,85+0,52) veya bilgisi yetersiz (2,66+0,48)
olanlara gore daha yiiksek oldugu saptanmis ve bu agidan aradaki fark istatistiksel
olarak anlamli bulunmustur (p<0,05). “Yasam zorluklar1 ve hastalik etkileri” ve

“Ebeveynler arasi anlasma” alt boyutlari puan ortalamalari ile arastirmaya katilanlarin
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hastalik hakkinda bilgi sahibi olma durumlar arasindaki fark istatistiksel olarak

anlamsiz bulunmustur (p>0,05).

Hastaligin ekonomik duruma etkisi yoniinden kronik hastalik yonetim 6lgegi alt
boyut puan ortalamalar1 incelendiginde; hastaligin ekonomik olarak kendilerini
etkilemedigini belirtenlerin (3,26+0,79) “Hastalik yonetimi ve ¢ocugun giinliik yasam1”
alt boyut puan ortalamasimin etkilendiklerini belirtenlerden (2,89+0,53) yiiksek oldugu
bulunmustur (p<0,05). Hastaligin ekonomik olarak kendilerini etkiledigini belirtenlerin
(3,87+0,57) “Yasam zorluklar1 ve hastalik etkileri” alt boyut puan ortalamasinin,
etkilenmeyenlerden (3,56+0,71) daha yiiksek oldugu bulunmustur (p<0,05). Hastaligin
ekonomik olarak kendilerini etkilemedigini belirtenlerin (4,04+0,69) “Ebeveynler arasi
anlagsma” alt boyut puan ortalamasinin, etkilendiklerini belirtenlerinkinden (3,57+0,78)
daha yiiksek oldugu saptanmistir. Gruplar arasi farkin istatistiksel olarak anlamli

oldugu belirlenmistir (p<0,05) (Tablo 7).

Kronik hastalik yonetim Olgegi alt boyut puan ortalamalari, aile {iyelerinden
destek alma durumlar1 agisindan incelendiginde; aile iiyelerinden destek alanlarin
(3,194+0,68) “Hastalik yOnetimi ve ¢ocugun giinlik yasami” alt boyut puan
ortalamasinin destek almayanlarin puan ortalamasindan (2,75+0,51) yiiksek oldugu
bulunmustur (p<0,05). Aile tiyelerinden destek alanlarin (3,61+0,66) “Yasam zorluklari
ve hastalik etkileri” alt boyut puan ortalamasinin, almayanlarin puan ortalamasindan
(4,03+£0,61) disiik oldugu bulunmustur (p<0,05). Aile iiyelerinden destek alanlarin
(3,91+0,68)“Ebeveynler arasi anlagsma” alt boyut puan ortalamasinin, almayanlarin
puan ortalamasindan (3,25+0,99) daha yiiksek oldugu saptanmistir. Gruplar arasi farkin
istatistiksel olarak anlamli oldugu belirlenmistir (p<0,05) (Tablo 7).

Kronik hastalik yonetim 6l¢egi alt boyut puan ortalamalari, sosyal ¢evresinden
destek alma durumuna gore incelendiginde; Sosyal c¢evresinden destek alanlarin
(3,17+0,67) “Hastalik yonetimi ve g¢ocugun giinlik yasami” alt boyut puan
ortalamasinin destek almayanlarin puan ortalamasindan (2,85+0,57) yiiksek oldugu
bulunmustur (p<0,05). Sosyal gevresinden destek alanlarin (3,92+0,77) “Ebeveynler
aras1 anlagma” alt boyut puan ortalamasinin, sosyal ¢evresinden destek almayanlarin
puan ortalamasindan (3,54+0,76) daha yiiksek oldugu saptanmistir (p<0,05). “Yasam

zorluklar1 ve hastalik etkileri” alt boyutu puan ortalamalar1 ile sosyal g¢evresinden

26



destek alma durumuarasindaki farklilik ise istatistiksel olarak anlamsiz bulunmustur
(p>0,05) (Tablo 7).

Tablo 8. Ebeveynlerin Hemsire Ebeveyn Destek Puan Ortalamalarinin Cocugun

Tamtic1 Ozelliklerine Gore Dagilin (n=108)

Ozellikler Bilgi verme ve Duygusal Saygi destegi Kaliteli HEDO-
iletisim destek bakim verme Toplam
destegi destegi

X Ss X Ss X Ss X Ss X Ss

Cinsiyet

Kiz 3,30 0,25 3,03 0,80 3,07 0,44 3,47 0,39 3,82 0,74

Erkek 3,36 0,31 2,90 0,82 3,08 0,56 3,46 0,38 3,67 0,86

t/p -1,019/0,311 0,761/ 0,449 -0,122/ 0,903 0,164/ 0,870 0,925/ 0,357

Yas

0-12 ay 3,35 0,27 3,02 0,57 3,10 0,55 3,55 0,41 3,83 0,79

1-3 yas 3,29 0,31 2,68 0,73 2,92 0,46 3,47 0,35 3,74 0,77

4-6 yag 3,25 035 | 29 | 0,76 | 306 | 046 | 3,49 | 042 | 366 | 087

7-12yas 3,34 0,21 | 305 | 0,77 | 315 | 056 | 3,40 | 0,39 | 3,80 | 0,80

13-18 yas 3,34 0,26 | 313 | 0,97 | 312 | 054 | 348 | 0,36 | 360 | 0,88

Fip 1,658/ 0,165 0,684/ 0,605 0,639/ 0,638 0,398/ 0,810 0,184/ 0,946

Cocugun

tan1 yasi

1-12 ay 3,33 0,28 | 2,86 | 0,64 | 293 | 050 | 3,47 | 040 | 3,69 | 0,86

13-36 ay 3,28 031 | 29 | 079 | 308 | 049 | 335 | 035 | 3,71 | 0,83

37 ay ve 3,39 0,27 | 303 | 098 | 321 | 052 | 355 | 0,38 | 380 | 0,77

uzeri

Flp 1,256/ 0,289 0,410/ 0,665 2,666/ 0,074 2,442/ 0,092 0,189/ 0,828

Hastaneye

yatma

deneyimi

1-3 kez 3,35 0,27 2,95 0,78 0,30 0,51 3,49 0,39 3,71 0,87

4-6 kez 3,27 0,26 3,20 0,83 3,22 0,56 3,41 0,28 3,81 0,84

7-9 kez 3,39 0,26 2,63 0,86 2,86 0,48 3,29 0,36 3,44 0,74

10 kez ve 3,35 0,36 2,92 0,74 3,17 0,43 3,64 0,45 3,95 0,70

uzerl

Fip 0,809/ 0,492 1,938/ 0,128 2,194/ 0,093 3,190/ 0,027* 1,404/ 0,246

4>1,2,3

t= Independent t test; F=One way ANOVA p<0,01*

Ebeveynlerin hemsire ebeveyn destek Olgegi ve alt boyut puan ortalamalarinin
cocugun tanitict 6zelliklerine gore karsilastirilmast Tablo 8’de verilmistir. Cocuklarin
cinsiyeti, yas gruplari ve tani yasi ile hemsire ebeveyn destek 6lgegi ve alt boyut puan

ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel olarak anlamsizdir (p>0,05).

Ebeveynlerin ¢ocuklarinin hastanede yatma deneyimi ile hemsire ebeveyn
destek dlgegi ve alt boyut puan ortalamalari incelendiginde; 10 kez ve iizeri hastanede
yatma deneyimi olanlarin (3,64+0,45) “Kaliteli bakim verme destegi” alt boyut puan
ortalamasinin, 1-3 kez (3,49+0,39), 4-6 kez (3,41+0,28) ve 7-9 kez (3,29+0,36) hastane
yatis deneyimi olanlara gére daha yiiksek oldugu belirlenmistir (p<0,05). “Bilgi verme
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ve iletisim destegi”, “Duygusal destek”, “Saygi destegi” alt boyutu ve toplam o6lcek
puan ortalamalari ile hastanede yatma deneyimi arasindaki fark ise istatistiksel olarak

anlamsiz bulunmustur (p>0,05) (Tablo 8).
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Tablo 9. Ebeveynlerin Hemsire Ebeveyn Destek Puan Ortalamalarinin
Ebeveynlerin Tamtic1 Ozelliklerine Gore Dagilhim (n=108)

Ozellikler Bilgi verme Duygusal Saygi destegi Kaliteli bakim HEDO-

ve iletisim destek verme destegi Toplam

destegi

X Ss | X | Ss X Ss X Ss | xXx | Ss
Goriigiilen ebeveyn
Anne 3,38 0,29 | 289 | 0,77 3,07 0,51 3,50 0,37 | 373 | 081
Baba 3,30 029 |325| 09 3,10 0,52 3,33 042 | 375 | 0,86
t/p 0,630/ 0,530 -1,800/ 0,075 -0,203/ 0,839 1,792/ 0,076 -0,105/ 0,916
Ebeveynin yasi
23-29 yas 3,29 0,33 | 287 | 0,68 3,05 0,47 3,54 0,34 | 374 | 081
30-38 yas 3,33 0,27 |301| 082 3,17 0,57 3,47 043 | 367 | 086
39 yas ve lizeri 3,39 025 | 297 ] 092 3,01 0,49 3,38 0,37 | 378 | 0,80
F/p 0,911/ 0,405 0,278/ 0,758 0,954/ 0,388 1,545/ 0,218 -0,172/ 0,842
Ogrenim durumu
Okur yazar degil* 3,58 021 | 252 | 097 3,03 0,63 3,60 051 | 417 | 1,02
Okur yazar? 3,33 0,25 2,9 0,58 3,17 0,54 3,54 0,34 | 346 | 064
Ik6gretim® 3,40 0,30 | 264 | 0,67 3,02 0,51 3,43 0,38 | 343 | 0,77
Lise * 3,25 0,28 | 2,78 | 0,65 2,92 0,42 3,43 0,40 | 344 | 0,77
Universite ® 0,28 | 348 | 0,85 3,25 0,54 3,47 0,37 | 425 | 061

3,33
F/p 2,506/0,047* 6,380/0,001* 1,860/ 0,123 0,397/ 0,810 7,337/0,001*
1>2,34,5 5>1,34 5>2,3,4
Calisma Durumu
Calistyor 3,30 0,30 | 3,18 | 0,82 3,14 0,53 3,37 0,40 | 3,74 | 0,76
Calismiyor 3,37 0,27 | 2,77 | 0,76 3,02 0,49 3,54 0,35 | 373 ] 086
t/p -1,262/0,210 | 2,620/0,010* 1,210/ 0,229 -2,291/ 0,024* 0,077/0,939
Aile tipi
Cekirdek aile 3,33 0,29 | 3,00 | 0,80 3,11 0,52 3,45 0,37 |380| 081
Genis aile 3,40 028 |282| 085 2,88 0,66 3,61 042 | 342 | 0,86
Pargalanmus aile 3,33 011 | 222 | 0,50 3,00 0,00 3,20 0,34 |339]| 018
F/p 0,464/ 0,630 1,634/ 0,200 1,549/ 0,217 2,027/ 0,137 1,848/0,163
Sosyal giivence
durumu
Var 3,34 0,29 | 29 | 0,82 3,08 0,52 3,47 0,38 | 3,74 | 0,82
Yok 3,22 022 | 25| 038 3,00 0,43 3,26 0,30 | 357 | 054
t/p 0,726/ 0,470 0,863/ 0,390 0,266/ 0,790 0,916/ 0,362 0,353/ 0,724
Yasadig yer
il 3,34 0,26 | 29 | 0,85 3,09 0,53 3,47 0,38 | 379 | 082
flge 3,40 056 | 291 | 034 3,06 0,25 3,37 0,40 | 335 | 061
Kasaba 3,25 0,23 | 266 | 0,33 2,58 0,14 3,53 0,30 | 29 | 0,85
F/p 0,294/ 0,746 0,207/0,813 1,444/ 0,241 0,283/ 0,754 2,492/ 0,088
Gelir durumu
Gelir giderden az’ 3,38 0,28 | 2,72 | 0,67 2,91 0,45 341 0,35 | 352 | 0,78
Gelir gidere esit? 3,32 029 | 298| 0,83 3,14 0,52 3,48 0,40 | 383 | 0,82
Gelir giderden fazla® | 3,25 0,30 | 380 | 0,70 3,40 0,54 3,58 0,38 | 408 | 0,82
F/p 0,942/ 0,393 8,050/ 0,001* 4,737/0,011* 0,907/ 0,407 2,764/ 0,068
3>2>1 3>1

