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OZET

GENETIK HASTALIK ON TANISI/ TANISI iLE iZLENEN GOCUKLARIN
EBEVEYNLERININ STRES DUZEYi VE STRESLE BAS ETME TARZLARININ
BELIRLENMESI

Tanimlayici ve kesitsel tipte olan bu arastirma genetik hastalik 6n tanisi/ tanisi
ile izlenen g¢ocuklarin ebeveynlerinin stres duzeyi ve stresle bas etme tarzlarinin
belilenmesi amaciyla yapimistir.  Aragtirmanin  6rneklemini  Baskent
Universitesi Ankara Hastanesi Genetik Hastaliklar Tani Merkezinde ve Bagkent
Universitesi Ankara Hastanesi pediatri servisinde genetik hastalik 6n
tanisi/tanisi ile izlenen 0-18 yas grubu 98 ¢ocugun ebeveyni olusturmustur.
Arastirmada oOrneklem buyuklugu olayin gorulis sikhgina goére evrendeki

eleman sayisi bilinmeyen 6rneklem hesabina gore belirlenmigtir.

Aragtirmada veriler 28 Mayis 2008- 20 Ocak 2009 tarihleri arasinda, ilgili
literatlrden vyararlanilarak olusturulan, genetik hastalik 6n tanisi/ tanisi ile
izlenen cocuklarin ve ebeveynlerinin sosyodemografik 6zellikleri, ¢ocuklarin
hastaliga iligkin tanitici ozellikleri ve ebeveynlerin ¢cocugun hastaligina iliskin
etkilenme durumlarini belirlemeye yonelik hazirlanmig olan soru formu,
ebeveynlerin stres duzeylerini belirlemek icin kullanilan algilanan stres duzeyi
Olcegi ve stresle basa ¢ikma tarzlarini belirlemek igin kullanilan stresle basa

¢lkma tarzlari 6lgeginden yararlanilarak toplanmistir.

Arastirma sonucunda elde edilen veriler SPSS 15.0 paket programina
aktarilmig olup veriler tanimlayici istatistikler, independent-sample t testi, One-

Way ANOVA ve lineer regresyon kullanilarak incelenmisgtir.



Verilerin de@erlendiriimesi sonucunda; tim ebeveynlerin stres yasadigi
belirlenmis olup c¢alismayan ebeveynlerin c¢alisan ebeveynlere gore stres
dizeyinin daha yuksek oldugu saptanmistir (p<0,05). Ebeveynlerin diger
sosyodemografik 6zellikleri, ¢ocugun sosyodemografik ve hastaliga iliskin
Ozellikleri ile stres duzeyleri arasinda anlamli bir iligki bulunmamistir (p >0,05).
Stres duzeyi ortalamanin altinda olan ebeveynlerin kendine guvenli yaklasimi,
ortalamanin uUstinde stres yasayan ebeveynlerin boyun egici yaklagim ve
caresiz yaklasimi daha sik kullandiklari belirlenmistir (p<0,05). Ebeveynlerin
stresle basa c¢ikma tarzlarinin c¢esitli degiskenlerden etkilenme durumu
incelendiginde; annelerin caresiz yaklagimi babalarin ise kendine guvenli
yaklasimi daha sik kullandigi goralmustur. Okul bitirmemis olan ebeveynlerin
kendine guvenli yaklasima ¢ok az, calisan ebeveynlerin ayni yaklasima ¢ok
fazla basvurduklari, ¢calismayan ebeveynlerin ise ¢aresiz yaklasim ve boyun
egici yaklagsimi daha sik kullandiklari saptanmistir. Ebeveynler arasinda
akrabalik bagi bulunma durumunun sosyal destek aramay: etkiledigi gorulmus
olup, aralarinda akraballk bagi olmayan ebeveynlerin sosyal destek aramayi
daha sik kullandiklari belirlenmigtir (p<0,05). Genetik danismanligi yeterli bulan
ebeveynlerle yeterli bulmayan ebeveynlerin stres duzeyi ve stresle bas etmeleri

arasinda anlamlilik bulunmamigtir(p >0,05).

Elde edilen sonugclar dogrultusunda hemsirelerin 6zel gereksinimleri olan
gocugun  bakimi  konusunda ebeveynleri  egiterek, destekleyerek,
yararlanabilecekleri kaynaklara yonlendirerek ve olumlu bas etme becerilerini
guclendirerek yasadiklari stresin azalmasina katkida bulunmalarina yonelik

Oneriler getirilmistir.

Anahtar Sozciikler: Genetik hastalik, cocuk, ebeveyn, stres, bas etme
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ABSTRACT

DETERMINING OF THE STRESS LEVEL AND THE COPING METHODS
WITH STRESS OF THE PARENTS OF CHILDREN WiTH DIAGNOSIS OR
PRE-DIAGNOSIS OF GENETIC DISORDERS

This study, a descriptive and cross-sectional one, has been done to determine
both the stress level and capacity of coping with stress of the parents whose
children have been monitored for the diagnosis or pre-diagnosis of genetic
disorders. The sampling of the study includes 98 parents of children aging
between 0 to 18 with the diagnosis or pre-diagnosis of genetic disorders in
Baskent University Ankara Hospital Center for Genetic Disorders and Baskent
University Ankara Hospital Pediatrics Service. The size of the sampling in the
study has been determined according to the prevalence whereas the number of
members in the sampling universe has been determined according to unknown

sampling numbers.

The data in the study have been collected between May 28, 2008 and
January 20, 2009 through a questionnaire designed in line with the related
literature through which the followings have been determined: socio-
demographic features of the children and those of their parents, the distinctive
characteristics of their disorder, a survey aiming at determining the emotional
state of the parents whose children suffer from the genetic disorder, a scale
evaluating the perceived stress level and another scale prepared for coping with

the perceived stress.
The data in the study have been transferred into SPSS program, version

15.0, and examined through descriptive statistics, independent-sample t-test,

One Way ANOVA and linear regression.

Vi



The result of the data analysis can be summarised as follows: It has
been determined that all the parents were under stress; the non-working
parents’ stress level is higher than that of working parents (p<0.05). There is no
statistically significant correlation between socio-demographic features and

related disorder characteristics and stress level (p>0.05).

It has been observed that the parents whose stress level is below
average seem to be more self-confident, whereas those whose stress level is
above average seem to be more fatalist and desperate (p<0.05). When the
methods of their coping with stress and their being influenced by various
variables have been analysed; mothers seems to be more desperate while
fathers look more confident. The illiterate parents have very little confidence
while the working parents seem to behave more self-confidently; nonworking
parents appear to be more fatalist and desperate most of the time. If there is
intermarriage between the parents, it affects their drive towards social support;
if there is no intermarriage between parents look for more social support
(p<0.05). There is no significance between the parents who found genetic
counselling satisfactory and those who found it unsatisfactory in terms of coping

with stress and level of stress (p>0.05).

According to the results, the suggestions related to educating, supporting
and directing the parents of those children in need of special care by the nurses

have been taken into account in the study.

Key Words: Genetic Disorder, child, parent, stress, coping,
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1. GIRIS VE AMAG

Ebeveyn olma, yeni bir yasama uyum yapmayi gerektiren bir durumdur.
Ebeveynlik gorev ve sorumluluklari dogumla birlikte baglamakta ve aile
dizeninde bir degisim yaratmasi nedeniyle kriz olarak nitelendiriimektedir.
Saglikli bir ¢gocugun dogumu bile ebeveynler igin zorlayici olabilirken kronik
hastaligi olan bir ¢ocugun aileye katilmasi birgcok sorun baglatabilmektedir
(Nisell ve ark., 2003). Farkli 6zelliklere sahip bir gocugun ebeveyni olma rold,
anne-babalarin kendi segctikleri bir rol degildir, hicbir anne-baba bu role kendini
hazirlamaz (Sari, 2007).

Kronik hastaliklar kiside kalici yetersizlikler birakan, yasam boyu gozlem,
kontrol, tedavi ve bakim gerektirebilen durumlardir. Ginimizde tip
disiplinindeki son gelismelerle gocukluk ¢agi kronik hastaliklarinda yagsam suresi
uzamigstir. Yasam suresinin uzamasi ile birlikte hasta ¢ocuk ve ailesi kronik
hastaliklarin getirdigi psikososyal etkilerle daha uzun slre karsilagsmaktadir.
Kronik hastaliklar gocugun bilissel ve duygusal gelisimi Uzerine kalici etkiler
birakabilmelerinin yani sira, aile Uyelerinin timunu ve aile yasamini ekonomik,
sosyal, duygusal, davranissal ve biligssel yonlerden etkilemektedir (Woods ve
ark.,1989; Karakavak ve Cirak 2006; Erdogan ve Kahraman, 2008).

Kronik hastaligi olan bir ¢ocuk, aile yapisinda, igleyisinde, aile Uyelerinin
rollerinde 6nemli degisiklikler yaratabilir, aile bireylerinin duygu, dusince ve
yasamlarini olumsuz yonde etkileyerek ek bir stres kaynagi olusturabilir. Kronik
hastaligi olan c¢ocuklarin aileleri cogu kez diger ailelerin yerine getirmeleri
gerekmeyen bazi gorev ve sorumluluklari tstlenmek durumunda kalmaktadirlar
(Bright ve ark.,1997; Krulik ve ark., 1999; Duygun ve Sezgin, 2003; Karakavak
ve Cirak 2006).

Cocugun genetik bir hastaliginin ya da genetik hastalik 6n tanisinin

olmasi ise ebeveynler icin bircok yeni ve bas edilmesi gug¢ sorunlara yol



acabilmekte, duygusal bir yuk, stres verici bir yasam deneyimi ve surekli baga
cikma tepkileri gerektiren bir stres kaynagi olabilmektedir (Yildirrm ve Conk,
2005).

Genetik hastaligi olan gocuga sahip ebeveynler sok, yadsima, aci
cekme, ofke, depresyon, sucglama/suglanma gibi duygular yasamaktadirlar.
Cocugun genetik hastaliginin farkli bakim gereksinimlerine yol agmasi, gocugun
ve ebeveynlerin gunluk yasam aktivitelerini surdirmelerinin engellenmesi,
cocugun surekli tedavi, izlem ve kontrol gerektirmesi, ekonomik guglikler ve
sosyal destedgin yetersiz olmasi durumlarinda yasanan stres daha da
artmaktadir. Ebeveynler c¢ocugun durumunun kabulleniimesi, bakim
gereksinimlerinin  kargilanmasi, normal  gelisimsel  gereksinimlerinin
surdurdlmesi, diger aile bireylerinin gereksinimlerinin karsilanmasi, duygularinin
ele alinmasi ve c¢ocugun durumu ile ilgili bilgilendiriimelerinin saglanmasi ve
destek sistemlerinin olusturulmasi gibi bir¢ok iglevi Ustlenmek durumunda
kalmaktadirlar (Canam 1993; Dellve ve ark., 2006).

Sagdlik profesyonellerinin kronik hastaligi olan bir cocugun ebeveynlerinin
yasadiklari sorunlari anlayabilmeleri ve onlari yargilamaksizin destek olmalari
ebeveynlerin en dnemli gereksinimlerinden biridir (Canam 1993). Profesyonel
destegin olmamasi ebeveynlerin stresle olumlu basa c¢ikma becerilerini
azaltabilmekte ve onlari sosyal cevrelerinden uzaklagtirabilmektedir. Bu
nedenle ebeveynlerin desteklenmesi ve yasadiklari stresle bas etmelerinin
guglendiriimesi 6nem kazanmaktadir. Hemsireler birincil, ikincil ve Gguncul
duzey saglik kuruluslarinda ve caligtiklari c¢esitli ortamlarda genetik hastaligi
olan c¢ocuklarla ve ebeveynleri ile karsilagabilmektedirler. Hemgire, gocuk ve
ebeveynlerle dogrudan temasta bulunan ve onlara gereksinim duyduklari
profesyonel destedi saglayabilecek saglik ekibi Uyesidir. Hemsire genetik
hastallk ya da genetik hastallk on tanisi ile izlenen c¢ocuga sahip olan
ebeveynlerin gereksinimlerine duyarl olarak, onlari destekleyerek, danigmanlik

yaparak, 0zel gereksinimleri olan ¢ocugun bakimi konusunda ebeveynleri



egiterek ve olumlu bas etme becerilerini guclendirerek yasadiklari stresin
azalmasina katkida bulunabilir (Mott ve ark., 1990; Yildirim ve Conk, 2005).

Arastirmanin Amaci: Genetik hastaligi olan gocuklarin ebeveynlerinin
algiladiklari stres duzeyi ve stresle basa c¢ikma yaklagimlarinin ortaya
cikarilmasinin, bu c¢ocuklarla ve ebeveynlerle galisan hemsirelerin verecekleri
bakimi planlamalarina yol gosterecegi dusunulmektedir. Bu arastirma; genetik
hastalik 6n tanisi/tanisi ile izlenen gocuklarin ebeveynlerinin algiladiklar stres

dizeyinin ve stresle bas etme tarzlarinin belirlenmesi amaciyla yapimistir.



Arastirmanin Sorulari

. Ebeveynlerin sosyodemografik Ozellikleri yasadiklari stres duzeyini

etkiliyor mu?

. Cocugun sosyodemografik Ozellikleri ve hastaliginin  6zellikleri

ebeveynlerin stres duzeyi etkiliyor mu?

. Ebeveynlerin aldiklari genetik danigmanhgi yeterli bulup bulmamalari

stres duzeylerini etkiliyor mu?
. Cocugun hastaligi ebeveynlerin gunluk aktivitelerini etkiliyor mu?
. Cocugun hastaligi ebeveynler arasindaki iligkiyi etkiliyor mu?

. Ebeveynlerin gocugun hastaligi nedeniyle gunlik aktivitelerinin etkilenme

durumu ile stres dizeyleri arasinda iligski var midir?

. Cocugun hastaliginin ebeveynler arasi iligkiyi etkileme durumu ile stres

dizeyleri arasinda iligski var midir?
. Ebeveynlerin kullandiklari stresle bas etme tarzlari nelerdir?

. Ebeveynlerin sosyodemografik 0Ozellikleri stresle bas etme tarzlarini

etkiliyor mu?