Baska cocugu olma
durumu
Var 3,37 0,30 | 290 | 0,77 3,10 0,50 3,45 0,38 | 368 | 0,76
Yok 3,28 025 |304] 0,88 3,03 0,53 3,49 0,38 | 383 ] 0,80
t/p 1,485/ 0,141 -0,816/ 0,416 0,677/ 0,500 -0,517/ 0,606 -0,955/ 0,342

t= Independent t test; F=One way ANOVA p<0,01

Ebeveynlerin hemsire ebeveyn destek Olgedi ve alt boyut puan ortalamalarinin

ebeveynlerin tanitict Ozelliklerine gore karsilagtirilmast Tablo 9’da  verilmistir.
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Gortigiilen ebeveynlerin anne baba olmasi, yas gruplari, aile tipi, sosyal giivence
durumu, yasadigr yer ve baska ¢ocugu olmasi durumu ile hemsire ebeveyn destek

Olcegi ve alt boyut ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel olarak anlamsizdir (p>0,05).

Ebeveynlerin 6grenim durumu ile hemsire ebeveyn destek 6lgegi ve alt boyut
puan ortalamalar1 karsilagtirildiginda; okur yazar olmayanlarin (3,58+0,21) “Bilgi
verme ve iletisim destegi” alt boyut puan ortalamasmin (3,58+0,21), okur-yazar
olanlara (3,33+0,25), ilkogretim (3,40+0,30), lise (3,25+0,28) ve (iiniversite
(3,33+0,28) tahsili olanlara gore daha yiiksek oldugu goriilmiis ve istatistiksel ag¢idan
anlamli bulunmustur (p<0,05). Universite mezunu olanlarin (3,48+0,85) “Duygusal
destek” alt boyut puan ortalamasinin, okur yazar olmayan (2,52+0,97), ilkdgretim
(2,64+0,67), lise (2,78+0,65) tahsili olanlara gore daha yiiksek oldugu saptanmistir
(p<0,05). Universite mezunu olanlarin HEDO toplam puan ortalamasinin (4,25+0,61),
okur yazar olanlarla (3,46+0,64), ilkdgretim (3,43+0,77) ve lise (3,44+0,77) mezunu
olanlara gore daha yiiksek oldugu saptanmis ve aradaki fark istatistiksel olarak anlamli
bulunmustur (p<0,05). “Sayg1 destegi” ve “Kaliteli bakim verme” alt boyutu puan
ortalamalari ile ebeveynlerin 6grenim durumu arasindaki fark ise istatistiksel olarak

anlamsiz bulunmustur (p>0,05) (Tablo 9).

Ebeveynlerin ¢alisma durumu ile hemsire ebeveyn destek olcegi ve alt boyut
puan ortalamalar1 incelendiginde; ¢alisan ebeveynlerde “Duygusal destek” alt boyut
puan ortalamasinin (3,18+0,82) calismayan (2,77+0,76) ebeveynlere gore daha yiiksek
oldugu bulunmustur (p<0,05). Calismayan ebeveynler “Kaliteli bakim verme destek”
alt boyut puan ortalamasinin (3,54+0,35) calisan (3,37+£0,40) ebeveynlere gore daha
yiiksek oldugu tespit edilmistir (p<0,05). “Bilgi verme ve iletisim destegi”, “Saygi
destegi” alt boyutu puan ortalamalari ve HEDO toplam puan ortalamas: ile
ebeveynlerin c¢alisma durumu arasindaki fark ise istatistiksel olarak anlamsiz

bulunmustur (p>0,05) (Tablo 9).

Ebeveynlerin gelir durumu ile hemsire ebeveyn destek 6lgegi ve alt boyut puan
ortalamalar1 karsilastirildiginda; geliri giderden fazla olanlarin (3,8+0,70), “Duygusal
destek” alt boyut puan ortalamasinin, geliri gidere esit (2,98+0,83) ve geliri giderden
az olanlara (2,72+0,67) gore daha yiiksek oldugu saptanmistir ve farklilik istatistiksel
acidan anlamli bulunmustur (p<0,05). Geliri giderden fazla olanlarin “Sayg1 destegi” alt

boyut puan ortalamasinin (2,85+0,52), geliri giderden az olanlara (2,04+0,50) gore
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yiiksek oldugu bulunmus ve farklilik istatistiksel agidan anlamli bulunmustur (p<0,05).
“Bilgi verme ve iletisim destegi”, “Kaliteli bakim verme destegi” alt boyutu puan
ortalamalar1 ve HEDO toplam puan ortalamasi ile ebeveynlerin gelir durumu arasindaki
fark ise istatistiksel olarak anlamsiz bulunmustur (p>0,05) (Tablo 9).

Tablo 10. Ebeveynlerin Hemsire Ebeveyn Destek Puan Ortalamalarmin Cocugun
Hastaligina ve Etkilerine Iliskin Ozelliklerine Gore Dagilimi (n=108)

Bilgi verme Duygusal Sayg1 Kaliteli HEDO-
Ozellikler ve iletisim destek destegi bakim verme Toplam
destegi destegi
X Ss X Ss X Ss X Ss X |Ss
Hastahk
hakkinda
bilgisinin yeterli
olma durumu
Yeterli 3,36 0,27 3,11 0,87 3,22 0,55 3,48 0,42 3,98 0,79
Kismen 3,29 0,29 2,85 0,62 2,90 0,33 3,43 0,31 3,48 0,70
Yetersiz 3,41 0,36 2,20 0,75 2,75 0,61 3,52 0,42 3,06 0,89
t/p 0,813/ 0,446 5,147/ 0,007* 6,887/ 0,002* 0,303/ 0,739 8,197/0,001*
1>3 1>2,3 1>2>3
Ekonomik
duruma etkisi
Etkiliyor 336 | 031 | 282 | 074 | 312 [045| 343 | 038 | 372 | 0,78
Etkilemiyor 329 | 022 | 327 | 023 | 324 |062| 354 | 038 | 376 | 0,92
t/p 1,184/ 0,239 -2,462/0,017* -1,914/ 0,062 -1,316/ 0,191 -0,202/ 0,840
Aile iiyelerinden
destek alma
durumu
Aliyor 3,32 0,29 3,16 0,86 3,12 0,49 3,49 0,40 4,03 0,73
Almiyor 3,34 0,31 2,69 0,63 3,04 0,61 3,46 0,39 3,36 0,85
t/p -0,273/0,786 2,672/0,010* 0,589/0,557 0,283/0,778 3,547/0,001*
Sosyal
cevresinden
destek alma
durumu
Alryor 3,30 0,31 3,09 0,88 3,17 0,56 3,55 0,39 4,11 0,70
Almiyor 3,37 0,27 2,84 0,74 2,90 0,46 3,39 0,37 3,42 0,78
t/p -1,191/0,236 1,620/0,108 1,851/ 0,067 2,156/ 0,033* 4,795/0,001*

t= Independent t test; F=One way ANOVA p<0,01*

Ebeveynlerin hemsire ebeveyn destek dlgegi ve alt boyut puan ortalamalarinin

hastalik ve etkilerine iliskin 6zelliklerine gore karsilastirilmasi Tablo 10’da verilmistir.

Hastalik hakkinda yeterli bilgisi olanlarin (3,11+0,87) “Duygusal destek” alt
boyut puan ortalamasinin, kismi bilgisi olanlarin (2,85+0,62) ve yetersiz bilgisi olanlara
(2,2+0,75) gore daha yiiksek oldugu goriilmiis ve istatistiksel agidan anlamli
bulunmustur (p<0,05).
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Hastalik hakkinda yeterli bilgisi olanlarin (3,22+0,55) “Sayg1 destegi” alt boyut
puan ortalamasimin, kismen bilgisi olanlara (2,9+0,33) ve yetersiz bilgisi olanlara
(2,75+0,61) gore daha yiiksek oldugu gorilmiistir ve farklilik istatistiksel olarak
anlaml1 bulunmustur (p<0,05). Hastalik hakkinda yeterli bilgisi olanlarrn HEDO puan
ortalamasinin (3,98+0,79), kismi bilgi sahibi olanlara (3,48+0,70) ve yetersiz bilgisi
olanlara (3,06+0,89) gore daha yiiksek oldugu goriilmistiir. Farklilik bu agidan anlaml
bulunmustur (p<0,05). “Bilgi verme ve iletisim destegi” ve “Kaliteli bakim verme” alt
boyutu puan ortalamalar1 ile hastalik hakkindaki bilgi durumu arasindaki fark ise

istatistiksel olarak anlamsiz bulunmustur (p>0,05) (Tablo 10).

Hastaligin ekonomik duruma etkisi ile hemsire ebeveyn destek Olgegi ve alt
boyut puan ortalamalart karsilastirildiginda; hastaligin = ekonomik  durumu
etkilemedigini ifade edenlerin (3,27+0,23) “Duygusal destek” alt boyut puan
ortalamasmin (3,27+0,23) etkiledigini (2,82+0,74) ifade edenlerden daha yiiksek
oldugu goriilmiis ve farklilik istatistikselolarak anlamli bulunmustur (p<0,05).
Hastaligin ekonomik durumu etkilemedigini ifade edenlerin (3,24+0,62) “Saygi
destegi” alt boyut puan ortalamasinin etkiledigini (3,12+0,45) ifade edenlerden daha
yiiksek oldugu goriilmiistiir. Istatistiksel farklilk bu agidan anlamli bulunmustur
(p<0,05). “Bilgi verme ve iletisim destegi”, “Kaliteli bakim verme destegi” alt boyutu

puan ortalamalar1 ve HEDO toplam puani ile hastaligin sorumlulugu etkileme durumu

arasindaki fark ise istatistiksel olarak anlamsiz bulunmustur (p>0,05) (Tablo 10).

Aile tiyelerinden destek alma durumu ile hemsire ebeveyn destek Glgegi ve alt
boyut puan ortalamalar1 karsilastirildiginda; aile iiyelerinden destek alanlarin
(3,16+0,86) “Duygusal destek™ alt boyut puan ortalamasinin almayanlardan (2,69+0,63)
daha yiiksek oldugu bulunmus ve farklilik bu agidan anlamli bulunmustur (p<0,05).
Aile iiyelerinden destek alanlarin (4,03+0,73) HEDO toplam puan ortalamasinin destek
almayanlardan (3,36+0,84) daha yiiksek oldugu bulunmus ve farklilik bu agidan
anlamli bulunmustur (p<0,05). “Bilgi verme ve iletisim destegi”’, “Saygi1 destegi” ve
“Kaliteli bakim verme destegi” alt boyutu puan ortalamalar1 ile aileden destek alma
durumu arasindaki fark ise istatistiksel olarak anlamsiz bulunmustur (p>0,05) (Tablo

10).

Sosyal ¢evresinden destek alma durumu ile hemsire ebeveyn destek dlcegi ve alt

boyut puan ortalamalar1 karsilastirildiginda; sosyal ¢evresinden destek alanlarin
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(3,09+0,88) “Duygusal destek” alt boyut puan ortalamasi almayanlardan (2,84+0,74)
daha yiliksek bulunmus ve farklilik bu agidan anlamli goriilmiistiir (p<0,05). Sosyal
cevresinden destek alanlarin (3,55+0,39) “Kaliteli bakim verme destegi” alt boyut puan
ortalamas1 almayanlardan (3,39+0,37) daha yiiksek olup farklilik istatistiksel olarak
anlamlidir (p<0,05). Sosyal ¢evresinden destek alanlarin (4,11£2,96) HEDO toplam
puan ortalamasinin sosyal destek almayanlardan (3,42+0,78) daha yiiksek oldugu
saptanmis ve farklilik istatistiksel olarak anlamli bulunmustur (p<0,05). “Bilgi verme
ve iletisim destegi” ve “Saygi destegi” alt boyutu puan ortalamalar1 ile sosyal ¢evreden
destek alma durumu arasindaki fark ise istatistiksel olarak anlamsiz bulunmustur

(p>0,05) (Tablo 10).

Tablo 11. Ebeveynlerin Hemsire Destek Olcegi Puanlarimin Kronik Hastahk
Yonetimi Olcegi Alt Boyut Puanlarim Yordayan Dogrusal Regresyon Analizi

i .. B’ nin Standart
Sabit: HEDO puam B(b) Hatast Beta (B) t p
KHYO-AB1 12,665 2,999 0,472 5,309 0,001*
KHYO-AB2 -5,725 2,599 -0,290 -2,203 0,003*
KHYO-AB3 9,859 1,897 0,451 5,197 0,001*
R R2 F 0
0,555 0,308 47,192 0,001*

KHYO-ABL: Hastalik yonetimi ve ¢ocugun giinliik yasami;, KHYO-AB2: Yasam zorluklar: ve hastalik
etkileri; KHYO-AB3: Ebeveynler arast anlasma*p<0,001

Ebeveynlerin hemsire destek 6lgegi puanlarinin kronik hastalik yonetimi dlgegi
alt boyut puanlarin1 yordayan ¢oklu dogrusal regresyon analizi Tablo 11°de verilmistir.
Ebeveyn hemsire destek Olgcegi puani yordayicist olarak modele alinan kronik hastalik

yonetimi dlgegi ii¢ alt boyutu HEDO puanmin %55,5’lik kismini agiklamaktadir.

Bununla birlikte KHYO alt boyut puanlari incelendiginde; HEDO puani ile
“Hastalik yonetimi ve ¢ocugun giinliik yasami” (%47,2) ve “Ebeveynler aras1 anlagsma”
(%45,1) alt boyutlariin pozitif yonde gii¢li bir iligki; “Yasam zorluklar1 ve hastalik
etkileri” (%29) alt boyutu ile ise negatif yonde gii¢lii bir iliski oldugu belirlenmistir
(p<0,001) (Tablo 11).

Buna gore “Hastalik yonetimi ve gocugun giinliilk yasami™ alt puanindaki bir
birimlik artism HEDO puaninda (Bl) 0,47 birimlik bir artis olusturacagi, “Yasam
zorluklar1 ve hastalik etkileri” alt puanindaki bir birimlik artisin destek (HEDO)

puaninda ($%) 0,29 birimlik bir azalis olusturacagi ve “Ebeveynler arasi anlasma” alt
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puanindaki bir birimlik artisin destek (HEDO) puaninda ([33) 0,45 birimlik bir artig
olusturacagi soylenebilir (Tablo 11).
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5. TARTISMA

Cocugu saglik durumunun kotiiye gitmesi nedeniyle yogun bakim {initesinde
izlenen ebeveynler, onlar1 kaybetme olasiligi ile karsi karsiya gelirler. Bu durum
ebeveynlerin ¢ocuklariin hayati i¢in endise duymasina ve anksiyete yasamasina neden
olur. Ailenin yabanci ve alisik olmadiklart yogun bakim ortaminin fiziksel kosullari,
gocuga baglanan tibbi araglar, kisith ziyaret saati gibi nedenlerle g¢ocuklarini sik
gorememeleri, onlara dokunamamalari, yapilan bakim ve tedaviye iliskin bilinmezlikler

ebeveynlerin anksiyetesinin daha da artmasina neden olur (59).

Yogun bakim iinitesinde izlenen ¢ocuklarin ebeveynlerinin de gereksinimleri
vardir. Ebeveynler bu gereksinimlerinin saglik ekibi ve 6zellikle primer bakim verici
olan hemsireler tarafindan karsilanmasini beklemektedirler (48). Hemsireler ¢ocugun
bakim ve tedavisine iliskin soru sorabilmeleri ve gocuklarinin bakimina katilmalar1 igin
ebeveynleri cesaretlendirmeli, ¢ocuga uygulanan tan1 ve tedavi yOntemlerini
anlamalarina yardime1 olmali, ebeveyni bilgilendirirken anne babaya karsi anlasilir bir
dil kullanmali ve diriist olmalidir. Cocugun bakimini planlanlarken, ebeveyni de
bakima dahil etmelidir. Ayni zamanda ebeveynin zayif ve giiglii yanlarini belirlemeli
ve kullanabilecegi ya da kullandig1 bas etme yontemlerini belirleyip degerlendirerek

aileyi desteklemelidir (60).

Bu boliimde yogun bakim iinitesinde kronik hastalik tanisi ile izlenen
cocuklarin ebeveynlerinin algiladiklar1 hemsire destegi ile hastalik yonetimleri
arasindaki iliskiyi belirlemek amaciyla yapilan arastirmanin bulgular1 benzer literatiir

bilgileri ile yorumlanarak tartisilacaktir.

Arastirmaya dahil edilen ebeveynlerin ¢ocuklarinin %61,1°1 erkek olup %27,8’1
7-12 yas araligindadir. Cocuklarin yarisina yakini (%38,9) norolojik sistem hastalig ile
izlenmekte olup, %35,2’sinin tan1 siiresinin 37 ay ve {iizeri oldugu, %19,4’lintin 10

defadan fazla hastane yatis deneyimi oldugu belirlenmistir (Tablo 1).

Bu aragtirmada goriisme yapilan ve bakim veren ebeveynlerin %81,5'inin anne
oldugu, %34,2’sinin 39 yas ve tizeri oldugu belirlenmistir (Tablo 2). Kronik hastalig
olan ¢ocuga sahip anne ve babalarla yapilan benzer calismalarda da bakim veren

bireylerin ¢ogunlugunun anne oldugu gorilmektedir (61, 62). Bu durumun nedeni
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olarak toplumumuzda bakim roliiniin babadan ¢ok anneni sorumlulugu olarak

varsayllmasina bagli olabilir.

Ebeveynlerin %30,6’s1 liniversite mezunu olup yarisindan fazlasi ¢alismadigini
belirtmislerdir. Ebeveynlerin %81,5’inin ¢ekirdek aile oldugu, ¢ogunlugunun sehirlerde
yasadig1 saptanmistir. Ebeveynlerin tamamina yakini sosyal giivenceye sahip olup
%351,8’1 gelirlerin giderine esit oldugunu belirtmislerdir. Ebeveynlerden %64,8’inin
baska ¢ocugu olmadig1 ve %71,3’linlin kronik hastaliga sahip olmadig1 belirlenmistir.
Ebeveynlerin = %63,9’unun bakmakla yiikiimlii oldugu baska hasta, yasli veya kiigiik
cocugu olmadigr bulunmustur (Tablo 2). Benzer sekilde yapilan c¢alismalar
incelendiginde ebeveynlerin ¢ogunlugunun {iniversite mezunu, yarisindan fazlasinin
cekirdek aile oldugu, tamaminin sosyal giivencesinin oldugu, yarisindan fazlasinin
gelirlerinin giderlerine esit oldugu ve saglik probleminin olmadig1 goriilmiistiir (46, 61,
63).

Arastirmada ebeveynlerin %57,4’1i hastalik hakkinda yeterli bilgiye sahip olup
cocuklarin tamamina yakiinin hastaligi aile ve yakinlari tarafindan bilinmektedir.
Cocugunun hastaliginin ebeveynin ekonomik durumuna %70,4 oraninda etkiledigi
bulunmustur. Aragtirmaya katilanlarin %56,5°1 aile iiyelerinden destek aldig1 ve %54,5°1
ise sosyal ¢evreden destek alamadigi saptanmustir. (Tablo 3). Arastirmanin bulgularina
benzer olarak yapilan diger c¢aligmalarda ebeveynlerin yarisindan fazlasmin hastalik
hakkinda bilgi sahibi oldugu, bakim verirken destek aldigi ve ¢ocugun hastaliginin

ekonomik durumlarini etkiledigi bulunmustur (61, 62).

Bu arastirmada KHYO “Hastalik yonetimi ve cocugun giinliik yasami” alt
boyutu 3,00+0,64, “Yasam zorluklari ve hastalik etkilerinin goriilmesi” alt boyutu
3,79+0,63, “Ebeveynler arast anlagma” alt boyutu puan ortalamasi ise 3,72+0,78 olarak
belirlenmistir (Tablo 4). Aragtirmanin bulgusu ebeveynlerin ¢ocuklarmin hastaligi
yonetimi konusunda zorlandiklart ve bu durumun istesinden gelebilmek igin
birbirilerine destek olup beraber kararlar aldiklarini ve boylelikle kendilerini hastalik
yonetimi konusunda yeterli hissetmeye calistiklarmi gosterebilir. Aym sekilde Ozsoy
(2017)’un yaptigi calismada annelerin KHYO alt boyut puan ortalamalarmin

ortalamanin {izerinde oldugu goriilmektedir (3).
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Bu arastirmada HEDO toplam puan1 3,73+0,82, “Bilgi verme ve iletisim destegi”
alt boyutu 3,34+0,29, “Duygusal destek” alt boyutu 2,95+0,81, “Sayg: destegi” alt
boyutu puani 3,07+£0,51 ve “Kaliteli bakim verme destegi” alt boyutu puan ortalamasi
ise 3,46+0,38 olarak belirlenmistir (Tablo 4). Arastirma popiilasyonunu Kkronik
hastalikli ¢ocuklarin ebevynleri olusturmakta olup, bu g¢ocuklar tekrarli ya da uzun
stireli hastaneye yatmaktadir. Ebeveynlerin hemsire destek puanlarinin ortalamanin
tizerinde olmasi uzun siireli/tekrarli yatislarin ¢ocuk, ebeveyn ve hemsire iletisimini
artirmis olmasi ile agiklanabilir. Benzer ¢alismalar incelendiginde HEDO toplam puani
ve alt boyut puan ortalamalar1 aragtirmanin sonucuna paralel olarak ortalamaya yakin

yada ortalamanin tizerinde oldugu gorilmiistiir (46, 47, 52, 64-66).