10. Cocuklarin sosyodemografik ve hastaliga iligkin ozellikleri ebeveynlerin

stresle bas etme tarzlarini etkiliyor mu?

11.Ebeveynlerin aldiklari genetik danismanligi yeterli bulup bulmamalari

stresle bas etme tarzlarini etkiliyor mu?

12.Ebeveynlerin cocugun hastaligi nedeniyle gunluk aktivitelerinin etkilenme

durumu ile stresle basa ¢ikma tarzlari arasinda iliski var midir?

13.Cocugun hastaliginin ebeveynler arasi iliskiyi etkilieme durumu ile stresle

basa cikma tarzlari arasinda iligki var midir?

14. Ebeveynlerin stres duzeyleri ile stresle basa ¢ikma tarzlari arasinda bir

iliski var midir?



2. GENEL BILGILER

2.1. Genetik ile ilgili Kuramsal Bilgiler

Genetik, genlerin yapi ve islevleri ile genetik 6zelliklerin kalitimini
inceleyen bilim dalidir. Genomik ise; insan genomundaki tum genlerin birlikte
calismasini; her bir genin digeri ile etkilesimini, gevre ve psikososyal ve kulturel
faktorlerle etkilesimini de igcermektedir (Watson ve ark., 2004). Genetik ve
genomik bilimi bilimsel arastirmalara, kisi ve toplum saghgi uygulamalarina

katkida bulunmakta ve insanlik igin buyuk 6nem tagimaktadir.

Genetik Biliminin Tarihsel Gelisimi

Genetik bilimi Mendel’in 19. yluzyilin ortalarindaki ¢alismalarindan koéken
almaktadir. Ancak kalitim hakkinda birgok varsayim Mendel'den daha once
ortaya atilmigtir. Bu varsayimlar genellikle, ebeveynlerdeki ahlaki, Kisilik
Ozellikleri gibi edinsel 6zellikler dahil tim baskin 6zelliklerin kisiye aktarildigi,
edinilmis o6zelliklerin de kalitim yoluyla aktarildidi inanisindan olugsmaktadir
(Jenkins, 2000).

Klasik Genetik

Mendel, bezelyeler Uzerinde yaptigi gozlemlerini temel alan kalitimsal
kurallar tasarlamistir. Yuvarlak ve kirigik tohumlu bezelyeleri Greme hicrelerini
¢aprazlama sonucu olusan bezelyelerin mutlaka ebeveynlerden birine benzedigi
tespit edilmistir. Daha sonra bu faktorler gen olarak ve ayni genin farkl sekilleri
de alel olarak adlandiriimistir (Burten ve Stewart 2003). Klasik genetik
molekuller genetigin gelisimine kadar, bireylere ve ciftlere, ailelerinin genetik

oykuleri dogrultusunda danigsmanlik saglamistir.



Molekiler Genetik

Modern molekuler genetik ¢agi, Watson ve Crick’in Unlu ¢ift sarmalli DNA
yapisini acgiklamalari ve genlerin DNA’dan olustugunun bulunmasiyla
baglamistir. Genetik kodun bulunmasi ile DNA molekulinun dizilisi,
aminoasitlerin protein formlarina nasil donustigu ortaya ¢ikmistir. Daha sonra
Rekombinant DNA (rDNA) teknolojisinin gelisimi, DNA'nin kesilmesini, yeniden
kombine edilmesini, tanimlanmasini, buyutulmesini ve kuguk parcalara
ayrilabilmesini saglamistir. Bu teknolojilerin kullaniminin artmasi insan Genom

Projesi’'nin ortaya ¢ikmasina zemin hazirlamigtir (Burten ve Stewart 2003).

insan Genom Projesi (HGP)

Genom vicudun tum hucrelerinde bulunan genetik bilgi olarak
tanimlanmaktadir. Proteinlerin Uretimi i¢in olan kodlar genomdaki en énemli
dizilerdir. Yasayan tum hucrelerin yapisal ve iglevsel ozellikleri klasik genetikte
tanimlanan genlerle uyumludur. Ayni genleri tasiyor olsak bile bu genlerin
degismeyen/kesin dizilisleri bireyden bireye degisebilir ve bu degdisimler bireyin
g6z renginden ten rengine, vicut yapisindan boyuna kadar cesitli fiziksel
ozelliklerini belirlemenin yani sira, saghgl ve herhangi bir hastaliga yatkinhgi,

yasam suresi konusunda da 6nemli rol oynamaktadir (Maradiegue, 2008).

Son yillardaki en 6énemli gelismelerden biri olan insan Genom Projesi,
1980 yilinda insan DNA’sinin dizilisi ve insan sagligi icin DNA'nin bireyler arasi
farkliliklarina iliskin bilgileri tanimlamak hedefiyle baslamistir. insan Genom
Projesinin temel amaci; insanin genetik kimlik kartt olan DNA'da bulunan 3
milyar kadar baz giftinin dizilimini ve bunlarin %2-5’ini olusturan genlerin yerini
belirleyerek insanin DNA haritasini olusturmaktir (Watson ve ark., 2004;
Maradiegue 2008). insan genomunun sifresinin ¢éziilmesi, insanin dogustan
var olan vyetenekleri ile bazi davranig ve hastaliklara yatkinhigini
tanimlamaktadir. insan genom projesi gergevesinde tim genlerin dizilerinin ve

islevlerinin belirlenmesi ile hastaliklarin molekuiler tanisi kolaylasacak, prenatal



tani daha yaygin olacak, dogum oOncesi de uygulanabilecek gen tedavisi
yontemleri gelistirilebilecek, bircok hastaliga yatkinlik erken donemlerde
belirlenebilecektir. Genom projesi ayrica gocuklari etkileyen ve kalitimla gegen
hastaliklar, 6zellikle tek gen hastaliklari, dogum defektleri ve diger bir¢ok
hastaligin belirlenmesi ve tedavisi ile ilgili yeni bilgilere ulagiimasini
saglayacaktir. Bu proje, yeni genetik testlerin hizla gelismesine de katkida
bulunacaktir (Kenner ve Amlung, 1999; Lessick ve Anderson, 2000; Ding ve
Terzioglu, 2006; Maradiegue 2008; UNESCO, 2009).

insan Genom Projesinde genlerin siralamasi bilimsel gelismelerin
yalnizca baslangicini olusturmustur. Son gelismelere bakildiginda ise genlerin
birbirleriyle ve gevreleriyle etkilesim yollari ile kalp krizi, artrit, diyabet ve kanser
gibi yaygin hastaliklara yatkinligi ortaya cikarabilen ¢alismalarin da bagladigi
go6rulmektedir (Maradiegue, 2008).

2.1.1.Genetik Hastaliklar ve Siniflandiriimasi

Genetik Hastaliklar

Genetik hastalik tek bir zararli gen, kromozomlarin sayi ve yapisindaki
bir deviasyon ya da multifaktoriyel nedenlerle gelisen herhangi bir bozukluk
seklinde tanimlanmaktadir. Kalitsal/ herediter hastaliklar terimi genetik ile ayni
anlamda kullanilir ve ebeveynlerden genler aracihgl ile g¢ocuklara gegen
hastaliklari tanimlar. Genetik hastaliklar dogumda goérilebilecedi gibi sonradan
da ortaya c¢ikmaktadir (Cavusoglu, 2004). Yenidodan bebeklerin %2-3’Gnde
cogu genetik bozukluk sonucu olusan dogustan anomaliler saptanmaktadir.
Yasamin daha sonraki evrelerinde ortaya ¢ikan genetik hastaliklarla bu siklik
%7-8’e ulasmaktadir (Saglik Bakanligi, 2002).



Genetik Hastalik Risk Faktoérleri;

e 35 yas Uzeri gebelikler

e Kromozom hastaliklari olan kardes oykusunun olmasi

e Anne - babada kromozom anomalisi

e Translokasyon tasiyiciligi olmasi

e Cinsiyete bagh (X-Linked) gecgen bir hastaliktan stiphelenilmesi
e 35 yas alti gebelerde uglu testte Down sendromu riskinin olmasi
e Ultrasonografide ¢oklu anatomik anomali saptanmasi

e Annenin iki veya daha fazla ilk trimester dusugu olmasi (Saglk
Bakanhgi, 2002; Cavusoglu, 2004; Nuissbaum ve ark., 2005).

Genetik Hastaliklarin Siniflandiriimasi

Genetik durumun ortaya c¢ikmasinda cesitli faktorlerin etkili oldugu
dugunulmektedir. Bu faktorler dogrultusunda genetik hastaliklar 3 grupta
incelenmektedir. Bunlar; tek gen hastaliklari, kromozom hastaliklari ve
multifaktoriyel hastaliklardir (Cavusoglu 2004; Nuissbaum ve ark., 2005; Barlow
2007).

Tek Gen Hastaliklari

Tek gen hastaliklari tek bir genin mutasyona ugramasi sonucu ortaya
cikmaktadir. Mutasyon kromozom ciftlerinden yalnizca biri Gzerindeki gende ya
da her iki kromozomdaki gende olabilir (Cavusoglu 2004; Nuissbaum ve ark.,
2005). Tek gen hastaliklarinin genellikle belirgin ve karakteristik bir aile agaci

vardir (Nuissbaum ve ark., 2005).

Tek gen hastaliklarinin gorulme sikhgr 1/500°dir. Nadir gorulmekle

beraber hastalik ve dlumlerin bayuk bir kismindan sorumlu tutulmaktadir. Tek



gen hastaliklari tim yasam boyunca toplumun 2/100 kadarini etkilemektedir
(Saghk Bakanhgi, 2002). Bir milyondan fazla canli doganda yapilan ¢alismada
ciddi tek gen hastaliklarinin sikhdi cocukluk yas grubunda yuzde 0.36 olup
hastaneye yatan gocuklarin yuzde 6-8'inde tek gen hastaligi saptanmaktadir
(Nuissbaum ve ark., 2005).

Tek gen hastaliklari; otozomal dominant kalitimla gegen hastaliklar,
otozomal resesif kalitimla gegen hastaliklar, X'e bagh kalitimla gecen

hastaliklari igermektedir.

Otozomal dominant kalitimla gecen hastaliklar, Otozomal kromozomun

uzerindeki genin mutasyona ugramasi ile karakterize olup embriyoda ya da
daha ge¢ donemde ortaya ¢ikabilir. Ebeveynlerden biri herhangi bir hastaliga
0zgu dominant bir gen tasiyorsa genellikle fenotip olarak hastaligi gosterir.
Hastaliktan etkilenmedidi bilinen ebeveynlerin hasta ¢ocuga sahip olma riski
yoktur (Cavusoglu 2004; Nehring ve Faux, 2006).

Otozomal dominant kalitimla gecen hastaliklarda birbirini takip eden
birka¢ kusakta etkilenen bireyler vardir. Gen mutasyonu olmadigi surece tum
etkilenen c¢ocuklarin ebeveynlerinden mutlaka birinde hastalik mevcuttur.
Etkilenen ebeveynlerin hastaligi ¢ocuklarina aktarma riski %50 olarak
bilinmektedir. Otozomal dominant kalitimla gegcen hastaliklardan kiz ve erkekler
esit oranda etkilenmekte olup hastalik siklikla ge¢ yaslarda goérular (Cavusoglu
2004; Nehring ve Faux, 2006).

Akondroplazi, herediter sferositozis, Marfan sendromu, osteogenezis
imperfekta, kraniofasiyal sendrom, nérofibromatozis, polikistik bobrek hastaligi
ve polisindaktili otozomal dominant kalitimla gecen hastaliklar arasindadir (Mott
ve ark., 1990; Cavusoglu 2004, Nehring ve Faux,2006).



Otozomal resesif kalitimla gecen_hastaliklar; Her iki ebeveynin otozomal

kromozomunda anormal bir genin lokalize olmasi ile karakterize olup akraba

evliliklerinde daha sik gorulmektedir.

Otozomal resesif kalitimla gecen hastaliklar dominant kalitimla gegen
hastaliklara gére daha nadir gorulir ve belirtileri daha siddetlidir. Hasta bireyin
her iki ebeveyni de tasiyicidir. Bu durumda her gebelikte ¢cocugun hasta olma
riski %25, tasiyici olma riski %50 ve saglikl olma sansi %25'dir. Hastalik her iki
cinsiyette de esit oranda gorulir. Kistik fibrozis, orak hicreli anemi ve diger
hemoglobinopatiler, fenilketondri, Tay-Sacks hastaligi, galaktozemi, konjenital
adrenal hiperplazi, Wilson hastali§i ve Ailevi Akdeniz Atesi otozomal resesif
kalitimla gecen hastaliklara Ornek olarak verilebilir (Saghk Bakanhgi, 2002;
Cavusoglu 2004; Nehring ve Faux, 2006).

X’e Bagli Kalitimla Gecen Hastaliklar

X'e bagh kalitimla gecen hastaliklar mutasyona ugramis genlerin
cinsiyet kromozomlari Uzerinde tasindigi kalitsal bozukluklardir (Mott ve ark.,
1990; Betz, 1994; Cavusoglu,2004; Nuissbaum ve ark., 2005; Nehring ve Faux,
2006).

Bu hastaliklar da dominant ve resesif olarak iki grupta incelenmektedir.
X’e bagli dominant kalitimla gegen hastaliklar nadirdir. Her iki cinsiyette de
hastalik gorulebilmekle birlikte kadinlarda daha siktir. Hastaliktan etkilenen
bireyin anne ya da babasi hastadir. Heterezigot kadinlarda hastalik hafif
siddette gorulur. Kiz ve erkek ¢ocuklarin hasta olma riski %50’dir. Homozigot
kadinlarda ise hastalik belirtileri siddetlidir ve tum ¢ocuklar hastaliktan etkilenir.
X’e bagh dominant kalitimla gegen hastaliklara vitamin D’ye direngli rikets, fokal
dermal hipoplazi ve frajil X sendromu 6rnek olarak verilebilir (Betz 1994;
Cavusoglu 2004; Nehring ve Faux,2006).
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X’e bagh resesif kalitimla gecen hastaliklardan siklikla erkekler
etkilenmektedir. Anne ¢ogunlukla tagiyicidir. Tasiyici annenin her gebeliginde
hasta ¢ocuga sahip olma riski % 25’dir. Hastaligi %50 oraninda erkek ¢ocuga
aktarir. Tasiyict annelerin kizlarinin %50’si tagiyicidir. Etkilenen erkegin tum
erkek cocuklari saglikli, tim kiz gocuklari tasiyicidir. Hemofili A ve Hemofili B,
agamaglobulinemi, Duchenne muskuler distrofisi ve  glukoz-6-fosfat
dehidrogenaz eksikligi X’e bagh resesif kalitimla gegen hastaliklar arasindadir
(Betz, 1994; Cavusoglu, 2004; Nehring ve Faux, 2006).

Kromozom Hastaliklari

Kromozomal hastaliklar, kromozomlarin sayisinda ya da yapisinda
olusan degisiklikleri igerir. Kromozomlarin sayisindaki degisiklikler normalden
fazla/az kromozom bulunmasi (trizomi/ monozomi) seklinde gorilirken,
kromozomlarin yapisindaki degisiklikler ise kromozomlarin ayrilamamasi
(nondisjunction), kromozomun bir pargcasinin kopup kaybolmasi (delesyon),
hicre bdlinmesi sirasinda kromozom materyalinin iki homolog olmayan
kromozom arasinda karsilikli degistiriimesi (karsilikli translokasyon) seklinde
ortaya cikmaktadir. (Betz, 1994; Saglik Bakanlgi, 2002; Cavusoglu 2004;
Nuissbaum ve ark., 2005; Nehring ve Faux, 2006). Down Sendromu, Turner
Sendromu, Klinifelter sendromu, Ring 18 Sendromu, Trizomi 18 ve Trizomi 13
kromozom hastaliklarina érnek olarak verilebilir (Betz, 1994; Nuissbaum ve ark.,
2005; Nehring ve Faux, 2006; Barlow,2007).

Bir grup olarak kromozom hastaliklari canli dogumlarin 7/1000’inde
gorulmektedir (Nuissbaum ve ark., 2005). Saghk Bakanhgi (2002) verilerine
gore Turkiye’de kromozom hastaliklarinin gorilme orani 1/700-1/1000 olarak

tahmin edilmektedir.

Kromozom hastaliklari dogum defektlerinin ve mental retardasyonun
temel nedenlerinden olup perinatal mortalitenin %7’sine eslik eder. Gebeligin ilk

trimesterinde dusuklerinin %50-60 kadarindan, ikinci trimester dusuklerinin
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%20’sinden son trimester dusuklerinin %5’inden sorumludur (Saglik Bakanligi,
2002; Cavusoglu, 2004).

Multifaktoériyel Hastaliklar

Multifaktoriyel hastaliklar genetik ve cevresel faktérlere bagl olarak
geligirler. Hastalik genlerdeki kuguk farkliliklarin bir bilegkesidir. Genlerdeki
degisiklikler ¢cevresel faktorlerle ciddi bir hataya yol agar ya da kisiyi o soruna
yatkin hale getirir (Cavusoglu, 2004; Nuissbaum ve ark., 2005). Multifaktoriyel
hastaliklar, konjenital malformasyonlarla sonuglanan hastaliklarin bircogundan
sorumludur (Mott ve ark.,1990; Saglik Bakanhgi, 2002).

Multifaktoriyel hastaliklarin gocuk yas grubunun %5'’ini etkiledigi
disundlmektedir (Nuissbaum ve ark., 2005). Multifaktoriyel kalitimla gecen
hastaliklarin aile bireylerinde gorulme olasiligi birinci derece akrabalar arasinda
yaklagik %2-10’dur. Bu siklik genel toplumda gorulme olasiligina gore 20-40 kat
daha fazladir (Saghk Bakanhgi, 2002).

Multifaktoriyel hastaliklarda bir ailede yalnizca kalitimsal model belirleyici
degildir. Bu hastaliklar genellikle bir cinsiyette digerinden daha fazla goérular.
Etkilenen birinci ve ikinci derece akrabalarin sayisi ve hastaligin siddeti arttikca

tekrarlama riski yukselir (Cavusogdlu, 2004; Nehring ve Faux, 2006).

Noral tup defektleri, konjenital kalga displazisi, yarik damak ve dudak,
pilor stenozu, konjenatal kalp defektleri, anensefali, hidrosefali, Budd Chair
Sendromu ve konjenital aganglionik megakolon multifaktoriyel hastaliklar
arasindadir. (Mott ve ark.,1990; Betz, 1994; Saglik Bakanhgi, 2002; Cavusoglu,
2004; Nuissbaum ve ark., 2005; Nehring ve Faux, 2006).
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2.1.2. Genetik Hastaliklarda Kullanilan Tani Yontemleri ve Genetik

Testler

Genetik hastaliklarin taranmasina yonelik c¢esitli tanisal yontemler
kullaniimaktadir. Bu yontemlerin prenatal dénemde genetik hastahigin
belirlenmesi yonunden kullaniimasi s6z konusu iken, gecikmis durumlarda daha
sonraki donemlerde de  kullanilabilmektedir. = Genetik  hastaliklarin
tanilanmasinda ultrasonografi, amniosentez, koryon Vvilliis aspirasyonu veya
kordosentez gibi yontemlerin yani sira; sitogenetik, biyokimyasal ve molekuler
testlerden yararlanilir. Ayrica genetik faktorleri genetik olmayan diger risk
faktorlerinden ayirmak, saglikl bireylerin taranmasi ile ilgili gereksinimleri ortaya
cikarmak ve uygulanacak genetik test ilkelerini belirlemek icin pedigri analizinin
yapilmasi 6nerilmektedir (Saglhk Bakanligi, 2002; Cavusoglu, 2004; Nuissbaum
ve ark., 2005; Nehring ve Faux, 2006).

Bilim ve teknolojideki ilerlemeler ve insan genom projesinden kazanilan
bilgiler, genetik testlerin sayisini artirmistir. Genetik testler fenotip, genotip,
karyotip ya da mutasyonlarla iligkili hastaliklari belilemek icin DNA,
kromozomlar, proteinler ya da diger gen Urdnlerinin analiz edilmesidir (Nehring
ve Faux, 2006). Genetik testler, bir bozuklugun genetik temellerini saptamak,
Ozel bir hastaliga yatkinligi belirlemek ya da bir hastalikta gorulen bir geni

tasiyan bireyleri belirlemek i¢in kullaniimaktadir (Ding ve Terzioglu, 2006).

Genetik testler akraba evliliklerinin yaygin oldugu ulkeler igin ¢ok
onemlidir (Din¢g ve Terzioglu, 2006). Dunyada evliliklerin %20'sinden fazlasi
akraba evliligi iken Ulkemizde akraba evliligi sikliginin belirlenmesi amaciyla
yapilan bolgesel ¢alismalarda akraba evliligi oraninin %20-25 arasinda oldugu
belirtiimektedir (Okyay ve ark., 2006). Akraba evliliklerinde ciftlerin genetik
yapisi benzer oldugundan evlilik oncesi genetik testler énem tasimaktadir.

Genetik testlerin gebelik planlandigindan itibaren ve gebelikte yapilmasi ile
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bircok genetik hastalik dnceden tanilanabilir. En sik gorulen genetik hastalik
olan Down sendromu risk belirlemesinde kullanilan en yaygin test olan UGglu
tarama testi gebeligin 16-18. haftalarinda yapilmaktadir. Fenilketondri tanisi igin
dogumdan 3-10 gun sonra topuktan alinan bir kan testi ile gok buyuk sikintilara

neden olabilecek bir hastalik tanilanabilmektedir (Barrow, 2007).
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2.2. Genetik Hastaligi Olan Cocuklarin Ebeveynlerinde Stres ve Stresle
Basetme

2.2.1. Stres ile ilgili Kuramsal Bilgiler

Stresin Tanimi ve Tarihcesi

Stres insanlik tarihi kadar eski olup ¢ok eski ¢aglardan beri insanoglunun
yasaminda var olagelmistir. Ancak bu kadar eski olmasina kargin yazarlar
stresin net bir tanimini yapmakta ¢ogu zaman zorlanmiglardir. Hatta her insanin
kendine 6zgu bir stres kavraminin oldugunu belirterek kavramin ne kadar esnek

oldugunu ifade edenler de olmustur (Akman, 2004).

Stres s6zcugu, Latince “estrictia’ dan, Fransizca “estree” den
gelmektedir. Zorlanma, gerilme ve baski anlamina gelen stres kavrami ilk kez
fizikgi Robert Hook tarafindan kullaniimigtir. Hook 17. yuzyilda stresi, elastiki
nesne ve ona uygulanan dis gug arasindaki iliski olarak acgiklamigtir (Sahin,
1998; Akman 2004). Stres, 17. yuzyilda felaket, bela, musibet, dert, keder, elem
gibi anlamlarda kullaniimistir. 18 ve 19. ylzyillarda ise, kavrama yuklenen
anlam degismis ve gug, baski, zor gibi anlamlarda objelere, kisiye ve ruhsal
yapiya yonelik olarak kullaniimistir. Buna bagl olarak da stres, nesne ve Kisinin
bu tlr guglerin etkisi ile bigiminin bozulmasina, ¢arpitilmasina karsi bir direng

anlaminda kullaniimaya baglamigtir (Guglu, 2001; Baltas ve Baltas, 2008).

Cannon’ a gore stres, organizmanin kendi yasamini ve gevreye uyumunu
tehdit eden bir unsura gosterdigi ve varolugsal degeri olan bir “savas ya da ka¢”
tepkisidir (Sahin, 1998). Hans Selye stresle ilgilenen dncu bilim adamlarindan
ilki olup ardindan yillar boyunca farkli bilim adamlarinca birgok stres tanimi

yapilmistir. Stres bedene zarar verme duslncesi ya da anksiyete, hayal
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kirikhigi, yorgunluk gibi hos olmayan zihinsel suregleri cagristirir. Selye’ye goére
(1946) stres bireyin cevreye uyum yapma surecinde yasadigi fizyolojik bir
tepkidir. Selye, en genel anlamda kabul edilen stres tanimlamasinda stresi,
bedenin olaylara karsi verdigi 6zgul olmayan tepki olarak degerlendirmistir.
Lazarus ve Folkman’a (1984) gore stres kisi ve cevre etkilesimi sonucunda
olusmaktadir. Bu etkilesimde onemli olan, bireylerin olaylari ve kigileri stres
kaynagi olarak algilamalari ve degerlendirmeleridir (Johnstone,1993; Akman,
2004).

Stres, bireyler Uzerinde etki yapan ve onlarin davraniglarini, baska
insanlarla iligkilerini etkileyen bir kavramdir. Stres, kendiliginden olusan bir
durum degildir. Stresin olugmasi i¢in insanin iginde bulundugu ya da hayatini
surdirdigu ortam ve cevrede meydana gelen degisimlerin insani etkilemesi
gerekir. Ortamdaki degismelerden her birey etkilenir ancak, bazi bireyler bu

degismelerden daha ¢ok veya daha yavas etkilenmektedirler (Pehlivan, 1995).

Clceloglu’'na gore stres, “bireyin fizik ve sosyal cevredeki uyumsuz
kosullar nedeniyle, bedensel ve psikolojik sinirlarinin otesinde harcadigi
cabadir. Cevreye surekli olarak uyum saglama c¢abalari sirasinda, igsel ve
digsal kosullar bireyin uyumunu zorlastirirsa birey bedensel ve psikolojik

sinirlarinin 6tesinde gaba harcamaya baslar (Ciceloglu, 2004).

En glncel tanimiyla ise stres, bireyin kendi iginde (bedensel-zihinsel) ya
da cevresinde olumlu ya da olumsuz yonde dedisiklikler meydana geldigi

zaman gosterdigi tepkiler batinidar (Sahin, 1998).
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Stresle lliskili Terimler

Stres ve uyarici arasinda ¢ok ince bir fark vardir. Uyarici organizmada bir
tepkiye yol agcan herhangi bir seydir. Stres ve uyarici arasinda derece farklilgi
mevcuttur. Herhangi bir uyaricinin stres olugturucu olabilmesi igin, belli bir duyu
organina yonelik dnceden programlanmis olan rahathk esigini asip, sistemin
dengesini bozmasi gerekir. Sistem, bu stres tepkisi sayesinde tekrar dengeye
dénmek icin bir uyum sureci baslatir (Sahin ve Durak, 1995). Gerilim, stres
durumunun sistem Gzerindeki etkisidir. Gerilim nedeniyle sistem, stres
durumunda oldugu bilgisini alir ve dengeye donme surecine girer. Zorlanma,
dengeye donme sureci i¢in sistemin O0dedigi bedel ya da harcadigi enerjinin
miktaridir. Rahatsizlik/sikinti durumu ise gerilimin subjektif olarak yasanma
bicimidir (Sahin ve Durak, 1995; Akman 2004).

Bedenin Strese Tepkisi

Hans Selye, bedenin stresli durumlarda verdigi g agsamali tepkiyi "Genel
Uyum Sendromu" olarak adlandirmigtir. Bu kurama gore, organizmanin strese

tepkisi U¢ asamada geligir.

Alarm Tepkisi: Bu dbnem, organizmanin dig uyarani stres olarak
algiladigi, bedenin “savas ya da kag¢ tepkisi" goOsterdigi donemdir. Amag,
mucadele ederek ya da kaginarak organizmanin i¢ dengesini yeniden kurmaktir.
Savas ya da kag¢ tepkisi sirasinda bedende olusan fiziksel ve kimyasal
degismeler sonucunda kisi, stres kaynagi ile yuzlesmeye ya da kagmaya hazir
hale gelir. Bu durum kalp atiglarinin hizlanmasi, kan basincinin yukselmesi,
solunumun hizlanmasi, gastrointestinal rahatsizliklar ve ani adrenalin
salgilanmasi bigiminde gelisir. Daha sonra beden savunma kaynaklarini
devreye sokmaya baglar ve kendini korumaya yonelik dizenlemeler yapar. Bu
savunucu tepkiler basarili olursa alarm durumu sbénmeye baslar ve beden

normal aktivitesine geri doner.
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Diren¢ Dénemi: Bu donemde organizma strese ragmen varolusunu
surdurmeye calisir. Bu durumda organizmanin alarm tepkisi sirasindaki
belirtileri ortadan kalkar. Direng doneminde bedenin direnci normalin
uzerindedir. Beden bu savasl kazanmak igin ¢ok fazla kaynak harcayabilir ve bu
da zamanla direncte dlislse neden olabilir. Direng devam ettikce bedenin
savunmasi zayiflar. Sonunda da alerjiler, hipertansiyon, Ulserler, diyabet gibi

ciddi fiziksel sorunlar gorulebilir.