Bu arastirmaya katilan ¢ocuklarin cinsiyeti ve yasi ile KHYO alt boyut puan
ortalamalar1 arasindaki fark anlamsizdir (p>0,05) (Tablo 5). Bu sonug¢ ebeveynin
cocugunun yasi ya da cinsiyeti farketmeksizin mevcut durumu benzer sekilde
yonettigini gostermektedir. Yapilan benzer bir ¢alismada da ebeveynlerin algiladiklar
stres ve basetme durumu ile hasta ¢ocugun cinsiyeti ve yas1 arasindaki fark istatistiksel
olarak anlamsiz bulunmustur (67). Kizilel (2007)’in kanser tanisi almis ¢ocuklarin
ebeveynleriyle yaptigi calismada da ¢ocugun yasinin ebevynlerin stresle basetme

durumlarini etkilemedigi belirlenmistir (68).

Cocuklarm tan1 yas1 ve hastanede yatma deneyimi ile KHYO alt boyut puan
ortalamalari arasinda istatistiksel olarak anlaml bir fark bulunmamustir (p>0,05) (Tablo
5). Bu arastirma sonucunun aksine Erdim ve arkadaslarimin (2006) calismasinda
annelerin ¢ocugu ile hastaneye yatis deneyimi arttikca, esler arasindaki iliskilerinin
olumsuz yonde etkilendigi goriilmistir (34). Bu bulgudaki farklilik arastirmalara

katilan ebeveynlerin algiladiklari aile i¢i ve sosyal destek farkliligina bagli olabilir.

Ebeveynlerin yas gruplari, sosyal giivence ve yasadig1 yer ile KHYO alt boyut
ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel olarak anlamsizdir (p>0,05) (Tablo 6).
Calicioglu (2018) 'nun c¢alismasinda da benzer sekilde ebeveynlerin algiladiklari stres
puanlan ile yas gruplar arasindaki fark istatistiksel olarak anlamsizdir (67). Diger
caligmalar incelendiginde, bakim veren aile iiyesinin yasi arttikca bakim yiikii puan

ortalamalarinin arttig1 goriilmiistiir (61, 69).
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Ebeveynlerden anne olanlarm KHYO “Yasam zorluklar1 ve hastalik etkileri” alt
boyut puan ortalamasinin, baba olanlara gore daha yiiksek oldugu goriilmiis ve bu
acidan anlamli bulunmustur (p<0,05) “Hastalik yonetimi ve ¢ocugun giinliilk yasami”
ve “Ebeveynler arasi anlagma” alt boyut puan ortalamalari ile ebeveynlerin anne veya
baba olmast durumu arasindaki fark ise istatistiksel olarak anlamsiz bulunmustur
(p>0,05) (Tablo 6). Bu sonug¢ arastirmanin bulgularinda da oldugu gibi, hastane ve
evdeki ¢ocugun bakim ve tedavi ylikiiniin daha ¢ok anneler tarafindan iistlenilmesinden
kaynakli olabilir. Literatiir incelendiginde de arastirmaya benzer sekilde kronik hastalik
durumunda sorunlarla basa ¢ikmada annelerin babalara oranla daha ¢ok boyun egici ve
caresiz bir yaklagim sergiledikleri goriilmiistir (68). Bakim vericilerin bakim yiikii ile
ilgili yapilan diger c¢aligmalarda da, kadin bakim vericilerin bakim yiikiiniin,

erkeklerden daha yiiksek oldugu saptanmustir (70, 71).

Universite mezunu ebeveynlerin KHYO “Hastalik ydnetimi ve ¢ocugun giinliik
yasami” ve “Ebeveynler arasi anlagma” alt boyut puan ortalamalarinin diger 6grenim
durumundaki ebeveynlere gore daha yiiksek oldugu belirlenmistir (p<0,05). “Yasam
zorluklart ve hastalik etkileri” alt boyut puan ortalamasinin {iniversite mezunu
ebeveynlerde, diger 6grenim durumundaki ebeveynlere gore daha diisiik oldugu
saptanmis olup gruplar arasindaki fark istatistiksel olarak anlamli bulunmustur (p<0,05)
(Tablo 6). Yapilan benzer ¢alismada 6grenim durumu diisiik olan annelerin bakim ytiki
puan ortalamalar1 yiiksek bulunmustur (62). Bu durum ebeveynin 6grenim durumu
arttikca, ebeveynlere ¢ocugun mevcut hastaligi ve bakimi konusunda saglik personelleri
tarafindan aktarilan bilgilerin daha kolay anlasilmasindan kaynakli olabilir. Ayrica
ogrenim durumu arttik¢a yine bilgiye baska kaynaklardan da ulasim kolaylagsmaktadir.
Aym sekilde Ozsoy (2017)’un yaptig1 ¢alismada da 6grenim durumu kronik hastalik

yonetimi konusunda dnemli bir degisken olarak bulunmustur (3).

Calisan ebeveynlerin KHYO “Hastalik yonetimi ve ¢ocugun giinliik yasami” alt
boyut puan ortalamasinin g¢aligmayanlara goére daha yiiksek oldugu bulunmustur
(p<0,05). “Yasam zorluklar1 ve hastalik etkileri” alt boyut puan ortalamasinin ise
calisan ebeveynlerin, calismayanlara gore daha disiik oldugu goriilmiis aradaki fark
istatistiksel olarak anlamli bulunmustur (p<0,05). “Ebeveynler arasi anlagsma” alt boyut
puan ortalamalar1 ile ebeveynlerin caligma durumu arasindaki fark ise istatistiksel

olarak anlamsiz bulunmustur (p>0,05) (Tablo 6). Bu bulgu ile kronik hastaligi olan
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cocuga sahip c¢alisan ebeveynlerin, evde ve hastane disinda da vakit gegirmelerinden
kaynakli normal yasamlarindan uzaklagsmamalarinin ve algiladiklar1 sosyal destegin
daha yiiksek olusunun, mevcut hastalik ve etkileri ile basetmelerinde olumlu yonde etki
ettigi soylenebilir. Benzer sekilde konjenital kalp hastasi olan ¢ocuga sahip ¢alisan
ebeveynlerde aileden algilanan sosyal destek ve arkadastan algilanan sosyal destek

onemli diizeyde daha yiiksek bulunmustur (78).

Cekirdek aile tipinde olanlarin “Hastalik yonetimi ve ¢ocugun giinliikk yasam1”
ve “Ebeveynler aras1 anlagsma” alt boyut puan ortalamalarinin genis aile ve pargalanmis
aile tipinde olanlara gore daha yiiksek oldugu goriilmiis, gruplar arasi fark anlamli
bulunmustur (p<0,05) (Tablo 6). Bu durum ¢ekirdek aile yapisina sahip ebeveynlerin
parcalanmis veya genis aile yapisina sahip ebeveynlere gore daha fazla aile iiyelerinden
destek almasindan ve harcamalarin gelir durumundan fazla olmamasindan kaynakli
olabilir. Bu bulguya paralel olarak, Alahan ve arkadaslarinin (2015) yaptigi ¢alismada
dagilmig aile yapist ve genis aile yapisina sahip olan ailelerin bakim yiikii puanlarini
daha yiiksek oldugu tespit edildi (61). Covinsky ve arkadaslarinin (1994) ¢alismasinda
ailedeki kisi sayisinin artmasi ve bu durumun finansal durumu da negatif olarak

etkiledigi sonucu bu arastirmanin bulgulariyla paralellik gostermektedir (72).

Ebeveynlerin geliri giderden fazla olanlarin “Hastalik yonetimi ve c¢ocugun
glinlik yasami1” ve “Ebeveynler arasi anlagma” alt boyut puan ortalamalarinin, geliri
gidere esit ve geliri giderden az olanlara gore daha yiiksek oldugu goriilmiistiir ve
gruplar arasi fark anlamli bulunmustur (p<0,05). Geliri giderden fazla olanlarin “Yasam
zorluklar1 ve hastalik etkileri” alt boyut puan ortalamasinin, diger ebeveynlere gore
daha disik oldugu gorilmistir (p<0,05) (Tablo 6). Bu durum kronik hastalikla
miicadele etmek zorunda olan ebeveynlerin ekonomik yetersizlikten kaynakli
cocuklarinin ihtiyaglarini karsilama konusunda giigliik ¢cekmelerinin stres artisina neden

oldugunu gosterebilir.

Ozsoy (2017)’un kronik hastalikli ¢ocugu olan annelerle yaptifi ¢aligmada,
aragtirma sonuglarina paralel olarak ¢ocugun kronik hastaligimi ve giinliik yasamini,
gelir diizeyi kotii anneler, orta ve iyi diizeyde gelire sahip olan annelere gore daha kotii
yonetmekte ve daha c¢ok zorluk yasadigi goriilmektedir (3). Kaygi lizerinde gelir
diizeyinin etkisinin incelendigi, kemoterapi alan ¢ocuklarin annesiyle yapilan bagka bir

calismada da, gelir diizeyi arttik¢a annelerin kaygi diizeyinde belirli bir azalma oldugu
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bulunmustur (73). Zhang ve arkadaslarinin (2015) Cin’de kronik hastalikli gocugu olan
ailelerde hastalik yonetimine etki eden faktorleri belirlemek amaciyla 399 bakim
vericiyle yaptig1 bir diger ¢alismada da, diisiik aile geliri olanlara daha fazla aile destegi

saglanmasi gerektigi bulunmustur (74).

Bakmakla yiikiimlii olduklar1 bagka hasta, ¢ocuk veya yaglinin oldugu
ebeveynlerin “Hastalik yonetimi ve ¢ocugun giinlik yasami1” ve “Ebeveynler arasi
anlagma” alt boyut puan ortalamalarinin, olmayanlara gore daha diisiik oldugu tespit
edilmistir (p<0,05). Bakmakla yiikiimlii oldugu baska biri olan ebeveynlerde "Yasam
zorluklart ve hastalik etkileri" alt boyut puan ortalamasi, olmayan ebeveynlerden daha
yiiksek bulunmus ve gruplar arasi farklilik anlamli bulunmustur (p<0,05) (Tablo 6). Bu
bulgu, bakmakla yiikiimlii oldugu baska bir bireyin varliginin ebeveynlerde daha fazla
fiziksel yorgunluga sebep olup, ebeveynlerin yasadiklar: stresin ve ihtiya¢ duyduklar
destegin artmasi ile agiklanabilir. Benzer sekilde Erdem ve arkadaslarinin (2013) yaptigi
calismada hasta ¢cocuk disinda birine bakim verme durumunda algilanan bakim yiikiiniin

arttig1 gorilmiistiir (75).

Hastaliga iliskin yeterli bilgi sahibi olanlarin “Hastalik yonetimi ve ¢ocugun
giinliik yasami1” alt boyut puan ortalamasinin, kismen bilgili veya bilgisi yetersiz
olanlara gore daha yiiksek oldugu saptanmis ve istatistiksel agidan anlamli farklilik
bulunmustur (p<0,05). “Yasam zorluklar1 ve hastalik etkileri” ve “Ebeveynler arasi
anlagma” alt boyutu puan ortalamalari ile arastirmaya katilanlarin hastalik hakkinda
bilgi sahibi olma durumlar arasindaki fark istatistiksel olarak anlamsiz bulunmustur
(p>0,05) (Tablo 7). Bu bulgu ¢ocugun hastaligi, bakimi ve hastaliginin giinliik yasama
etkileri ile ilgili ebeveynlere verilen ya da ebeveynlerden tarafindan edinilen bilgilerin
sonucunda ebeveynlerin normal yasamlarina devam edebildiklerini ve hastalik

yonetiminde kendilerini daha yeterli gordiiklerini diisiindiirebilir.