Tiikenme Dénemi: Stres verici olay c¢ok ciddi ise ve uzun surerse
tikenme ve bitkinlik donemi baslar. Bu donemde de alarm déneminin ozellikleri
goéralir. Ancak bunlar geriye donlsu olmayan izlerdir. Sonunda bedensel
tukenme, ciddi rahatsizliklar ve 6lum meydana gelebilir (Clancy ve Andrew,
1993; Guglu, 2001; Akman, 2004; Potter ve Perry, 2004; Baltas ve Baltas,
2008).

Strese Neden Olan Etmenler

Hans Selye, strese neden olan her etkeni “stresor” olarak adlandirmistir.
Stresérler igsel ve digsal olmak (izere iki grupta ele alinabilmektedir. igsel
stresodrler bireyin kendisiyle ilgili olan, kendince anlamlandirip tepki verdigi
stresorlerdir. Digsal stresorler ise bireyin g¢evresindeki insanlarla iligskisinden,
icinde bulundugu g¢evreden kaynaklanmakta ya da toplumu etkileyen stresorler

bireyin de stres yagsamasina neden olmaktadir.

Stresorler; organizmada yapisal ve kimyasal degisikliklere yol agarlar. Bu
degisikliklerin temel nedeni organizmanin; psikolojik, fizyolojik, sosyokliltirel ve
spiritiel gereksinimleri arasinda dengeyi korumaktir. Bu gereksinimler
kargilanamadiginda stresorler strese neden olmaktadir (Clancy ve
Andrew,1993; Posen, 1995).
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Stres Belirtileri

Stresin kendine 6zgl bazi belirtileri vardir. Bu belirtiler; gerginlik hali,
surekli endise duyma, asiri derecede alkol ve sigara kullanimi, uykusuzluk,
isbirligine girmede yasanan zorluklar, yetersizlik duygusu, duygusal dengesizlik,
sindirim sorunlari, yuksek tansiyondur (Pehlivan, 1995; Baltas ve Baltag, 2008).

Stres kisa sureli yasansa bile, gerginlik, kalp atiglarindaki yukselme veya
asiri alkol ve sigara kullanimi gibi kisa sUrede ortaya ¢ikan sonuglarin kalici
olmasina neden olabilir. Stres, koroner kalp rahatsizli§i icin ylksek bir risk
tasiyan asiri yeme-igme ve sigara kullaniminin artmasina da neden olur (Kahn
ve Cooper, 1993). Stresle ilgili belirtiler, fiziksel, duygusal, zihinsel ve sosyal

olmak Uzere dort grupta toplanabilir.

Fiziksel Belirtiler: Bas agrisi, yorgunluk ya da enerji kaybi, uykusuzluk,
Ozellikle boyun ve sirt kaslarinda gerginlik ve agri, ¢gene kasiimasi ya da dig
gicirdatma, c¢arpinti, gégus agdrisi, bulanti, kabizlik, ishal, dékunti, hazimsizlik

ve Ulser, ekstremitelerde sogukluk, asiri terleme, istahta degisme.

Duygusal Belirtiler: Kaygi, sinirlilik, 6fke, korku, depresyon, ruhsal
durumun hizlh ve surekli degismesi, gerginlik, 6zgluven azalmasi ya da

guvensizlik hissi, agiri duyarlilik ya da kolay incinebilirlik, tikendigini hissetme.

Zihinsel Belirtiler: Konsantrasyon guglugu, karar vermede zorlanma,
unutkanhk, konfizyon, asiri derecede hayal kurma, tek bir fikir ya da
dusunceyle mesgul olma, mizah anlayiginin kaybolmasi, verimlilikte azalma,

hatalarda artis.
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Sosyal Belirtiler: insanlara karsi glvensizlik, baskalarini suclama,
insanlarda hata bulmaya calisma ya da kirici tutumlar sergileme, asiri
savunmaci tutum, birgok kisiye birden kus olma, konugsmama (Posen, 1995;
Braham, 1998; Guglu, 2001).
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2.2.2.Stresle Bas Etme ile ilgili Kuramsal Bilgiler

Lazarus ve Folkman (1984) bas etmeyi “bireye yuk getirecedi ya da
kaynaklarini asacagdi tahmin edilen (ic ya da dis) istekleri ydnetme bigimi”
seklinde tanimlamiglardir (Beresford 1994). Yapilan ¢alismalar sonucunda bas
etme bigimlerinin problem odakli ve duygu odakli bas etme olmak Uzere temel
olarak iki grupta toplanabildigi gorulmustar (Sahin ve Durak 1995).

Problem odakli bagsetme yontemleri durumu degistirmeye yonelik aktif,
mantikli, serinkanl, bilingli ¢gabalari icerir. Duygu odakli bagetme yontemleri ise
durum Kkarsisindaki duygusal ve biligsel tepkileri degistirmeyi amacglayan,
uzaklasma, kendini kontrol etme, sosyal destek arama, kabullenme gibi
yaklasimlari icerir (Beresford, 1994; Bright ve ark, 1997; Sahin ve Durak 1995;
Onbasioglu, 2004; Hassal ve ark., 2005). Eger karsi karsiya kalinan seyin
degerlendiriimesi sonucunda sorunun degistirilebilecegi yorumu vyapilirsa
problem odakh basetme, eger sonug¢ degistirilemez olarak degerlendirildiyse
duygu odakli basetmenin kullanilmasi olasidir. Bir diger deyisle problem
denetlenemez hale geldiginde duygu odakh bas etme kullanilir. Boylece kisiler
olumsuz duygulardan ve bu duygularin problem ¢o6zme eylemlerini

etkilemesinden korunmus olurlar (Aydin, 2005).
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2.2.3. Genetik Hastalik ve Gocuk Uzerine Etkileri

Kronik hastalik; kalitsal ya da edinsel nedenlerle meydana gelebilen,
geriye donusu olmayan patolojik degdisiklikler sonucu olusan, kalici yetersizlikler
birakabilen, rehabilitasyon i¢in hasta bireyin ve ailenin 6zel egitimini gerektiren,
uzun sureli gézlem, denetim ve bakim gerektirecegi beklenen bir durum olarak
tanimlanmaktadir. Bir diger tanimda kronik hastalik “gunlik iglevleri sinirlayan
ya da 6zel tedavi gerektiren ve en az birka¢ ay devam etmesi beklenen fiziksel,
psikolojik ya da biligsel bir durum” seklinde ele alinmistir (Cavusoglu, 2004;
Erdogan ve Kahraman, 2008; Morison ve ark., 2003). Kronik hastalik gorunim
bozuklugu, tibbi tedaviye, 6zel bir diyete ya da tibbi teknolojiye bagimh olma,
evde ya da okulda 06zel bir tedavinin gerekliligi, saghgr korumak icin tibbi
tedavinin devamliliginin saglanmasi gibi bir ya da daha ¢ok uyum ve yardim
gerektiren durumlari da beraberinde getirmektedir (Coffey, 2006). Kronik
hastaliklarda genellikle tam bir tedavi yoktur. Tedavinin amaci, kronik hastaligin
olumsuz etkilerini olabildigince azaltarak c¢ocuk ve aileyi desteklemek,

guclendirmek ve yasam kalitelerini yukseltmektir (Erdemir ve Algier, 2000).

Gunumuzde tip bilimindeki ve teknolojideki gelismelerle birlikte gcocukluk
¢agl kronik hastaliklarinda yasam suresi uzamis ve yasam kalitesi artmistir
(Council on Child and Adolescent, 1993; Erdodan ve Kahraman, 2008). Yasam
suresinin uzamasi ile birlikte kronik hastaligi olan g¢ocuk ve ailesi, hastaligin
getirdigi psikososyal etkilere daha uzun sure maruz kalmaktadir (Gultekin ve
Baran, 2005; Erdogan ve Kahraman, 2008). Genetik hastaliklar diger kronik
hastaliklarda oldugu gibi gelismekte olan ¢gocugun fiziksel, bilissel ve duygusal
ve sosyal gelisimi Uzerinde kalici etkiler birakabilir. Kronik ve genetik hastaligi
olan ¢ocuklarin hastaliga verdikleri genel tepkilerin gocugun duygusal ve biligsel
gelisim slrecine, hastaligin ciddiyetine, hastaligin cocuk ve ailesi igin tasidigi
anlama, ebeveyn-gocuk iligkisinin kalitesine, aileden ve sosyal ¢cevreden alinan
destede, hastaligin ¢cocugun fiziksel, psikolojik ve biligssel islevlerine getirdigi

kisittamalara ve okul yasantisini etkileme durumuna bagh olarak farkliliklar
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gosterdigi bilinmektedir (Mott, 1990, Council on Child and Adolescent, 1993;
Betz, 1994; Blkulmez ve ark. 2006; Er, 2006). Hastaliga 6zgu tepkiler ise o
hastaligin nitelik ve siddetine baglidir. (Bukulmez ve ark., 2006; Er, 2006). Admi
(1993)'nin kistik fibrozis tanisi ile izlenen addlesanlarin kronik bir hastalik ile
yasamaya tepkilerini belirlemeyi amacglayan c¢alismasinda addlesanlarin kistik
fibrozis ile yasamanin en gug¢ yonlerini bulgulari ve tedaviyi yonetme olarak
gordukleri, ancak hastaligin psikososyal yasamlarinin odagi haline gelmedigi

belirlenmistir.

Kronik ve genetik hastaligi olan ¢ocuklar saglikli ¢cocuklarla ayni gelisim
doénemlerinden gecerler. Bununla birlikte hastaligin fizyolojik yonleri, gunlik
aktivitelerin engellenmesi ve aile iligkilerindeki farklilasmalar bu c¢ocuklarin
normal geligsimlerini sinirlandirabilmektedir (Erdemir ve Algier, 2000). Yapilan az
sayida calismalarin sonuglari genetik hastaligin g¢ocugun islevlerini c¢esitli
yonleri ile etkiledigi, benlik saygisinda azalma, anksiyete ve sucluluk
duygularina neden oldugu, gcocugun ebeveynleri ve kardesleri ile olan iligkilerini
etkiledigini gostermektedir (Knafl ve ark., 2007). Cocugun hastalikla bas
etmesini etkileyen etmenler arasinda gelisim duzeyi, duygusal degdiskenligi,
algisal-bilissel yetenekleri, sosyal destek sistemlerinin varligi ve ebeveynlerin
sagladiklari duygusal destek sayilabilir. Hastaligina iyi bir bicimde uyum yapmig
olan gocuklar gelisimsel islevlerini surdurebilmektedirler. Uyum sorunu yasayan
cocuklar ise korku, dis dinya ile iligkiyi kesme, ebeveynlere asiri bagimhlik ya
da gercegi degerlendirememe gibi davraniglar gosterme egilimindedirler
(Erdemir ve Algier, 2000).
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2.2.4.Genetik Hastaligi Olan Gocuk ve Aile

Aile, aileyi olusturan bireyler ve gevre ile surekli etkilesimde bulunan bir
sistem olarak tanimlanmaktadir. Aile sistem kuramina gore aile igindeki iligkiler
birbirine yakindan baglhdir. Bu nedenle aile bireylerinden birinde ortaya ¢ikan
herhangi bir sorun tum aileyi etkiler (Potts and Mandleco 2002; Lord ve
ark.2005; Karakavak ve Cirak 2006; Ozsoy ve ark. 2006). Cocugun bir saglk
sorunu ile dogmasi ya da dogduktan sonra bir saglik sorunu oldugunun fark

edilmesi de tum ailede kriz yaratabilecek bir durumdur.

Genetik hastaligi olan bir ¢cocuga sahip olmak ebeveynler icin glc bir
deneyimdir. Genetik hastalik tanisi ebeveynlerin cesitli kayiplar yasamalari,
gunlik yasamlarinda farkh uygulamalar ve degisiklikler yapmalari ve yeni roller
ustlenmeleri anlamini tasimakta ve ebeveynlerin yas yasamalarina neden

olmaktadir.

Kronik ve genetik hastaligin ogrenilmesi sonrasi yasanan suregte
ebeveynlerin verdikleri tepkiler kisilik ozellikleri, kiltirel ve psikososyal tutum
farkhliklari, genetik hastalik ve etkili genetik girisime yonelik tibbi gercekleri tam
olarak kavrayamama, saglik profesyonellerinin ebeveynlere durumu agiklamak
icin sinirh zaman ayirmalari, kisilerarasi iligkilerde yetersizlik, uygun destek
kaynaklarinin olup olmamasi ve aile icinde yasanan diger sorunlarin varligina
bagl olarak degisebilse de genellikle benzerlik gostermektedir (Baysal 1996; Er
1998; Starke ve ark. 2002; Betz, 1994). Bu slrecte sok ve yadsima, ofke,
pazarlik, depresyon ve kabullenme dénemleri yer alir (Saviolo-Negrin ve ark.
1999 ; Erdemir ve Algier, 2000; Starke ve ark. 2002; Lord ve ark. 2005; Sen ve
Yurtsever 2007).

Cocugun genetik bir hastaligi oldugunu 6grenen ebeveynlerin verdikleri
ilk tepki sok ve yadsimadir (Canam 1993; Erdemir ve Algier 2000; Riper 2007).
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Ebeveynler hi¢ tanimadiklari, yasam boyu birlikte yasamalarini ve mucadele
etmelerini gerektirecek bir durumla karsi karsiyadirlar. Yadsima bilinmeyenle
yuzlesme korkusuna karsi bir savunma olarak kullanilir ve ebeveynlerin durum
ile bagsetmelerine yardimci olur. Ancak yadsimanin uzun sure kullaniimasi uyum

surecini guglestirir (Canam 1993; Sen ve Yurtsever 2007).

Suglama ve suglanma duygulari, genetik hastaligi olan c¢ocuklarin
ebeveynlerinde sik gorulen duygular arasindadir (Savioro-Negrin ve ark. 1999;
Ozsenol ve ark. 2003; Cavusoglu 2004; Sen ve Yurtsever 2007;). Taniyi
ogrenen ebeveynler kendilerini ya da birbirlerini suglayabilirler. Sugluluk
duygusunu yasayan ebeveynler gecmisteki bazi olaylar nedeniyle
cezalandirildiklarini distnebilirler. (Ozsenol ve ark. 2003; Sen ve Yurtsever
2007). Ebeveynler arasinda akraba evliligi var ise, ¢iftlerden biri tasiyici ise ya
da ebeveynler yaslh ise sucluluk duygusu daha yodun yasanabilir (Betz 1994;
Din¢ ve Terzioglu 2006). Yasanan kriz ve sucluluk duygulari evlilik iligkilerinde
ve diger aile bireyleri arasinda gerginlige de neden olabilir (Ozsenol ve ark.
2003; Cavusoglu 2004;).

Sok ve yadsima tepkilerini, “nigin biz?” sorusunun soruldugu 6fke donemi
izler. Ebeveynler hastaligi kendilerine verilmis bir ceza olarak algilayabilirler.
Hastaligin genetik gecisli olmasi nedeniyle kendilerine ve birbirlerine karsi 6fke
duyabilirler (Betz 1994; Er 1998; Baysal 1996).

Genetik hastaligi olan ¢ocuklarin ebeveynlerinde, 6zellikle g¢ocugun
bakimini daha ¢ok Ustlenen annelerde gelecek hakkinda bilinmezlik, tedavinin
yasam boyu surecek olmasi, tekrar c¢ocuk sahibi olma ve ayni durumla
kargilagsma korkusu depresyon ile sonuglanabilmektedir (Krulik ve ark. 1999;
Hodgkinson ve Lester 2002). Walker ve arkadaslarinin (1987) kistik fibrozis
tanisi konulmus olan g¢ocuklarin anneleri ile saglikli ¢ocuklarin annelerindeki

depresyon duzeylerini karsilagtirdiklari galismalarinda okul oncesi ve erken
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adodlesan déneminde kistik fibrozis tanisi ile izlenen ¢ocuklarin annelerindeki
depresyon duzeyinin, ayni yas gruplarinda saglikli gocugu olan annelere gore

daha yuksek oldugu bulunmustur.

Tum bu dénemlerin sonunda “hastaligin kabullenilmesi” beklenmektedir.
Kabullenme evresi tedavinin etkinligini ve surekliligini olumlu yénde etkiler
(Baysal, 1996; Er, 1998; Betz, 1994). Ancak bazi ebeveynler uzun sureli keder

ve yas yasayabilmekte ve yas tam olarak ortadan kalkmayabilmektedir.

Genetik Hastaligi Olan Cocuklarin Ebeveynlerinde Strese Neden Olan

Faktorler

Genetik hastaligi olan ¢ocuklarin ebeveynleri fiziksel, duygusal, sosyal ve
ekonomik yonlerden pek c¢ok sorunla karsi karsiyadirlar. Yapilan birgok
calismada genetik hastaligi olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin stres duzeylerinin
saglikh ¢ocuklarin ebeveynlerinden daha yuksek oldugu bulunmustur (Gontard
ve ark. 2002; Most ve ark. 2006; Sari ve ark. 2006; McCokey ve ark., 2008).

Cocugun bakiminda yasanan gugclikler ve zorlanmalar, gelecek ile ilgili
belirsizlik, ekonomik guglikler, ebeveynlik rollerinde degisim ve yeni rollere
uyum yapma gugclikleri, ebeveynlerin sosyal yasamlarinin kisitlanmasi,
birbirlerine ve ailedeki diger cocuklara yeterli zaman ayiramamalari genetik
hastaligi olan ¢cocuklarin ebeveynlerinin stres yasamalarina neden olan faktorler
olarak belirtiimektedir (Krulik ve ark., 1999; Saviolo-Negrin ve ark.,1999; Atkin
ve Ahmadd, 2000; Hedov ve ark 2002; Hodgkinson ve Lester, 2002; Ray 2002;
Farmer ve ark. 2004; Dellve ve ark.,2006; Murphy ve ark., 2006; Riper, 2007;
Gallo ve ark., 2008). Bu stresorler ebeveynlerde psikolojik yuki artirarak
¢ocugun durumuna uyum yapmalarini ve c¢ocugun saghgini gelistirme

becerilerini azaltabilmektedir.
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Cocuga genetik hastalik tanisi konuldugu zaman ebeveynler ¢ocugun
gunlik bakiminin yadritilmesinde guglik yasayabilirler. Cocugun bakimini
genellikle anneler ustlenmektedir ve ailedeki ¢ocuk sayisi arttikga yasanan
guglUkler de artmaktadir. Ebeveynlerin ¢ocuga bakim vermede yasadiklari
gugclikler ve guvensizlik genellikle ¢ocugun hastaligi ve hastaligin gunlik
yasama etkileri konusundaki bilgi eksikliginden kaynaklanmaktadir. Bilgi
eksikligi ebeveynler icin durumun daha da stresli bir hale gelmesine neden
olmaktadir. Cocugun bakimindan sorumlu ebeveynlerin, bakimi etkili bir
bicimde ydnetebilmeleri icin hastallk ve tedavisi ile ilgili yeteri kadar
bilgilendirilmis olmalari gereklidir (Canam 1993; Krulik ve ark.1999; Dellve ve
ark., 2006; Sari ve ark. 2006).

Genetik hastaliklarin, ¢cocugun gelisimini farkli yonleri ile etkileyebildigi
bilinmektedir. Genetik hastalik cocugun fiziksel ve zihinsel gelisimini engelledigi
zaman ebeveynlerin stresi daha da artar (Hedov ve ark. 2002; Emerson ve ark.
2004; Yildirnm ve Conk, 2005; Sari ve ark. 2006; Most ve ark. 2006; McConkey
ve ark. 2008). Cocugun gelisimsel gereksinimlerinin karsilanmasi, ebeveynlerin
cocugun iginde bulundugu gelisim doneminin 6zelliklerini ve hastaligin bu

ozellikleri nasil etkiledigini bilmesi ile olasidir.

Genetik hastalik tanisi konulmus olan ¢ocugun gelecegdi ile ilgili
belirsizlikler, ebeveynlerin stres yasamalarina yol agan diger bir durumdur
(Riper 1999). Ebeveynler kendi olumleri sonrasinda ¢ocugun bakimini kimin
ustlenecegi, ¢ocuk buyldikge toplumdaki pozisyonu, egitim hizmetlerinden
yeteri kadar vyararlanip yararlanamayacagi gibi konularda belirsizlik
yasayabilirler. Lord ve ark. (2005)'nin fenilketonurili gocugu olan ebeveynlerde
strese yol acan faktorleri belilemek amaciyla yaptiklari ¢alismada, hastaligin
sonraki yaslarda ¢ocugun yasamini nasil etkileyecedi kaygisinin 6n planda
oldugu belirlenmistir. Kermanshahi ve ark. (2008) ve Murphy ve ark. (2006) da
calismalarinda yetersizligi olan gocuklarin ebeveynlerinin cocugun gelecegi ile

ilgili belirsizlik yagadiklarini bulmuglardir.
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Kronik hastaligi olan bir gocuga bakim veren ebeveynler kendilerine ve
ailenin  diger Dbireylerine de zamanlarini ve enerjilerini  ayirma
gereksinimindedirler. Cocuk ve ailenin ¢ocugun hastaligina uyumunda aile igi
iligkiler ve iletisim oruntuleri cok deger tagsimaktadir (Canam 1993). Arastirmalar
genetik hastaligi olan c¢ocuklarin ebeveynlerinin, 06zellikle annelerin
zamanlarinin buyudk bir bolimuniu hasta gocugun bakimina ayirmalari nedeniyle
sahip olduklari diger rollerden vazgecebildiklerini, kendileri ile birlikte saglikli
cocuklarinin ve ailedeki diger bireylerin gereksinimlerini ihmal edebildiklerini
gOstermektedir (Ray 2002; Duygun ve Sezgin 2003). Bu slregte egler
arasindaki iliski de olumsuz yénde etkilenebilmektedir. ( Ray 2002; Sari ve ark.
2006; Er 2006; Riper 2007). Ebeveynlerin islevlerinden birisi hasta gocugun
gereksinimleri ile ailedeki diger bireylerin gereksinimlerini dengeleyen iligkileri
korumaktir. Aile bireyleri arasindaki agik iletisim, sorumluluklarin paylagiimasi,
ebeveynlerin rollerini yeniden gézden gecgirmeleri ve beklentilerini tanimlamalari

sorun ile bas etmede olumlu yontemlerdir (Canam 1993).

Genetik hastaliklar, ¢cocukla birlikte ebeveynlerin de sosyal iligkilerini ve
sosyal yasamlarini etkiler. Zihinsel ve bedensel yetersizlige yol agan ya da
gocugun gorunumunu etkileyen hastaliklar sosyal etiketlenme olarak
degerlendirilebilmekte ve ebeveynlerde utanma duygusuna neden olmaktadir
(Emerson ve ark., 2004; Sari 2007). Sosyal etiketlenme, ebeveynlerin sosyal
izolasyon yasamasina yol agan énemli bir etmendir. Ebeveynler gerek utanma
duygusu, gerekse cocugun bakiminin ¢ok zaman almasi nedeniyle sosyal
yasamlarinda da degisiklik yapmak zorunda kalarak sosyal iligkilerini
sinirlayabilmektedirler. Erken c¢ocukluk doneminde ise ¢ocugun bakim
sorumluluklarinin fazla olmasi, ebeveynlerin sosyal iligkilerini
sinirlandirmalarinin bir diger nedeni olarak goérilmektedir (Woods ve ark. 1989;
Canam 1993; Riper, 1999; Sari ve ark. 2006; Sari, 2007). Oysa sosyal destek
ebeveynlerin gocugun kronik hastaligina uyum yapmalarinda énem tasimakta,
yogun stres durumunda, stresin olumsuz sonuglarini dengeleyebilmektedir
(Krulik ve ark.1999; Katz, 2002).
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Kronik ve genetik hastaligi olan c¢ocuklarin ebeveynleri ¢ocugun
hastanede yatmasi, ilagc tedavisi, 0zel diyet gereksinimi, 0Ozel egitim
gereksiniminin olmasi, cocugun bakimi igin ebeveynlerden birinin isten ayriimak
zorunda kalmasi gibi nedenlerle ekonomik guglukler yasayabilmektedirler. Bu
durum aile igindeki mevcut sorunlari daha da artirabilmekte ve strese yol
acmaktadir (Canam, 1993; Atkin ve Ahmadd, 2000; Sari ve ark., 2006). Ozsoy
ve ark. (2006)" nin zihinsel engelli cocuk sahibi ailelerin yasadiklari guglukleri
inceledikleri galismalarinda arastirma kapsamina alinan ebeveynlerin %83,6’sI

cocugun aileye ek yuk getirdigini belirtmislerdir.

Cocugun belirli 6zellikleri, ebeveynlerin yasadiklari stres miktarini
etkileyebilmektedir. Cocugun hastaligi gozle gorulebilir ve ciddi oldugunda,
genetik hastaligi olan g¢ocuk diger g¢ocuklardan farkh olarak algilandiginda,
ailedeki destek kaynaklari yetersiz oldugunda, hastalik ¢ocugun bedensel ve
zihinsel gelisimini etkilediginde ebeveynlerin stresi daha da artmaktadir (Pelchat
ve ark. 1999; Pain 1999).

Literatirde yer alan calismalara bakildiginda, genetik hastaligi olan
¢ocuklarin annelerinin stres duzeylerinin, babalardan daha yuksek oldugu
gorulmektedir (Dellve ve ark., 2006; Riper 2007). Annelerin stres duzeylerinin
daha yuksek olmasinin ise anne rolunin sorumlulugundan ve ig rolu
sorumluluklart g¢atismasindan kaynaklandigi savunulmakta, anne rolunde,
annenin ¢ocugu ile 6zdeslestigi ve cocugu yalnizca bir birey olarak degil,

kendisinin bir uzantisi olarak algiladigi vurgulanmaktadir (Er, 2006).

Kronik hastaliyi olan bir ¢gocuga uzun sure bakim verme ebeveynlerin
duygusal ve fiziksel sagliklarini tehdit eden bir durumdur (Krulik ve ark. 1999;
Hodgkinson ve Lester, 2002; Dellve ve ark., 2006; Murphy ve ark., 2006;
McConkey ve ark. 2008). Murphy ve ark. (2006) tarafindan yapilan bir

calismada ebeveynlerin %41’i saglik durumlarinin éncesine gore bozuldugunu
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ve psikososyal enerjilerinin azaldigini ifade etmiglerdir. McConey ve ark.
(2008)'nin  zihinsel yetersizligi olan 206 ¢ocugun annelerini kapsayan
calismalarinda da ¢ocugun davranigsal sorunlarina bagh olarak annelerin ruh
sagliklarinin olumsuz ydnde etkilendigi, Umitsizlik, ice donme ve ofke

yasadiklari, psikosomatik saglik sorunlarinin oldugu belirlenmistir.

Genetik hastaliklara ebeveynlerin  tepkisi karmasik bir suregtir.
Ebeveynler, yasadiklari stresli durumlarla farkl gekillerde bas etmeye
calismaktadirlar. Etkili bas etme duygusal sikintiy1 azaltirken etkisiz bas etme
sorunun daha da yogdun olarak yasanmasina neden olmaktadir (Beresford
1994). Hastalik hakkinda gergekgi bilgilere sahip olan, evlilik iligkilerinden
doyum saglayan, yeterli sosyal destegi bulunan, ¢ocugun davraniglari ve
gelisiminden olumlu yonde etkilenen ebeveynler stres yaratan bu durum ile
daha etkili bir bicimde bas edebilmekte ve bu micadele sonucunda
guglenebilmektedirler (Council on Child and Adolescent Health, 1993; Bright ve
ark. 1997; Atkin ve Ahmadd, 2000: Dellve ve ark., 2006).