Ayni sekilde Taanila (2002)’nin yaptigi calismada, gocugunun kronik hastaligina
nasil uyum saglayacaklar1 konusunda ¢ok az bilgi ve pratik tavsiye aldiklarini sdyleyen
ebeveynlerin, bu konular hakkinda yeterli bilgi aldiklarin1 sdyleyenlerden bes kat daha
fazla giivensizlik ve c¢aresizlik duygulart yasadiklart bulunmustur (76). Davis ve
Fallowfield (1991) hastaliga uyum siirecinin ebeveynler i¢in karmasik bir siire¢
oldugunu ve bu siirecte hastalikla ilgili bilgi edinmenin ebeveynlerin kendilerini iyi

hissetmelerine, ¢ocuklarinin hastaligiyla uyumunda ve basetmelerinde etkili oldugunu
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ifade etmiglerdir (77). Alahan ve arkadaslarinin (2015) yaptigi bir diger ¢alismanin
sonucunda da, bakim hakkinda bilgi sahibi olmayanlarin bakim yiikii puan ortalamalari

yiiksek bulunmustur (61).

Hastaligin ekonomik olarak kendilerini etkilemedigini belirtenlerin “Hastalik
yonetimi ve ¢ocugun giinliikk yasami” ve “Ebeveynler arasit anlagma” alt boyut puan
ortalamalarinin, etkiledigini belirtenlerden yiiksek oldugu bulunmustur (p<0,05).
Hastaligin ekonomik olarak kendilerini etkiledigini belirtenlerin “Yasam zorluklar1 ve
hastalik etkileri” alt boyut puan ortalamasinin, etkilenmeyenlerden daha yiiksek oldugu
bulunmustur. Gruplar arasi farkin istatistiksel olarak anlamli oldugu saptanmistir
(p<0,05) (Tablo 7). Bu bulgu dogrultusunda aile biitgesinin mevcut hastaliktan dolay1
etkilemesinin, ebeveynlerin yasadigr stresin ve hastalii ydnetme konusunda
Ozgiivenlerinin azalmasina neden olabilecegi ayrica ebeveynler arasi anlagmazliklara

sebebiyet verecebilecegini diisiindiirebilir.

Aile tyelerinden destek alanlarin “Hastalik yonetimi ve cocugun giinliik
yasami” ve “Ebeveynler arasi anlasma” alt boyut puan ortalamalarinin, destek
almayanlarin puan ortalamalarindan yiiksek oldugu bulunmustur (p<0,05). Aile
tiyelerinden destek alanlarin “Yasam zorluklar1 ve hastalik etkileri” alt boyut puan
ortalamasinin, almayanlarin puan ortalamasindan diisiik oldugu bulunmustur. Gruplar
aras1 farkin istatistiksel olarak anlamli oldugu saptanmistir (p<0,05) (Tablo 7).
Arastirmadaki bu sonug, aile iiyelerinden alinan destegin kronik hastalik yonetiminde
onemli bir etken oldugunu gostermetekdir. Benzer ¢alismalara bakildiginda konjenital
kalp hastalig1 olan ¢ocuklarin ebeveynleriyle yapilan ¢alismada aileden algilanan destek
arttikca bakim yiikii azalmistir ve yasam doyumu arttig1 goriilmiistiir (78). Meksika’da
I6semili ¢ocuklarin ebeveynleri ile yapilan bir baska calismada da aile iyelerinin
cogunlugu, cocuklarin hastaligr ile bas edebilmek i¢in aile baglarinin ¢ok 6nemli

oldugunu belirtmistir (79).

Sosyal g¢evresinden destek alanlarin “Hastalik yonetimi ve c¢ocugun giinliik
yasam1” ve “Ebeveynler arasi anlagma” alt boyut puan ortalamalarinin, sosyal
cevresinden destek almayanlarin puan ortalamalarindan daha yiiksek oldugu
saptanmistir  (p<0,05). “Yasam zorluklar1 ve hastalik etkileri” alt boyutu puan
ortalamalar1 ile sosyal ¢evresinden destek alma durumu arasindaki farklilik ise

istatistiksel olarak anlamsiz bulunmustur (p>0,05) (Tablo 7). Bu bulgu kronik hastaliga
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sahip ¢ocugun ebeveynlerinin sosyal destek alma durumlarindaki artigin, hastalik ve
hastaligin giinlik yasamlarina etkisi konusundaki 6zgilivenlerini ve ebeveynler arasi

isbirligini artirdig1 sdylenebilir.

Literatiirdeki iliskili ¢alismalar incelendiginde, Davis ve Fallowfield (1991)
hastaliga uyum siirecinin ebeveynler i¢in karmagik bir siire¢ oldugunu belirterek bu
stirecte hastalikla ilgili bilgi edinmenin, diger hasta ¢ocuklar1 gormenin ve onlarin anne
babalariyla konusma gibi sosyal desteklerin, ebeveynlerin kendilerini iyi
hissetmelerine, ¢ocuklarina karsi davranislarinin degismesine ve ¢ocugun hastaligina
kars1 uyumunda etkili oldugunu ifade etmislerdir (77). Bakim yiikii ve sosyal destek
arasindaki iligkiyi inceleyen diger calismalarda da, bakim yiikii fazla olan bireylerin
algiladig1 sosyal destegin az oldugu belirlenmistir (84). Ayni1 sekilde Tak ve Mccubbin
(2002)'nin ve Lu (1997)’nun yaptig1 ¢alismalarda da ebeveynlerin ne kadar fazla sosyal
cevresinden destek alirlarsa hastaligin neden oldugu stres ile o oOl¢iide miicadele

edebilecekleri ifade edilmistir (83, 84).

Cocuklarmn cinsiyetleri ile HEDO ve alt boyut ortalamalar1 arasindaki fark
istatistiksel olarak anlamsizdir (p>0,05) (Tablo 8). Benzer sekilde yapilan ¢aligmada
cocuklarin kiz ya da erkek olmasinin HEDO puan ortalamalarinda anlamli bir fark
yaratmazken (51), diger yandan incelenen bir baska calismada erkek ¢ocuga sahip
ebeveynlerin HEDO “Bilgi verme ve iletisim destegi” ve “Saygi destegi” alt boyut
puan ortalamalarinin daha ytiksek oldugu ve aradaki farkin anlamli oldugu gortilmiistiir
(49). Bu durum Kkiiltiir farkliligindan kaynakli olarak ¢ocugun cinsiyetinin bazi

ilkelerde ya da kesimlerde hala 6nemli olabilecegi seklinde yorumlanabilir.

Ebeveynlerin ¢ocuklarinin 10 kez ve {izeri hastanede yatma deneyimi olanlarin
HEDO “Kaliteli bakim verme destegi” alt boyut puan ortalamasinmn, hastaneye yatis
deneyimi daha az olanlara gore daha yiiksek oldugu belirlenmistir (p<0,05) (Tablo 8).
“Bilgi verme ve iletisim destegi”, “Duygusal destek”, “Saygi destegi” alt boyutu ve
toplam Ol¢ek puan ortalamalari ile hastanede yatis deneyimi arasindaki fark ise
istatistiksel olarak anlamsiz bulunmustur (p>0,05) (Tablo 8). Bu sonucun hastaneye
daha fazla yatan ¢ocuklar ve ebeveynlerinin ayn1 ortamda ve ayni hemsireler tarafindan

daha uzun siire bakim almalarindan kaynakli oldugu soylenebilir.
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Aragtirmaya katilan ebeveynlerin ¢ocuklarinin yas gruplari, tani siiresi ve
ebeveynlerin yas gruplari, aile tipi, sosyal giivencesi, yasadig1 yer, bagka cocugu olmasi
durumu ile HEDO ve alt boyut ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel olarak
anlamsizdir (p>0,05) (Tablo 8-9). Bu durum hasta ¢ocugun yasi, cinsiyeti, tan1 yasi ve
ebeveynin yasi, calisip calismadigi, sosyal giivencesi ve yasadigi yer farkliliginin
ebeveynin algiladigi hemsire ebeveyn destegini degistirmedigini gosterebilir. Paralel
olarak Sanjari ve arkadaslarinin (2008) ve Mok ve arkadaslarinin (2006) ¢alismalarinda
cocugun yasi, yatis siiresi ve ebeveynin yas1 ile HEDO ve alt boyut puan ortalamalari

arasinda istatistiksel olarak fark olmadig1 goriilmiistiir (46, 47).

Goriisiilen ebeveynlerin anne baba olmasi ile HEDO ve alt boyut ortalamalari
arasindaki fark istatistiksel olarak anlamsizdir (p>0,05) (Tablo 9). Arastirma
bulgusunun aksine Sanjari ve arkdaslarmmn (2009) calismasinda babalarm HEDO
“Kaliteli bakim verme” alt boyut puan ortalamasinin annelere gore daha yliksek oldugu

gorilmistiir (46).

Aragtirmaya katilan ebeveynlerden okur yazar olmayanlarin “Bilgi verme ve
iletisim destegi” alt boyut puan ortalamasinin, diger 6grenim durumundaki ebeveynlere
gore daha yiiksek oldugu belirlenmistir (p<0,05). Universite mezunu olanlarin
“Duygusal destek” alt boyut puan ortalamasinin, diger ebeveynlere gore daha yiiksek
oldugu saptanmustir (p<0,05). “Saygi1 destegi” ve “Kaliteli bakim verme” alt boyut puan
ortalamalar1 ile ebeveynlerin 6grenim durumu arasindaki fark istatistiksel olarak
anlamsiz bulunmustur (p>0,05). Universite mezunu olanlarin HEDO toplam puan
ortalamasinin, diger ebeveynlere gore yiiksek oldugu saptanmis ve bu nedenle anlaml
bulunmustur (p<0,05) (Tablo 9). Bu bulgu dogrultusunda okur yazar olmayan
ebeveynlerin hastalik hakkinda bilgi edinme imkani daha zor oldugundan dolay: bu
konuda verilecek bilgiye ihtiyaci varken, iiniversitesi mezunu ebeveynlerin ise, ilgili
dinlenmeye ve hastalik ve etkileri konusunda yardima daha ¢ok gereksinimleri

olabilecegi diisiintildiigiinde; her grubun gereksinim duyduklar1 alanda hemsire

destegini daha yiiksek algiladiklar1 goriilmektedir.

Bu sonucun aksine Sanjari (2009)’nin yaptig1 ¢caligmada 6grenim diizeyi arttikca
HEDO “Duygusal destek” alt boyut puan ortalamasida azalma oldugu (p<0,05), diger

alt boyut puan ortalamalarinda ise anlamli bir fark olmadigi goriilmektedir (p>0,05)
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(46). Yapilan diger calismalarda da &grenim durumu ile HEDO toplam puan

ortalamalar1 ve alt boyut puan ortalamalari arasinda fark olmadigi saptanmistir (47, 64).

Calisan ebeveynlerde HEDO “Duygusal destek” alt boyut puan ortalamasinin
calismayan ebeveynlere gore daha yiiksek oldugu bulunmustur (p<0,05). Calismayan
ebeveynlerde “Kaliteli bakim verme destek” alt boyut puan ortalamasinin caligan
ebeveynlere gore daha yiiksek oldugu belirlenmistir (p<0,05). “Bilgi verme ve iletisim
destegi”, “Saygi destegi” alt boyutu puan ortalamalar1 ve HEDO toplam puan
ortalamasi ile ebeveynlerin ¢alisma durumu arasindaki fark ise istatistiksel olarak
anlamsiz bulunmustur (p>0,05) (Tablo 9). Akkoyun ve Tas Arslan (2018)’in yaptig1
calismada da benzer olarak ebeveyn calisma durumu ile HEDO toplam ortalamasi

arasindaki iliski anlamsiz bulunmustur (64).