Genetik hastaligi olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin yasadiklari stres ile bas
etmelerini kolaylastiran en 6nemli faktorlerden birisi de ebeveynlere saglik ekibi

dyeleri tarafindan verilen profesyonel destektir.
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2.2.5 Genetik Hastalik Tanisi Alan Cocuklara ve Ailelerine Yonelik
Hemsirenin Rolu

Genetik hastaligi olan ¢ocuklarin ve ebeveynlerinin ele alinmasi birgok
disiplinin bir arada calismasini ve etkili bir ekip yaklagimini gerektirmektedir.
Hemsire tum saglk kuruluslarinda hastalar ve ailelerle dogrudan temasta
bulunan saglik ekibi Uyesidir. Hemsire risk faktorlerinin belirlenmesi, birey ve
ailenin degerlendiriimesi, ayrintili aile 6ykusinin alinmasi, genetik bilgi ve
danismanlik saglanmasi, kayitlarin tutulmasi ve hastalarin/ ailelerin genetik
uzmanlara yonlendiriimesi, tedaviye uyumun cesaretlendiriimesi, genetik
hastalik dykusu olan ailenin desteklenmesi ve genetik hastaligi olan gocuklarin
bakiminin surdurdlmesi konularinda kilit bir rol Ustlenebilir (Lessick ve
Anderson, 2000; Hodgkinson ve Lester, 2002; Terzioglu, 2003; Din¢ ve
Terzioglu 2006; Jenkins ve Calzone, 2007).

Cocuga genetik hastalik tanisinin konulmasi, ebeveynlerin ¢ok fazla
profesyonel destege gereksinim duyduklari bir ddnemdir. Ebeveynler “normal’
cocugun kaybi ile bas etmek durumundadirlar (Betz, 1994) Yapilan ¢alismalar
saglk profesyonellerinin  Ozellikle bu stresli donemlerde ebeveynlere
sagladiklari destegin yeterli olmadigini gostermektedir. Yeterli destek alamayan
ebeveynler de yasadiklari kriz durumu ile bas etmek igin farklh ¢dzimler
deneyebilmekte, ancak segimleri her zaman saglikli olmayabilmektedir (Sen ve
Yurtsever, 2007).

Hemsire yas surecine girmis olan ebeveynlerin tepkilerini tanimali ve
yardim gereksinimlerini degerlendirmelidir. Ebeveynler bu asamada onlari
yargilamadan dinleyecek bir hemgireye gereksinim duyarlar. Hemgire
ebeveynleri duygularini, inanglarini, beklentilerini ifade etmeleri igin
cesaretlendirmelidir. Ebeveynlerin duygusal tepkileri kabul edilmeli ve

secenekler disuinulmelidir (Betz, 1994; Gallo ve ark.,2008).
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Cocugun bakimindan sorumlu olan ebeveynler, hastalik ve tedavisi ile
ilgili tam ve dogru bilgi alma gereksinimindedirler. Hastaliga iliskin yeterli bilgisi
olan ebeveynlerin caresizlik duygulari azalmakta, yeterli bilgisi olmayan
ebeveynlerin ise hastaliga uyum yapmalari guglesmektedir. (Canam, 1993;
Gallo ve ark., 2009). Bilgilendirme ebeveynlerin yeniden ¢ocuk sahibi olma ile
ilgili kararlarinda ve durumu ailenin diger bireylerine nasil, ne zaman ve neden

aciklamalari gerektigi konularinda da yol gostericidir (Gallo ve ark.,2009).

Genetik hastaligi olan ¢ocuklarin ebeveynleri siklikla su sorulari sorarlar:
“bu durum neden oldu?”, “bu durumun tekrarlama olasili§i nedir?” Calistiklari
cesitli alanlarda genetik hastaligi olan gocuklarla ve ailelerle kargilasabilen
hemsgireler, ebeveynlere hastallk ve tekrarlama olasiligi, genetik testler,
gocugun bakimi, ebeveynlerin toplum icinde saglik bakimi alabilecekleri
kuruluglar ve kaynaklar konularinda gereksinim duyduklari bilgiyi vermede ve
yanlis bilgileri duzeltmede aktif bir rol Ustlenmelidirler (Betz, 1994; Cavusoglu,
2004).

Genetik hastalik siklikla yasamin erken ddnemlerinde tanilanmakta,
genellikle tim bilgi ya da destek ebeveynlere veriimekte, ebeveynler ise genetik
hastaligi olan ¢ocugun durumunu anlayamayacad! ya da bu durumun ona
iletiimemesi gerektigi dusuncesi ile gocuklari ile hastaligi
paylasmayabilmektedirler. Gallo ve ark. (2005) nin 139 ebeveyni kapsayan
calismalarinda  ebeveynlerin  genetik  hastallk  konusunda  gocugun
bilgilendiriimesi gerektigini dusundukleri, ancak bu bilgiyi ¢ocukla paylasma
konusunda yardima gereksinim duyduklari belirlenmistir. Hemsire ebeveynlere
¢ocugu nasil bilgilendirecekleri konusunda yol gosterici olmali, bu surecte

cocugu ve ebeveynleri desteklemelidir.

Ailede genetik hastaligi olan bir gocugun bulunmasi, diger ¢ocuklarin da
kardeglerinin genetik hastaligindan cesitli sekillerde etkilenmelerine, farkl

sorumluluklar Ustlenmelerine ve utanmalarina yol acabilmektedir. Aile igi
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iletisimi  kolaylastirici  girisimler geligtiren hemsire kardeglerin yasadigi
travmanin ¢bézumlenmesine de yardim edebilir. Hemsire gergek¢i sorun ¢ozme
becerilerini guglendirerek ebeveynleri ve diger ¢ocuklari destekleyebilir (Betz
1994).

Genetik hastaliklarin dnlenmesinde genetik danismanlik ¢ok énemli bir
yere sahiptir. Genetik danismanlik bir ailedeki genetik bir bozukluk ya da
genetik bir bozuklugun meydana gelme riski ile goérulen sorunlari ele alan bir
iletisim surecidir (Betz, 1994). Bu sure¢ birey ya da ailenin tibbi gercekleri
anlamalari, hastaligin tekrarlama riskini kavramalari, durum ile bas edebilmeleri
ve uyum yapmalarinin saglanmasi, hedeflerine uygun kararlari dogrultusunda
girisimlerin secilmesi amaclarina yoneliktir. Hemgire ebeveynlerin genetik
danigsmanlik gereksinimlerini belirleyerek, genetik danismanlikla ilgili duygularini
tartisarak, genetik danigsmanlik surecine iliskin bilgilendirerek ebeveynlerin

genetik danigsmanlik hizmetlerinden yararlanmalarini saglayabilir.

Genetik hastaligi olan ¢ocuklarin ebeveynleri igin stres yaratan bir diger
durum gocugun bakiminin surdurtlmesidir. Ebeveynler gocugun saghgi ile ilgili
kaygilari nedeniyle cocugun bakiminda zorlanmakta ve zorlandiklari konularda
gerekli bilgiyi saglk profesyonellerinden alma gereksinimi duymaktadirlar
(Gallo ve ark.,2008). Hemsire cocuk ve ebeveynlere yonelik girisimleri
planlarken her aileyi tek tek ele alarak butlincul ve aile merkezli bir bakim
surdurmelidir. Cocugun yasami boyunca hemsire hijyen, ila¢g uygulamalari, sivi
ve beslenme ydnetimi, agrinin giderilmesi, yaralanmalarin énlenmesi, ¢ocugun
bakimi igin gerekli olan 6Ozel arag-gereclerin kullaniminin saglanmasi gibi
konularda dogrudan hemgirelik bakimini surdururken ebeveynlerin de bakim
sureci icinde aktif bir rol almalarini saglayabilir (Canam, 1993; Betz, 1994).
Hemsirenin genetik hastaligi olan ¢ocugun saghgini geligtirme ve bakimina
yonelik tum girisimleri, ebeveynlerin yukinun ve stres duzeylerinin azalmasina
katki saglayacaktir (Sari, 2005).
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Genetik hastaligi  olan ¢ocuklarin  gelisimsel gereksinimlerinin
kargilanmasi, ebeveynlerin ¢ocugun durumunu kabul etmeleri ve gelisim
evreleri ile ilgili bilgilendiriimeleri ile olasidir. Hemsirenin gocugun fiziksel,
duygusal, biligsel ve sosyal gelisimi ile ilgili olarak ebeveynleri bilgilendirmesi,
ebeveynlerin ¢gocugu gucli ve gugsuz yonleri ile kabullenmeleri ve ¢ocuga

yonelik gercekgi beklentiler gelistirmelerini destekleyecektir (Canam, 1993).

Genetik hastaligi olan c¢ocuklarin ebeveynlerine yonelik hemsirelik
girisimlerinin  temel amaci ebeveynlerin stresle bas etme becerilerinin
artinlmasidir. Ebeveynler tanidan baslayarak birgok stresorle karsilasirlar.
Stresorlerle olumlu bir sekilde bas edebilmede en 6nemli faktérlerden biri
profesyonel kigilere guven duyulmasidir. Profesyonel destegin olmamasi
ebeveynlerin stresle olumlu basa ¢ikma olasiliklarini azaltabilmektedir (Yildirim
ve Conk, 2005; Sari, 2005).

Genetik alaninda yeterli bilgiye sahip, yasanan kriz durumunu
yonetebilen, iletisim ve danigmanlik becerileri gelismis bir hemsire, genetik
hastaligi olan ¢ocuklarin ve ebeveynlerin problem ¢6zme becerilerinin
gelismesine katkida bulunarak yasadiklari stresle olumlu bir bigcimde bas

etmelerini saglayabilir.
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3. GEREG VE YONTEM

3.1. Arastirmanin Tipi

Arastirma, Baskent Universitesi Tip Fakdltesi Tibbi Genetik Ana Bilim
Dali Genetik Hastaliklar Tani Merkezi’'ne basvurarak genetik hastalik 6n tanisi/
tanisi almis olan ve Baskent Universitesi Ankara Hastanesi Pediatri servisinde
genetik hastalik tanisi ile izlenen ¢ocuklarin ebeveynlerinin algiladiklari stres
dizeyi ve stresle bas etme tarzlarinin belirlenmesi amaciyla yapilmig

tanimlayici ve kesitsel bir arastirmadir.

3.2. Arastirmanin Yapildigi Yer ve Ozellikleri

Arastirma, Baskent Universitesi Tip Fakdltesi Tibbi Genetik Ana Bilim
Dali Genetik Hastaliklar Tani Merkezinde ve Baskent Universitesi Ankara

Hastanesi Pediatri servisinde yuruatalmagtur.

Baskent Universitesi Tip Fakiiltesi Tibbi Genetik Ana Bilim Dali Genetik

Hastaliklar Tani Merkezi

Baskent Universitesi Tip Fakiiltesi Tibbi Genetik Ana Bilim Dali Genetik
Hastaliklar Tani Merkezi, adirlikh olarak pre ve postnatal genetik tani, infertilite
ve kanser genetigi konularinda calisan, genetik danisma, poliklinik ve
laboratuvar faaliyetlerinin yarataldagu bir birimdir. Merkezde bilimsel aragtirma

projeleri de gesitli anabilim dallari ile ortak olarak surdurtlmektedir.

Genetik Hastaliklar Tani Merkezi'nde 1 doku kultlr odasi, 1 sitogenetik
laboratuvari, 2 molekuler laboratuvar, 1 doktor odasi, 1 hasta gérisme odasi

bulunmakta olup 2 6gretim Uyesi doktor, 2 arastirma gorevlisi doktor, 1’i uzman

35



2 biyolog, 1'i uzman 2 kimyager, 1 kimya teknikeri ve 2 sekreter 08.00- 18.00

saatleri arasinda gorev yapmaktadirlar.

Merkezde sitogenetik, molekiler sitogenetik ve molekuler genetik
yontemlerle kromozom ve tek gen hastaliklarina 6zgu tani ve tarama yontemleri

rutin olarak uygulanmaktadir.

Merkeze basvuran hastalara ve ailelere oncelikle genetik danigsmanlik
hizmeti verilmektedir. Kalitsal bir hastalik i¢in suphe duyulmasi ve/ veya
varliginin bilinmesi genetik danigsmanlik verilmesi icin baslica gerekliliktir. Bu
durumlar; bilinen bir genetik sendroma benzer fenotipik 6zellikler, dogum
defektleri, multiple konjenital anomali éykusl, mental retardasyon, ileri anne
yasl gibi dogum oOncesi genetik tani gereken durumlar, tekrarlayan gebelik
kayiplari, fertilite problemleri, ailesel kanser Oykusu ve esler arasi akrabalik

Oykusu bulunma durumudur.

Genetik danismanlik, genetik hastalik riski tasiyan, aile oOykisunde
genetik hastalik tanisi olan bireylere/ailelere, doktorlar tarafindan hasta
gorusme odasinda verilmektedir. Genetik danismanlk sureci; ailenin soy
agacinin gikarilmasini, tibbi aile dykisunun alinmasini ve suphelenilen genetik
hastalik hakkinda, hasta olan kisiye ve ailesine hastaligin ortaya ¢ikma ya da
tekrarlama olasiligi (riski) bilgisinin verilmesini icermektedir. Bir oturum yaklasik
1 saat 30 dakika surmektedir ve gerektiginde ya da aile isterse
tekrarlanmaktadir. Gereken tanisal ve tarama testleri sonrasinda da sonucun
bildirilmesi ve vyapilacaklarin planlanmasini i¢ceren genetik danigmanlik

verilmektedir.
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Tum bu sure¢ boyunca hastanin/ ailenin anksiyetesinin azaltiimasi,
yasadiklari stres ile bas edebilmelerine yardimci olunmasi, genetik hastaliklar

ve testler ile ilgili bilgilerin anlasilir bir sekilde aktarilmasi hedeflenmektedir.

Baskent Universitesi Ankara Hastanesi Pediatri Servisi

Pediatri servisinde; 4’4 6zel oda olmak Uzere toplam 20 yatakli 8 hasta
odasi, 1 oyun odasi, 1 doktor odasi ve 1 tedavi odasi bulunmaktadir. Serviste 8
hemsire, cesitli bilim dallarindan doktorlar, 2 ¢ocuk gelisimi uzmani, 1 sekreter
ve 2 personel hizmet vermektedir. Servisteki hemsgireler 08:00- 20:00 ve 20:00-
08:00 olmak Uzere 2 siftte calismaktadirlar. Pediatri servisinde izlenen kronik
hastaligi olan ¢ocuklar arasinda Ailevi Akdeniz Atesi, Down sendromu, Hemofili

vb. genetik hastalik tanilari ile izlenen ¢ocuklar da yer almaktadir.

3.3. Aragtirmanin Evreni

Arastirmanin evrenini 28 Mayis 2008- 20 Ocak 2009 tarihleri arasinda
Baskent Universitesi Ankara Hastanesi Genetik Hastaliklar Tani Merkezine
basvuran ve Baskent Universitesi Ankara Hastanesi pediatri servisinde izlenen,
genetik hastalik tanisi ya da genetik hastalik 6n tanisi almig olan 0-18 yas

grubu ¢ocuklarin ebeveynleri olugturmustur.

3.4. Arastirmanin Orneklemi

Arastirmanin érneklemini 0-18 vyaslari arasinda, Bagskent Universitesi
Hastanesinde genetik hastallk 6n tanisi/ tanisi ile izlenen c¢ocuklarin
ebeveynlerinden arastirmaya katilmayi kabul eden 98 ebeveyn olusturmus olup
orneklem buyuklugu asagidaki formullere gore evreni bilinmeyen 6rnekleme
yontemi ile belirlenmistir (Lemeshow ve ark., 2003; Sumbuloglu ve Simbduloglu,
2004).
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Olayin goriiliis sikligina gére evrendeki eleman sayisi bilinmedigi durumda;

2
p=t2l
n: Ornekleme alinacak birey sayisi

t: Belirli serbestlik derecesinde ve saptanan yanilma dizeyinde t tablosunda

bulunan teorik deger (a =0.05 igin teorik t degeri 1.96 olarak alinmigtir)
p: incelenen olayin goriilis sikligi (olasilidr)

(0,50 olarak alinmigtir)

q: incelenen olayin gérilmeyis sikhgi (1-p)

(1-0,50= 0,50 olarak alinmistir)

d: Olayin goérulis sikligina goére yapilmak istenen + sapma (0,10 olarak

alinmigtir)
. t* pq
-T2
d
_ (1,96 )2.0,50..0,50
(0,10 )2
n =96

38



3.5. Verilerin Toplanmasi

3.5.1. Veri Toplama Araglari

Calismada veriler arastirmaci tarafindan hazirlanan “Soru Formu”,
“Algilanan Stres Diizeyi Testi” ve “Stresle Basa Cikma Tarzlar Olgegi”

kullanilarak toplanmigtir.

Soru Formu

Soru Formu (Bkz.Ek 1), ebeveynlerin ve gocugun sosyodemografik
Ozellikleri ve c¢ocugun hastahdr ile ilgili sorularin yani sira, ebeveynlerin
hastaliktan etkilenme durumlarini ortaya ¢ikarmayi hedefleyen ve literatlirden
(Krulik ve ark., 1999; Atkin ve Ahmadd, 2000; Knafl ve Zoeller, 2000;
Hodgkinson ve Lester, 2002; Yildirnm ve Conk, 2005; Ozsoy ve ark., 2006; Sari
ve ark., 2006; Sen ve Yurtsever, 2007; Sari, 2007; Gallo ve ark., 2008)

yararlanilarak hazirlanmis olan 25 sorudan olugsmustur.

Soru formunun igerigi, sorularin islerligi ve anlagilirhgi yonunden
Psikiyatri Hemgireligi alanindan 2 6gretim Uyesinin gorusine bagvurulmustur.
Gelen gorus ve oneriler dogrultusunda soru formunda gerekli dizenlemeler

yapimigtir.

Algilanan Stres Duizeyi Testi (The Perceived Stress Scale/PPS):

Cohen tarafindan gelistirilen 0lgek, yetiskinlerin stres duzeylerini
saptamada kullaniimaktadir. Olgegin Tirkiye'deki kullanimi igin standardizasyon
calismalari Baltag ve arkadaslar (1998) tarafindan yapilmigtir. Algilanan Stres
Duzeyi Testi, algilanan stresorlerin toplam degerini olgen, 14 maddeden
olusmus, 5li yanit secenegi olan likert tipi bir dlgektir (Bkz. Ek 2.). Olgek

maddeleri son bir ay suresince kigilerin gesitli durumlardaki dusince ve
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duygularini arastirmaktadir. Olgekte; 1, 2, 3, 8, 11, 12 ve 14. sorular diz olarak
(hicbir zaman=1, Ara sira=2, Bazen=3, Oldukca sik=4, Cok sik=5), 4, 5, 6, 7, 9,
10 ve 13. sorular ters (higbir zaman=5, Ara sira=4, Bazen=3, Oldukga sik=2,
Cok sik=1) olarak puanlanmaktadir. Olgekten alinan toplam puan kisinin stres
dizeyini belitmektedir. Puanin 11-26 arasi olmasi dusuk stres duzeyine, 27-41
aras! olmasli orta stres duzeyine, 42-56 arasi olmasi yuksek stres duzeyine
isaret etmektedir. Diger bir degerlendirme yontemi ise; algilanan stres duzeyi
puan ortalamasinin kesme puani olarak alinarak algilanan stres duzeyinin
ortalamanin altinda ve ortalamanin Ustiinde olarak belirlenmesidir (Baltas ve
ark.,1998).

Stresle Basa Cikma Tarzlari Olcedi (SBTO)

Folkman ve Lazarus (1980) tarafindan bireylerin stres durumlariyla basa
cikmada kullandiklari yaklagimlari belirlemek amaciyla "Way’s of Coping
Inventory” adi ile olusturulmus Olgekten yola ¢ikilarak Sahin ve ark. (1995)
tarafindan gelistiriimistir. Olgegin psikometrik degerlendirmelerinin yapildig
calismadaki faktoér analizi ile elde edilen alt o6lgeklerinin Cronbach Alpha
guvenirlik katsayilari; iyimser Yaklagsim 0.68, Kendine Guvenli Yaklagsim 0.80,
Caresiz Yaklagsim 0.73, Boyun Egici Yaklasim 0.70, Sosyal destek arama 0.47
olarak bulunmustur. Olgegin glivenirlik katsayilarinin uygunlugu, faktor
yapisinin ozelligi, alt Olceklerin gesitli degiskenlerle beklenen yondeki iligkileri
nedeniyle basa ¢ikma yontemlerini 6lgmek icin kullanilacak gecgerli ve guvenilir
bir ara¢ oldugu belirtimektedir (Sahin ve Durak 1995). Ulkemizde birgok
calismada kullaniimis olan délgek “higc uygun degil” den “¢cok uygun”a dogru
derecelendirilmis 4’1U likert tipi ve kendini degerlendirme niteligindeki bir formdur
(Bkz. Ek 3.).
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Toplam 30 maddeden olusan olgegin alt gruplart ve bu gruplardaki

maddeler sunlardir:

Kendine Guvenli Yaklagsim ( 8,10,14,16,20,23,26 )
lyimser Yaklasim ( 2,4,6,12,18 )

Caresiz Yaklasim ( 3,7,11,19,22,25,27,28 )

Boyun Egici Yaklagim (5,13,15,17,21,24 )

Sosyal Destek Arama (1,9,29,30 ) dir.

o & 0N~

Olgegin degerlendirilmesinde her maddeye verilen yanitlar 0,1,2,3
seklinde puanlanip, her bireyin her alt gruptaki puanlari tek tek toplanarak o
gruptaki madde sayisina bolinmektedir. Boylece her alt grubun ortalama puani
elde edilmektedir. Ancak Sosyal Destek Arama grubundaki 1. ve 9. maddeler

ters puanlanmaktadir (Sahin ve Durak 1995).

3.5.2. Veri Toplama Aracinin On Uygulamasi

Soru formunun islerligini degerlendirmek amaciyla Baskent Universitesi
Ankara Hastanesi Genetik Hastaliklar Tani Merkezi'ne genetik hastalik 6n
tanisi/tanisi ile basvuran 5 gocugun ebeveynlerine 6én uygulama yapilmistir. On
uygulama sonucunda soru formunda bir soruya ek bir segenek eklenmis ve soru

formuna son gekli verilmistir.

3.5.3. Veri Toplama Aracglarinin Uygulanmasi

Veri toplama araglar 28.05.2008- 20.02.2009 tarihleri arasinda Baskent
Universitesi Ankara Hastanesi Genetik Hastaliklar Tani Merkezine basvuran ve
Bagkent Universitesi Ankara Hastanesi pediatri servisinde izlenen, genetik
hastallk tanisi ya da genetik hastallk 6n tanisi almig olan 98 ¢ocugun

ebeveynlerine uygulanmistir. Cocugun hastanede yatmasinin ebeveynlerin
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stres duzeyini etkileyebilecegi dugstunulerek bu ebeveynlere ¢ocuk hastaneden
taburcu oldugu gun veri toplama araglari uygulanmistir. Veri toplama araglari
arastirmaci tarafindan ebeveynlerle yluz yize goériugsme yontemi ile doldurulmus

olup uygulama yaklasik 25 dakika surmustur.

3.6. Verilerin Degerlendirilmesi

Calisma sonucunda elde edilen veri SPSS 15.0 paket programina

aktarilmis ve uygun istatistiksel yontemlerle degerlendirilmistir.

Verinin normal dagilim goésterip géstermedigi Kolmogorov-Smirnov testi
ile incelenmis olup iki grup karsilastirmalarinda independent t-testi, ikiden fazla
grup karsilastirmalarinda One Way ANOVA testi kullaniimistir. Degiskenler

arasindaki iligkiler lineer regresyon ile incelenmistir.

Olgeklerin giivenirlik analizi Cronbach Alpha katsayisi ile incelenmistir;

Olgek Alpha degeri
Algilanan Stres Diizeyi Olcegi 0,76
Stresle Baga Cikma Tarzlari Olgegi 0,67

3.7. Arastirmanin Etik Yonu

Arastirmaya baslamadan énce proje dzeti Baskent Universitesi Tip ve
Saglik Bilimleri Arastirma Kurulu’na ve Bagkent Universitesi Klinik Arastirmalar
Etik Kurulu'na sunulmus ve ilgili kurullarda 27.05.2008 tarihlerinde onaylanarak
kabul edilmigtir (Bkz. Ek 4.). Arastirmaya katilan ebeveynlere arastirmanin

amaci ile ilgili bilgi verildikten sonra ebeveynlerin sézel onamlari alinmistir.
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3.8. Arasgtirmanin Sinirliliklan

Genetik hastalik gorilme sikhiginin az olmasi nedeniyle arastirma
kapsamina alinan ebeveyn sayisi da sinirlidir. Calisma yalnizca bir hastanede
yapilmis oldugu icin elde edilen sonuglar genellenemez. Calismadan elde

edilen sonuglar, ¢calismaya katilan ebeveynlerin 6zbildirimine dayalidir.
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4. BULGULAR VE TARTISMA

Bu bolumde arastirma kapsamina alinan ebeveynlerin ve cocuklarin
tanitici 6zellikleri, ebeveynlerin algiladiklari stres duzeyleri ve stresle bas etme
tarzlari, cocugun ve ebeveynlerin tanitici 6zelliklerinin ebeveynlerin algiladiklari
stres dlzeyine ve stresle bas etme bigimlerine etkilerine iligkin bulgulara yer

verilmistir.

Tablo 4.1. Ebeveynlerin Tanitici Ozellikleri (n=98)

Tanitici Ozellikler Sayi %
Ebeveyn Roli

Anne 71 72,4
Baba 27 27,6
Yas Grubu

21- 25 yas 15 15,3
26- 30 yas 25 25,5
31- 35 yas 19 19,4
36 yas ve Uzeri 39 39,8
Egitim durumu

Okul bitirmemis 7 7.1
iIkdgretim mezunu 44 44,9
Lise mezunu 32 32,7
Universite mezunu 15 15,3

Calisma Durumu

Calisiyor 37 37,8
Calismiyor 61 62,2
Yasadigi yer

il merkezi 59 60,2
iice/Belde 39 39,8
Gelir Durumu

Gelir giderden az 26 26,5
Gelir gidere esit 72 73,5
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Tablo 4.1. (devami)

Tanitici Ozellikler SayI %
Sosyal Giivence

SSK 46 46,9
Bag-Kur 23 23,5
Emekli Sandigi 19 19,4
Yesil Kart 8 8,2
Ozel Saglik Sigortasi 2 2,0
Ailedeki Cocuk Sayisi

Tek cocuk 39 39,8
2 ve daha fazla 59 60,2
Diger Cocuklarda Genetik Hastalik

Var*** 9 9,2
Yok 89 90,8
Baska Cocuk Sahibi Olma Duslincesi

Evet 11 11,2
Hayir 67 68,4
Kararsizim 20 204
Ebeveynler Arasi Akrabalik

Var 45 45,9
Yok 53 54,1
Ebeveynlerde Genetik Hastalik

Var* 6 6,1
Yok 92 93,9
Ebeveynlerde Baska Kronik Hastalik

Var** 12 12,2
Yok 86 87,8

*Ailevi Akdeniz Atesi

**Bobrek Yetmezligi, Kalp Yetmezligi, Hipertansiyon, Kronik Obstriiktif Akciger Hastaligi,
Diyabetes Mellitus, Glokom

*** Ailevi Akdeniz Atesi
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Tablo 4.1°de arastirmaya katilan ebeveynlerin tanitici 6zelliklerine iligkin

bulgular yer almaktadir. Ebeveynlerin %72,4’'G anne, %27,6'si baba olup
%39,8'i 36 yas ve Ustili, %25,51 ise 26-30 yas grubundadir (X = 33,4+7,1).
Annelerin yas ortalamasinin 32,416,8 (min=21, max=46), babalarin yas

ortalamasinin ise 36,1+6,9 (min=24, max=55) oldugu belirlenmistir.