Geliri giderden fazla olan ebeveynlerin “Duygusal destek” ve “Saygi destegi”
alt boyut puan ortalamalarinin, geliri gidere esit ve geliri giderden az olanlara gore daha
yiiksek oldugu saptanmis ve farklilik istatistiksel agidan anlamli bulunmustur (p<0,05).
“Bilgi verme ve iletisim destegi”, “Kaliteli bakim verme destegi” alt boyutu puan
ortalamalar1 ve HEDO toplam puan ortalamast ile ebeveynlerin gelir durumu arasindaki

fark ise istatistiksel olarak anlamsiz bulunmustur (p>0,05) (Tablo 9).

Bu bulgular, hemsirelerin bilgi, duygusal, saygi ve bakim konularinda vermis
olduklar1 destek ortalamasinin ebeveynlerin ekonomik ve calisma durumlarindan

bagimsiz olarak ebeveynler tarafindan ayn algilandigin1 gostermektedir.

Akkoyun ve Tas Arslan (2018)'in literatiirdeki ¢alismasinda gelir diizeyi yliksek
annelerin, gelir diizeyi orta ya da diisiik annelere gore HEDO toplam puan
ortalamalarinin diigiik oldugu saptanmistir (64). Diger calismalarda ise ebeveyn gelir
durumu ile HEDO toplam puani ve alt boyut puan ortalamalar: arasinda istatistiksel
acidan anlaml bir fark olmadig1 belirlenmistir (41, 46, 47, 52).

Hastalik hakkinda yeterli bilgisi olanlarin “Duygusal destek™ alt boyut puan
ortalamasinin, “Saygi destegi” alt boyut puan ortalamasmin, HEDO toplam puan
ortalamasinin kismi bilgi sahibi olanlara ve yetersiz bilgisi olanlara gore daha yiiksek
oldugu goriilmiistiir. Istatistiksel farklihk bu acidan anlamli bulunmustur (p<0,05).
"Bilgi verme ve iletisim destegi” ve “Kaliteli bakim verme” alt boyutu puan

ortalamalari ile hastalik hakkindaki bilgi durumu arasindaki fark ise istatistiksel olarak
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anlamsiz bulunmustur (p>0,05) (Tablo 10). Bu sonu¢ hastalik hakkinda yeterli bilgi
sahibi olan ebevynlerin hastaligin yasamlarina etkileri ile basetmede ve ¢ocuklarinin
bakimi konusunda hemsirelerin kendilerini dinleyip, desteklerini daha ¢ok hissettikleri

seklinde yorumlanabilir.

Hastaligin ekonomik durumu etkilemedigini ifade eden ebeveynlerin “Duygusal
destek” ve “Saygi destegi” alt boyut puan ortalamasinin ekonomik durumu etkiledigini
ifade edenlerden daha yiiksek oldugu goriilmiis ve farklilik bu agidan anlamli
bulunmustur (p<0,05). “Bilgi verme ve iletisim destegi”, “Kaliteli bakim verme
destegi” alt boyutu puan ortalamalar: ve HEDO toplam puani ile hastaligin ekonomik
durumu etkileme arasindaki fark ise istatistiksel olarak anlamsiz bulunmustur (p>0,05)

(Tablo 10).

Aile iiyelerinden destek alan ebeveynlerin HEDO toplam puan ve “Duygusal
destek” alt boyut puan ortalamalarmin destek almayanlardan daha yiiksek oldugu ve
aradaki farkin istatistiksel acidan anlamli oldugu bulunmustur (p<0,05). “Bilgi verme
ve iletisim destegi”, “Saygi destegi” ve “Kaliteli bakim verme destegi” alt boyutu puan
ortalamalar1 ile aileden destek alma durumu arasindaki fark ise istatistiksel olarak
anlamsiz bulunmustur (p>0,05) (Tablo 10). Bu bulgu aile iiyelerinden destek almanin
hemsire ebeveyn destegi algisini hatta 6zellikle ¢ocugun hastaliginin ebeveynin
yasamina farkli yonlerden etkileri ile basetmesinde ve ebeveynin demografik
ozelliklerine ve fikirlerine duyulan saygi konusundaki algiladigi destegi arttirdigi

sOylenebilir.

Sosyal gevresinden destek alan ebeveynlerin HEDO toplam puan ortalamast,
“Duygusal destek” ve “Kaliteli bakim verme destegi” puan ortalamalari, almayanlardan
daha yiiksek bulunmus ve farklilik bu agidan anlaml goriilmiistiir (p<0,05). “Bilgi
verme ve iletisim destegi” ve “Saygi destegi” alt boyutu puan ortalamalar ile sosyal
¢evreden destek alma durumu arasindaki fark ise istatistiksel olarak anlamsiz
bulunmustur (p>0,05) (Tablo 10). Bu bulgu ebeveynler i¢in hemsire desteginin sosyal

destek kavraminda en 6nemli etkenlerden biri oldugu sdylenebilir.

Ebeveyn hemsire destek Olgegi puani yordayicist olarak modele alinan kronik
hastalik yonetimi olgegi ii¢ alt boyutu HEDO puanmin %55,5’lik  kismim
agiklamaktadir. KHYO alt boyut puanlar incelendiginde; HEDO puani ile “Hastalik
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yonetimi ve ¢ocugun giinliik yasami1” (%47,2) ve “Ebeveynler aras1 anlagma” (%45,1)
alt boyutlarinin pozitif yonde gii¢lii bir iliski; “Yasam zorluklar1 ve hastalik etkileri”
(%29) alt boyutu ile ise negatif yonde giiclii bir iliski oldugu belirlenmistir (p<0,001)
(Tablo 11). Arastirmanin bulgulari dogrultusunda kronik hastalik tanisi ile izlenen
cocuklarin ebeveynlerin algiladiklar: hemsire destegi arttik¢a hastalik yonetimlerinin de

artt1g1 sonucuna varilabilir.
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6. SONUC VE ONERILER

6.1. Sonuclar

Cocuk Yogun Bakim Unitesinde yatan ¢ocuklarin ebeveynlerin kronik hastalikla
basetme durumu ile hemsire ebeveyn destegi arasindaki iliskiyi incelemek amaciyla

yapilan arastirmanin sonuglar1 incelendiginde;

e Ebeveynlerin cocuklarinin %61,1°1 erkek, %27,8’i 7-12 yas araligindadir.
Cocuklarin yarisina yakin1 norolojik sistem hastalifi ile izlenmekte olup,
%35,2’sinin ise tani tag1 37 ay ve iizeri oldugu ayrica %19,4’tiniin 10 defadan

fazla hastane yatis deneyimi oldugu belirlendi.

e (Gorlisme yapilan ebeveynlerin; ¢cogunlugunun anne oldugu, %34,2’sinin 39 yas
ve lizeri oldugu, %81,5’inin g¢ekirdek aileye sahip oldugu, %30,6’s1 iiniversite
mezunu olup yarisindan fazlasinin g¢alismadigi, tamamina yakininin sosyal
glivenceye sahip oldugu ve %51,8’inin gelirlerin  giderlerine esit oldugu

belirlendi.

e Ebeveynlerden %64,8’inin baska ¢ocugu olmadigi, %71,3’tiniin  kronik
hastaliga sahip olmadigi, %63,9’unun bakmakla yiikiimlii oldugu bagka hasta,
yash veya kiiclik cocugu olmadigi belirlendi.

e Ebeveynlerin %57,4’1 hastalik hakkinda yeterli bilgiye sahiptir. Cocuklarin

tamamina yakininin hastaligi aile ve yakinlari tarafindan bilinmektedir.

e Ebeveynlerin %70,4’ti  ¢ocugunun hastaliginin ekonomik durumlarini
etkiledigini, %56,5’1 aile lyelerinden destek aldigini, %354,5’1 ise sosyal

cevreden destek alamadigini ifade etti.

e Ebeveynlerin KYHO “Hastalik yonetimi ve ¢ocugun giinliik yasami” alt boyutu
3,00+0,64, “Yasam zorluklari ve hastalik etkilerinin goriilmesi” alt boyutu
3,79+0,63, “Ebeveynler arasi anlasma” alt boyutu puan ortalamasi ise 3,72+0,78
olarak belirlendi.

e Ebeveynlerin HEDO toplam puanmi 3,73+0,82, “Bilgi verme ve iletisim destegi”
alt boyutu 3,34+0,29, “Duygusal destek” alt boyutu 2,95+0,81, “Sayg: destegi”
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alt boyutu puani1 3,07+0,51 ve “Kaliteli bakim verme destegi” alt boyutu puan
ortalamasi ise 3,46+0,38 olarak belirlendi.

Cocuklarin cinsiyeti, yas gruplari, tani siiresi, hastanede yatma deneyimi ve
ebeveynlerin yasi, sosyal giivence, yasadigi yer, ¢alismasi, anne/ baba olma,
hastalik hakkinda bilgisi ile KHYO f{i¢ alt boyutu puan ortalamalar1 arasindaki
fark istatistiksel olarak anlamsizdir. Bununla birlikte ebeveyn 6grenim durumu,
aile tipi, gelir durumu, baska hasta, yasliveya kiigiik ¢ocugu olma durumu,
hastaligin ekonomik duruma etkisi, aileden ve sosyal ¢evreden destek alma

degiskenleri ile alt 6l¢ek puanlar arasindaki fark istatistiksel olarak anlamlidir.

Cocuklarin cinsiyet, yas gruplari, tani siiresi, hastanede yatma deneyimi ile
HEDO puan ortalamalari arasindaki fark anlamsizdir. Goériisiilen ebeveynin
anne/baba olusu, yas gruplari, ¢alismasi, sosyal giivencesive gelir durumu ile
HEDO puan ortalamalar1 arasindaki fark anlamsizken; ebeveyn o6grenim
durumu, hastalik hakkinda bilgi durumu, aileden ve sosyal ¢evreden destek alma

durumu ile arasindaki fark ise anlamlidir.

Ebeveyn hemsire destek Glgegi puani yordayicisi olarak modele alinan kronik
hastalik yonetimi dlgegi ii¢ alt boyutu HEDO puaninin %55,5’lik kismini
acikladigi bulundu. KHYO alt boyut puanlari incelendiginde; HEDO puani ile
“Hastalik yonetimi ve ¢ocugun giinliik yasam1” ve “Ebeveynler arasi anlagma”
alt boyutlarinin pozitif yénde gii¢li bir iliski; “Yasam zorluklar1 ve hastalik
etkileri” alt boyutu ile ise negatif yonde gii¢lii bir iligki oldugu belirlendi.

Arastirmanin bulgulart dogrultusunda kronik hastalik tanist ile izlenen
cocuklarin ebeveynlerin algiladiklar1 hemsire destegi arttikga hastalik

yonetimleri de artmaktadir.
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6.2. Oneriler
Arastirmanin sonug¢lart dogrultusunda;

e Ebeveynlerin 6grenim durumlarmin kronik hastalik yonetiminde ve hemsgire
ebeveyn destegi algisinda O6nemli bir degisken oldugu goriilmekte olup bu
dogrultuda ebeveynin gereksinimini karsilayacak igerik ve uygunlukta bilgi

destegin planlanmasi,

e Ebeveynler ¢cocugun hastaliginin aileye getirdigi ekonomik yiikii azaltmada ve
bundan dolay1 etkilenen aile i¢i iligkilerin olumlu yonde gelistirilmesinde yardim
alabilcekleri  sosyal kuruluslar hakkinda bilgilendirilmesine  yonelik

planlamalarin yapilmasi,

e Hemsirelere yogun bakimda yatan ¢ocugun ebeveynleri icin hemsire desteginin
(6zellikle duygusal destegin)  Onemini vurgulayan interaktif egitimlerin

planlanmasi,

e Yogun bakimda izlenen gocuklarin ebeveynleri i¢in kurum i¢i hemsirelik

yaklagimlari rehberi olusturulmasi,

e Arastrmanin tek bir hastanenin yogun bakim initesinde yatan ebeveynler
iizerinde yapilmistir. Daha genis Orneklem gruplariyla benzer ¢alismalarin

yapilmasi Onerilebilir.
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EKLER

EK-1. BILGILENDIRILMIS ONAM FORMU

Sizi Dr. Ogr. Uyesi Giilzade Uysal damismanliginda hemsire Havva Oztiirk
tarafindan yiiriitiilen “Kronik hastalik tanisi ile yogun bakim tinitesinde izlenen ¢ocuklarin
ebeveynlerinin algiladiklar1 hemsire destegi ile hastalik yonetimleri arasindaki iliskinin
belirlenmesi” baslikli arastirmaya davet ediyoruz. Arastirmada sizden tahminen 25-30 dk
kadar siire ayirmaniz istenmektedir. Bu arastirmaya katilmak tamamen goniilliiliik esasina
dayanmaktadir. Arastirmanin amacina ulagmasi i¢in sizden beklenen, biitiin sorulari
eksiksiz, kimsenin baskisi veya telkini altinda olmadan, size en uygun gelen cevaplari
ictenlikle vermenizdir. Bu formu okuyup onaylamaniz, arastirmaya katilmayi kabul
ettiginiz anlamina gelecektir. Ancak, calismaya katilmama veya katildiktan sonra
herhangi bir anda ¢aligmay1 birakma hakkina da sahipsiniz. Bu arastirmadan elde edilecek
bilgiler tamamen aragtirma amaci ile kullanilacak olup kisisel bilgileriniz gizli
tutulacaktir; ancak verileriniz yayin amaci ile kullanilabilir. Eger arastirmanin amaci ile
ilgili verilen bu bilgiler disinda simdi veya sonra daha fazla bilgiye ihtiya¢ duyarsaniz
aragtirmaciya simdi sorabilir veya havva 5226@hotmail.com e-posta adresinden
ulasabilirsiniz. Arastirma tamamlandiginda size 6zel sonuglarin sizinle paylasilmasini

istiyorsaniz liitfen aragtirmaciya iletiniz.

Arastirmacinin Katilimcinin
Adi-Soyadi: Havva OZTURK Adi-Soyad:
imzas: imzas::
e-posta: havva 5226@hotmail.com e-posta:

Adres: Halaskargazi Cad., Etfal Sokak
Sisli Hamidiye Etfal E.A.H. Cerrahi Yogun Bakim Unitesi

Sisli/ISTANBUL
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EK-2.VERI TOPLAMA FORMU

Sayin ebeveyn,
Arastirma, kronik hastalik tanist ile yogun bakim {initesinde izlenen c¢ocuklarin
ebeveynlerinin algiladiklar1 hemsire destegi ile hastalik yonetimleri arasindaki iligskinin
belirlenmesiamaciyla planlanmustir.
Bu arastirmaya yonelik olarak dolduracaginiz ankette kimliginizi ortaya cikartacak
sorular bulunmamaktadir. Anket formuna isim yazilmasma gerek yoktur. Bu form
araciligi ile elde edilecek bilgiler bilimsel amagclar i¢in kullanilacaktir.
Katiliminiz i¢in tesekkiir ederiz.

Yiiksek Lisans Tez Ogrencisi Havva Oztiirk

Danisman Dr. Ogr. Uyesi Giilzade Uysal

KRONIK HASTALIGI OLAN COCUGA AIT TANIMLAYICI OZELLiKLER

1. Cocugun yast .........cccccevveennnnne

2. Cocugun cinsiyeti

() Kiz () Erkek

3. Cocugun tanisI: .....cceevvinninniniininnenns

4. Cocugun tani yasi: ...ceoeeeeeeneneenes

5. Cocugunuzun hastahigr hakkinda verilen bilgiler yeterli miydi?
() Yeterli

( ) Kismen yeterli

() Yetersiz

6. Simdiye kadar ¢ocugunuz kag¢ kere hastaneye yatti? .....................
7. Cocugunuzun hastaliim kimler biliyor?

( ) Aile bireyleri ve yakinlari

( ) Ogretmenleri

() Simif arkadaglar1

( ) Mahalle arkadaslari
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AILEYE ILISKIN TANITICI OZELLIiKLER
8. Goriisiilen ebeveyn

() Anne () Baba

9. Goriisiilen ebeveynin yasi

Anne: ......... Baba:.......

10. Goriisiilen ebevynin 6grenim durumu
() Okur-yazar degil

() Okur-yazar

() Iikdgretim (ilkokul ve ortaokul) mezunu
() Lise mezunu

() Universite mezunu ve {istii

11. Goriisiilen ebeveynin ¢alisma durumu
() Calistyor

() Calismiyor
() Emekli

() Cocugunun hastalig1 nedeniyle ¢alisamiyor
12. Baska ¢ocuk var m?

() Var

() Yok

13. Medeni durumunuz

() Evli () Bekar

14. Aile yapis1

() Cekirdek aile

() Genis aile

() Pargalanmas aile

15. Yasadiginiz yer ?

()1l ()Kasaba ( )Koy
16. Sosyal giivenceniz var nm?

() Evet () Hayir
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17. Ailenin gelir durumu

() Gelir giderdenaz () Gelir gidere esit () Gelir giderden fazla

18. Cocugun hastaligi maddi durumunuzu olumsuz olarak etkiledi mi?
() Evet () Hayr

19. Sizin kronik bir hastaliginiz var m?

() Hayir () Evet

20. Evinizde bakmakla yiikiimlii oldugunuz baska hasta, yash veya kiiciik ¢ocuk
var mi1?

() Evet () Hayir

21. Cocugunuza bakim verme konusunda diger aile iiyelerinden destek
aliyormusunuz?

() Evet ()Hayir ()Kismen
22.Cocugunuzun hastahgi ile ilgili cevrenizden destek aliyor musunuz?

()Evet () Hayrr
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EK -3. COCUK KRONIiK HASTALIK YONETIMi OLCEGi: AILE FORMU

Liitfen her soruyu 1 "hi¢ katilmiyorum" ile 5 "tamamen katiliyorum arasinda

isaretleyiniz.

Cocugunuzun birden fazla kronik hastaligi varsa tiim teshislerini diigiinerek

cevaplaymiz.
Liitfen asagidaki ifadeleri HASTALIGI OLAN - - E g &
COCUGUNUZU DUSUNEREK yanitlayiniz. S S =~ S |ES
TE|E| E| 2 |Ez
Cocugumuzun......
Giinliik yasami yasitlarina benzerdir. 1 2 3 4 5
2 | Gelecekte hastaliginin bakimini kendisinin yapacagini 1 5 3 4 5
diisiiniiyoruz.
3 | Hastaliginin bakimi genellikle zordur. 1 2 3 4 5
4 | Hastahig1 inisler ve ¢ikislarla doludur. 1 2 3 4 5
5 | Hastalig1 ailemizde en 6nemli seydir. 1 2 3 4 5
6 | Bakimi bizim i¢in ¢ok zordur. 1 2 3 4 5
7 | Hastalig1 nedeniyle gelecegi ile ilgili endiseliyiz. 1 2 3 4 5
8 | Hastaligiyla yasamasina nasil yardim edecegimizi 1 2 3 4 5
biliyoruz.
9 | Hastaligimin bakimai i¢in yeterli paramiz var. 1 2 3 4 5
10 | Cocugumuz hastalig1 nedeniyle yasitlarindan farklidir. 1 2 3 4 5
11 | Hastaliginin ailemiz i¢in ne zaman birinci 6ncelikli 1 2 3 4 5
olmasi gerektigini bilmek zordur.
12 | Cocugumuz i¢in mutlu bir gelecek umuyoruz. 1 2 3 4 5
13 | Hastalig ile ilgili beklenmedik bir sey oldugunda nasil 1 2 3 4 5
halledecegimizi genellikle biliriz.
14 | Arkadaslik iliskileri hastalig1 nedeniyle farklidir. 1 2 3 4 5
15 | Bizimki gibi hasta bir cocuga sahip olmak aile 1 2 3 4 5
yasantisini zorlastirir.
16 | Hastalig1 diger aile ici faaliyetleri genellikle 1 5 3 4 5
engellemez.
17 | Hastaliginin bakimi yaptigimizda iyi bir is 1 2 3 4 5
¢ikardigimizi hissediyoruz.
18 | Cocugumuzla ayn1 hastaliga sahip insanlar da normal 1 2 3 4 5
yasam siiresine (omre) sahiptir.
19 | Hastaliginin bakimi i¢in yapilmasi gerekenler 1 5 3 4 5
konusunda genellikle emin olamiyoruz.
20 | Hastaliginin bakimi ileride daha zor olacak. 1 2 3 4 5
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21 | Siirekli gocugumuzun hastaligini diisiintiyoruz. 1 2 3 4 5
22 | Hastalig1 sanki aile yasantimizi kontrol ediyor. 1 2 3 4 5
23 | Hastalig1 hakkinda bir baskasindan yardim almak zor. 1 2 3 4 5
24 | Hastaliginin bakimini diizene oturtamadik. 1 2 3 4 5
25 | Hastaliginin bakimai i¢in bir¢ok diizenleme gerekti. 1 2 3 4 5
26 | Bazen hastalig ile aile yagantimizi nasil 1 5 3 4 5
dengeleyecegimiz konusunda kararsiz kaliriz.
27 | Gelecekte durumunun ne olacagini bilmek zor. 1 2 3 4 5
28 | Cocugumuz hasta olmasina ragmen normal bir aile 1 5 3 4 5
yagantimiz var.
29 | Hasta olmasaydi okulda daha basaril1 olabilirdi. 1 2 3 4 5
30 | Hastaligin1 kontrol altinda tutmaya yardimei olacak 1 5 3 4 5
hedeflerimiz var.
31 | Hastalig1 i¢in uygun bakim vermek her zamanki aile 1 2 3 5
diizenimiz i¢ginde zordur.
32 | Hastalig ile ilgilenmek aile yagsantimiz1 ¢ok zorlastirir. 1 2 3 5
33 | Cocugumun ¢ocuk gibi yagamaya ihtiyaci oldugunun
1 2 3 4 5
farkindayiz.
34 | Bizim ¢ocugumuz gibi bir ¢ocuga sahip olmak normal
) g . 1 2 3 4 5
bir hayat siirdiirmeyi zorlastirir.
35 | Cocugumun hastaliginin yonetimini esimle 1 5 3 4 5

paylasmaktan mutsuzum.

Boliim 2: Esiniz ve siz ile ilgili olan bu béliimdeki sorular liitfen esiniz ya da digerleri
olsaydi nasil cevaplandirirdi diye diisiinmeden, siz nasil diisiiniiyorsaniz éyle cevaplaymiz.

36

Hastaliginin bakimini yapabilecegimiz konusunda

LS 1 2 3 4 5
kendimize giiveniyoruz.
37 | Cocugumuzun hastaligi ile bas edebilmek i¢in 1 2 3 4 5
birbirimize kenetlendik.
38 | Cocugumun hastalig1 i¢in esimle birlikte ugragtigim 1 2 3 4 5
i¢in memnunum.
39 | Esim ve ben, cocugum hastaliginin nasil yonetilecegi
konusunda tartisiriz. (Hastaligi nedeniyle miinakasa 1 2 3 4 5)
ederiz).
40 | Cocugumuzun bakimina yonelik karar vermeden 6nce
. e 1 2 3 4 5
esim ve ben birbirimize danisiriz.
41 | Esim ve ben cocugumuzu nasil yetistirecegimize
. oS o 1 2 3 4 5
yonelik benzer fikirlere sahibiz.
42 | Esim ve ben cocugumun hastaliginin bakimina yonelik 1 5 3 4 5

birbirimizi destekleriz.
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EK-4. HEMSIRE EBEVEYN DESTEK OLCEGI (NURSE PARENT SUPPORT
TOOL (NPST)

Asagida ¢cocugunuza bakim veren hemsireler ile ilgili goriisler yer almaktadir.
Liitfen her ifadeyi dikkatle okuyunuz ve sizi en dogru bigimde tanimlayan ifadeyi
isaretleyiniz. lyi ya da kotii fikir yoktur. Bazi ifadeleri cevaplamak zor gelirse karar
verebilmek i¢in size en yakin gelen sikki isaretleyiniz. Duygulariizi en iyi ifade eden
aciklamanin karsisindaki bolimii (x) isareti koyunuz. Her climleyi cevapladiginizdan
emin olunuz. Yardimlariniz i¢in tesekkiir ederiz.

Hemen -
hemen Ara | Baze | Cogu Her
. sira n Zaman Zzaman
hig
1 | Duygularimi, endigelerimi ve kaygilarimi () () () () ()
anlatmama yardim ettiler.
2 | Cocuguma ne yapildigini anlamama yardimci () () () () ()
oldular.
3 | Cocuga nasil bakacagimi dgrettiler. () () () () ()
4 | Ebeveyn olarak kendimi 6nemli hissettirdiler. () () () () ()
5 | Tibbi islemleri yaptirip yaptirmamam konusunda () () () () ()
karar1 bana verdirdiler.
6 | Sorularima cevap verdiler ya da cevap verecek () () () () ()
birilerini buldular.
7 | Cocugumun durumundaki degisikleri anlattilar. () () () () ()
8 | Kararlarin alindig1 tartigmalara beni de kattilar. () () () () ()
9 | Cocugun davranislarini/tepkilerini anlamama () () () () ()
yardim ettiler.
10 | Cocugumu nasil rahatlatacagimi 6grenmeme yardim () () () () ()
ettiler.
11 | Bana ¢ocuguma yardimci olmay1 becerdigimi () () () () ()
sOylediler.
12 | Endiselerime ya da kaygilarima duyarliydilar. () () () () ()
13 | lIyiligim i¢in benimle ilgilendiler. () () () () ()
14 | Personelin ismini ve ne ig yaptigini bilmeme yardim () () () () ()
ettiler.
15 | Cocuguma iyi baktilar. () () () () ()
16 | Cocukla ilgili soru sormamn tesvik ettiler. () () () () ()
17 | Cocugun bireysel ihtiyaclarina duyarl oldular. () () () () ()
18 | Cocugun bakimina katilmama izin verdiler. () () () () ()
19 | Durumu ¢ocuguma benzeyen diger ¢ocuklar () () () () ()
gosterdiler.
20 | Cocugumun ihtiyaglarin1 zamaninda karsiladilar. () () () () ()
21 | Cocuk hakkinda iyimserdiler. () () () () ()
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EK- 5. Cocuk Kronik Hastalik Yonetimi Ol¢egi: Aile Formu Ol¢ek Kullanim izni

G

Havva Gztlrk
Paz 9.09.2018, 19:29

ayergun@gmailcom

9 =

Sayin Ayse Erglin Hocam. Ben Sisli Hamidiye Etfal Egitim ve Arastirma Hastanesi Cocuk Yogun Bakim Unitesinde
hemsire olarak ¢alismaktayim ve Okan Universitesi Cocuk Saghgi ve Hastaliklari Hemsireligi alaninda yiiksek lisans
yapmaktayim. Tiirke gecerlilik ve glivenilirligini yapmis oldugunuz Cocuk Kronik Hastalik Yonetim Olgegini izniniz

olursa tezimde kullanmak istiyorum. lyi calismalar diler, saygilarimi sunarm.

Re: OLCEK KULLANIM IZNi

A, Ergiin <ayergun@gmail.com=
Per 13.09.2018, 1548

Siz

TR FaMM BILGI VE PUAN...

190 KB

indir OneDrive'a kaydzt

Sevgili Havva,

Cocuk Kronik Hastalik Yonetim Olcegini tezinizde kullanabilirsiniz.
Qleek ve puanlamayi iceren Word dosyasini ekte gbnderiyorum.

iyi calismalar...

9 =
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EK- 6. Hemsire Ebeveyn Destek Olcegi Kullanim Izni

Gonderen: Havva dztlrk <havva_5226@hotmail.com=
Gonderildi: 29 Mayis 2018 Sali 15:56

Kime: seydabinay@hotmail.com

Konu: Olgek izni

Hocam iyi giinler. Ben Sisli Hamidiye Etfal Egitim ve Arastirma Hastanesi Cocuk Yogun Bakim Unitesinde
calismaktayim ve ayni zamanda Okan Universitesi Cocuk Sagligi ve Hastaliklari Hemsireligi alaninda yiksek lisansimi
yapiyorum. "Hemsire Ebeveyn Destek Olcegi'nin Tirkceye Uyarlanmasi” adli ¢alismanizi inceledim.izniniz olursa
Blcefinizi tezimde kullanmak istiyorum. Olcegin tamamini ve defierlendirme kismini bana génderirseniz cok
sevinirim. Iyl calismalar diler sayzilarimi sunarim.

Gar 30.05.2018, 10:05
Siz ¥

Seyda Binay <seydabinay@hotmail.com>

||:-T| HEMSIRE EBEVEYN DEST... o ||JT| 2017 hemsire-ebeveyn-d...

=S 299 KB =R 371KB

A
2 ek (669 KB) Timdindindir Timind CneDrive'a kaydet
Merhaba Havva Hanim,

Olcegimizi tez calismanizda kullanabilirsiniz. ilgili dékimanlar ektedir.

iyi calismalar dileriz.

Seyda BiNAY
Sorumlu Yazar



EK- 7. Okan Universitesi Etik Kurul Onay1

OKAN UNIVERSITESI
Etik Kurul Karan
Toplant: Tarihi; 04.07.2018
Toplant Sayisi: 96
Toplanuva Kauksnlar:
Prof. Dr. Mithat Kayak (Bagkan)
Prof. Dr. Mazhar Semih Baskan (Ove)
Prof. Dr. Dilek Otlirk (Uye)
Prof. Dr. Dilek Sirvanli Ozen (TUye)
Prof. Dr. Ali Tayfun Alay (Cye) (Katlmad)
Dr. Opr. Dyesi. Nermin Batikbast (Uye)
Dr. Ogr. Cyesi Nihat Ozaydin {Uye)
Dr. Or. Ovesi Erding Onal (Uye)
Dr. Ogr. Uyesi Kerime Derya Beydag (Uye) (Kattlmad)

Okan Universitesi Etik Kurulu 04.07 2018 wrihinde Prof. Dr. Mithat Kiyak Bagkanhginda toplard:.
Yapelan gbrlismeler sonucenda;

Karar 6. Universitemiz Saghk Bilimlen Enstitisd Hemsirclik bimiinden Havya OZTURK iin
“Kronik Hastalk Tanwr ile Yogun Bakim Cnitesinde izlenen Cocuklarm Ebeveynlerinin
Algsladiklan Hemyire Destegi ile Hastalik Yonetimleri Arasindaki lliskinin Belirlenmesi® baslikl
gulismas: igin bayvuru talebi uygun gdeilip oy birligi ile onaylanmistir,

/—-- i 1/7{%;/4 72/;

" Prof. Dr. Mithat Kivak

(Bagkan)
:é ) b L)
Prof. D, ¥ Semih Baskan Prof. Dr. Dilek Oark™” Prof; Dr. Ali Tayfun Atay
(Cve) (U-yc)\‘.. X (Uye) (Kattmad)
{ s
Dr. Ogr. Uyesi Nikat/Ozaydin Dr. Ogr. Uyesi Erding Unal
(Uve) (Dye)

Dr, Ogr. Uvesi Nermin Bblokbas: Dr. Ogr. Cyesi Kerime Derya Beydag
(Cye) (Cse) (Katilmadi)



EK-8. Kurum izin Yazisi

T SAGLIE BAKANLIGT HAMIDIYE FTFAL EGITIM VE
‘* ARASTIEAA HASTANES( - TC SANLIE BARARLIGH

HAMIDIYE ETFAL EGTEM VE ARASTRALA HASTARESL
DTOREA B5: 16 - TRIALASD - M- E 158
) o i
 ISTANBUL VALILIGE
[L SAGLIE MUDURLUGU

Sish Hamidrye Etfal Egitim ve Aragtrma Hastanesi

Sapr  : T79341839-799
Komu : Havva OZTURK(Tez Caligmas)

[STANBUL L SAGLIK MUDURLUGU

g :04/09/2018 tanhli ve 16867222-604.01.01-2624 sayih yaz.

Ilgide kayath yaz ile Okan Universitesi Saghk Bilimleri Enstitiisii Hemsirelik Viiksek
Lisans Programn Ofrencisi Hawa OZTURKin DrOgrUyesi Gillzade UYSAL
damsmanhginda yimittigi " Kromk hastahk tamsi e yogun bakm imtesmde izlenen
gocuklarm  ebeveynlennm algladiklan hemgire destegn ile hastalik yonetimlen arasmdaki
ihgkinm belirlenmesi " baslkl cabsmasm Hastanemizde vapma talebi kurumummz
tarafmdan wygun goril miisfir.

Gerefim bilgilenmze arz edenm.

eimzbdr.
Prof Dr H Mustafa OZDEMIR
Bashekim
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OZGECMIS

Kisisel Bilgiler
Adr: Havva Soyadr: AKBULUT
Dogum Yeri TEKIRDAG Dogum Tarihi 08. 12. 1989
Uyrugu: T.C. Tel:
E-mail: havva_5226@hotmail.com
Egitim Diizeyi
Mezun Oldugu Kurum Mezuniyet Yili
Yiiksek Lisans: Okan Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii 2019
Hemsirelik Ana Bilim Dali
Lisans: Hacettepe Universitesi Saglik Bilimleri Fakiiltesi 2012
Lise: Karacabey Anadolu Lisesi 2007

Is Deneyimi

Gorevi Siire (Yil-Y1l)

Hemsire Amerikan Hastanesi Cerrahi Servisi 2012- 2013 (6 ay)

Hemsire Sisli Hamidiye Etfal E.A.H. Cocuk 2013-2018
Yogun Bakim Unitesi

Sorumlu Hemsire Sisli Hamidiye Etfal E.A.H. Cerrahi 2018 - Halen
Yogun Bakim Unitesi

Yabanci Okudugunu Konusma * Yazma * KPDS /UDS/ | (Diger)

Ingilizce Iyi Orta
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