Ebeveynlerin egitim ve calisma durumlari incelendiginde; %44,9’unun
ilkdgretim mezunu, %32,7’sinin lise mezunu olduklari ve yaridan fazlasinin
(%62,2) gahsmadiklari  belirlenmistir.  Tabloda gorilmemekle birlikte
calismadigini belirten ebeveynlerin blyuk ¢ogunlugunu anneler olusturmaktadir
(%98,3).

Arastirma kapsamina alinan ebeveynlerin %60,2’sinin il merkezinde,
%39,8’inin ise ilge/beldede yasadigl saptanmigtir. Ebeveynlerin gelir durumuna
bakildiginda; buyuk c¢ogunlugunun (%73,5) gelirlerinin giderlerine esit ve
%26,5'inin gelirlerinin giderlerinden az oldugu belirlenmistir. Ebeveynlerin
tamamina yakininin (%98) sosyal guvenlik kurumuna bagl oldugu ve diger

ebeveynlerin de 6zel saglik sigortalari oldugu belirlenmigtir.

Ailedeki ¢ocuk sayisi ve kardeslerde genetik hastalik bulunma durumu
incelendiginde; ebeveynlerin %39,8’inin tek gocugu oldugu, %60,2’sinin ise 2 ve
daha fazla (en fazla 7 ¢ocuk) ¢ocuk sahibi oldugu belirlenmistir. Birden fazla
gocugu olan ebeveynlerin %9,2’sinin diger c¢ocuklarinda da genetik bir
hastaligin oldugu ve bu kardeglerin tamaminin Ailevi Akdeniz Atesi tanisi ile

izlendigi saptanmistir.

Ebeveynlere tekrar c¢ocuk sahibi olmaylr dusinup dustinmedikleri
soruldugunda %68,4’Unun tekrar ¢ocuk sahibi olmayr dusunmedikleri,
%11,2’sinin gocuk sahibi olmayi dusindikleri ve %20,4’Gnln ise gocuk sahibi

olma konusunda kararsiz oldugu belirlenmistir.
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Ebeveynler arasinda akrabalik bagi olmasi ve ebeveynlerden birinde
ve/veya ikisinde genetik bir hastaligin bulunmasinin, ¢ocukta genetik hastalik
gorulme riskini artiran en onemli faktorler arasinda yer aldigi bilinmektedir
Diinya Saglik Orgiti (DSO) tarafindan da akraba evliliklerinde, konjenital
defektli ve zihinsel engelli bebek dodma riskinin daha yiksek oldugu
belirtiimektedir. Geleneksel toplumlarda dnemini koruyan, sosyal, kultirel ve
ekonomik nedenlerle yapilan akraba evliligi genetik hastalik yukunu
artirmaktadir (WHO, 1999). Ebeveynler arasindaki akraballk durumuna
bakildiginda; ebeveynlerin %45,9’'unun akraba oldugu ve tabloda gérilmemekle

beraber bu ebeveynlerin %69’unun 1. dereceden akraba oldugu belirlenmigtir.

Ebeveynlerin genetik hastaligi ya da baska bir kronik hastaligi olup
olmadigi incelendiginde; ebeveynlerin yalnizca %6,1’'inde genetik bir hastalik
olan Ailevi Akdeniz Atesinin bulundugu belirlenmistir. Ailevi Akdeniz Atesi,
akraba evlilikleri sonucu en sik gorulen saglik sorunlari arasindadir (Okyay ve
ark., 2004). Ebeveynlerde genetik hastalik disinda kronik hastalik olma durumu
incelendiginde ise ebeveynlerin %12,2’sinde bobrek yetmezlIigi, kalp yetmezligi,

hipertansiyon gibi bir kronik hastaligin bulundugu saptanmigtir.

47



Tablo 4.2. Gocuklarin Sosyodemografik ve Hastaligina iliskin Tanitici
Ozellikleri (n=98)

Tanitici Ozellikler Sayi %

Cinsiyet

Erkek 55 56,1
Kiz 43 43,9
Yas Grubu

1 yas alti 38 38,8
1- 6 yas 30 30,6
7- 12 yas 20 20,4
13 yas ve uzeri 10 10,2
Tani Durumu

On Tani 18 18,4
Kesin Tani 80 81,6
Genetik Siniflama (n=80)

Tek Gen Hastaligr* 40 50,0
Kromozom Hastaligi** 38 38,8
Multifaktoriyel Hastalik*** 2 2,0
Tani Yasli

1 yas alti 59 60,2
1 yas ve uzeri 39 39,8
Tanidan Bu Yana Gegen Siire

0-3 ay 25 25,5
4-11 ay 28 28,6
12 ay ve Uzeri 45 45,9
Hastaligi ile ilgili lag Kullanma Durumu

Kullaniyor 24 24,5
Kullanmiyor 74 74,5
Hastaligi ile ilgili Ozel Diyet Alima Durumu

Aliyor 14 14,3
Almiyor 84 85,7
Genetik Hastalik Digsinda Baska Saglik Sorunu

Var*** 40 40,8
Yok 58 59,2
Okul/Ozel Egitime Devam Etme Durumu (n=41)

Devam eden 32 76,2
Devam etmeyen***** 9 23,8

* Tirozinemi, Coffin Siris Sendromu, Kistik Fibrozis, Apert Sendromu, Alfa 1-Antitripsin Eksikligi,
ilerleyici Ailevi intra Hepatik Kolestazis (PFIC), Wilson Hastaligi, Ailevi Akdeniz Atesi (FMF),
Norofibromatozis tip 1, Protein Kaybettiren Enteropati, Di George Sendromu, Metabolik Hastalik
** Down Sendromu, Ring 18 Sendromu, Trizomi 18 Sendromu, Turner Sendromu, Williams
Sendromu

*** Taussing Bing Anomalisi, Budd Chiari Sendromu

**** Konjenital Kalp Defekti, Hipotroidi, Epilepsi, Yarik Damak-Dudak, Kronik Bobrek Yetmezligi,
Solunum Sikintisi, Koledok Kisti

*****0kula/ézel egitim kurumuna devam edip hastaliyi nedeniyle birakmis olanlar
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Cocuklarin sosyodemografik ve hastaligina iligskin tanitici 6zellikleri Tablo
4.2’de verilmektedir. Cocuklarin %56,1’i erkek, %43,9'u kiz olup, %38,8’inin 1
yasin altinda, %30,6 ‘sinin 1-6 yas grubunda, %20,4’Unun 7-12 yas grubunda

ve %10,2’sinin de 13 yas ve lizerinde oldugu saptanmistir (X = 4,39).

Cocuklarin %81,6’sina genetik hastalik kesin tanisi konulmus olup, kesin
tani konulan cocuklarin (n=80) tanilarina bakildiginda, %50’ sinin tek gen
hastaligi, %38,8’'inin kromozom hastaligi ve %Z2’sinin multifaktoriyel hastaligi
oldugu belirlenmigtir. Cocuklarin %18,4’inin de genetik hastalik 6n tanisi ile
izlendigi saptanmigtir. Literature bakildiginda da en sik gorilen genetik
hastaliklarin tek gen ve kromozom hastaliklari oldugu gorulmektedir (Saghk
Bakanhgi, 2002; Cavusoglu, 2004; Nussbaum ve ark., 2005; Barrow, 2007).

Cocuklara tani konulma yasina bakildiginda; c¢ocuklarin %60,2’sine 1
yasindan once, %39,8'ine ise 1 yas ve sonrasinda tani konuldugu goralmustar.
Tanidan bu yana gegen surenin; %25,5’inde 0-3 ay, %28,6'sinda 4-11 ay
oldugu, %45,9'unun ise 1 yildan daha uzun suredir genetik hastalik tanisi ile
izlendigi saptanmistir. Literatirde de genetik hastaliklarin birgogunda tani
yasinin prenatal dénemde ve 1 yas altinda oldugu belirtiimektedir (Cohen,1999;
Ozsoy 2006).

Cocuklarin %24,5'i genetik hastahdi ile ilgili bir ilag kullanirken %74,5’inin
herhangi bir ila¢ killanmadidi belirlenmigtir. Cocuklarin hastaligi ile ilgili diyet
alma durumu incelendiginde ise; cogunlugunun (%85,7) 6zel bir diyet almadigi

goOrulmektedir.

Genetik hastaliklarin  birgoguna bagka saglik sorunlari da eslik
etmektedir. Ornegin genetik bir hastalik olan Down sendromu isitme, gérme
bozukluklari, kalp defektleri ve diger saglik sorunlari ile bir arada
gorulebilmektedir (Mott ve ark., 1990; Riper, 1999; Cavusoglu, 2004). Arastirma
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da c¢ocuklarin %40,8’inin genetik hastaligi disinda bagka bir saglik sorunu
oldugu (konjenital kalp defektleri, hipotroidi, epilepsi, yarik damak-dudak, kronik
bobrek yetmezligi, solunum sikintisi, koledok kisti) belirlenmigtir.

Cocuklarin okula/6zel egitim merkezine devam etme durumlarina
bakildiginda; tabloda gérilmemekle birlikte gocuklarin %58,2’sinin okul ¢caginda
olmadiklari, okula gittigi belirtilen ¢ocuklarin %76,2’sinin halen okula ya da bir
Ozel egitim merkezine devam ettikleri, %23,8’inin ise hastaliklari nedeniyle

okulu birakmis olduklari belirlenmigtir.
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Tablo 4.3. Ebeveynlerin Cocugun Hastaligini Diger Bireylerle Paylagma
Durumu

Hastaligi Paylasma Durumu (n=98) Sayi %
Evet 89 90,8
Hayir 9 9,2

Hastaligin Paylasildigi Bireyler (n=245)*

Ailenin diger Uyeleri 88 35,9
Komsgular 55 22,5
Arkadaglar 54 22,0
Ogretmenler 48 19,6

*Birden fazla yanit verilmigtir.

Tablo 4.3’de ebeveynlerin gocugun hastaligini diger bireylerle paylasma
durumu verilmigtir. Ebeveynlerin %90,8’i ¢ocuklarinin hastaligini yakinlari ile
paylastiklarini belirtirlerken hastali§i paylasmadigini ifade edenler yalnizca
%9,2°dir. Ebeveynlerin gocugun hastaligini kimlerle paylastiklarina bakildiginda
ise; ailenin diger bireyleri %35,9 ile ilk sirada yer alirken, 6gretmenler %19,6 ile
genetik hastaligin en az paylasildigi grubu olusturmustur. Bu bulgu, arastirma
kapsaminda yer alan gocuklarin yaridan ¢ogunun ( %58,2 ) okula gitmemesi ile
aciklanabilir. Ebeveynlere hastaligi paylasmama nedenleri soruldugunda
gocugun yeni tani almig olmasi ve taninin kesinlesmemis oldugu dusuncelerinin

on planda oldugu goralmustar.

Gallo ve ark. (2008)'nin genetik hastaligi olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin
hastalikla ilgili kaygilarinin incelendigi c¢alismalarinda ebeveynlerin gogunun
cocuklarinin genetik hastahgi ile ilgili bilgiyi ailenin diger bireyleri, arkadaslari,

komsulari ve okul galisanlari ile agikga paylastiklari, genetik hastalik ile ilgili
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bilgiyi paylagsmayan ebeveynlerin ise paylasmama nedenlerinin genetik bilginin

nasil kullanilacagi ve nasil korunacagi ile ilgili oldugu belirlenmistir.

Gallo ve ark. (2005)'nin belirttigine gére Johnson ve ark. (2005)'nin
calismalarinda da ebeveynlerin duygusal destek almak ve acil durumlarda
gerekli olacagi dusunceleri ile gocuklarinin genetik hastahigini diger bireylerle
paylasmalari gerektigi ifade ettikleri saptanmistir. Yapilan bagka bir ¢alismada
ise ebeveynlerin ¢ocuklarinin hastaligini, kaygilanacaklari dugtncesi ile aile

buyuklerine soylemedikleri belirlenmigtir (Ray 2002).

Aragtirma kapsaminda yer alan ebeveynlerin ¢ocugun hastaligi ile ilgili
bilgiyi 6zellikle ailenin diger bireyleri ile paylasmalari, hastaligin neden oldugu
fiziksel ve psikolojik yuku de paylasabilmeleri agisindan 6nem tagimaktadir. Bu
dogrultuda bakildiginda arastirma kapsaminda yer alan ebeveynlerin gogunun
¢ocugun durumunu diger bireylerle paylagsmis olmalarinin, yasadiklari stresle

bas edebilmelerini kolaylastirabilecegi dugunulebilir.
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Tablo 4.4. Cocugun Hastaliginin Ebeveynlerin Gunluk Yasamlarini
Etkileme Durumu

Gunluk Yagamlarinin Etkilenme Durumu (n=98) Sayi %
Etkilendi 56 57,1
Etkilenmedi 42 42,9

Etkilenme Sekli (n =56)

Ev islerine yeterli zaman ayiramama 16 28,5
Sosyal yagsamin kisitlanmasi 14 25,0
Calisma hayatinin engellenmesi 7 12,5
Diger gocuklara ayrilan zamanin azalmasi 5 9,0
Uyku dizeninin bozulmasi 5 9,0
Diger* S 9,0
Belirtiimemis 4 7,0

* Beslenme, ekonomik giicliikler

Cocugun hastaliginin ebeveynlerin gunlik yasamlarini etkileme durumu
Tablo 4.4’de verilmektedir. Ebeveynlerin  %57,1’i gocugun genetik hastaliginin
gunluk yasamlarini etkiledigini belirtirlerken %42,9’u gunlik yasamlarinin

etkilenmedigini ifade etmislerdir.

Ebeveynlere ¢ocugun hastaliginin gunlik yasamlarini hangi yonleri ile
etkiledigi soruldugunda ise %28,5'i ev iglerine ayirdiklari zamanin azaldigini,
%251 sosyal yasamlarinin kisitlandigini, %12,5’i c¢alisma yasaminin
engellendigini, %9'u diger cocuklarina ayirdiklari zamanin azaldigini ifade
ederlerken ayni oranda ebeveyn uyku duzenlerinin bozuldugunu sdylemiglerdir.
Ebeveynlerin %9’u ise beslenme dizenlerinin degdistigini ve ekonomik guglikler

yasadiklarini ifade etmiglerdir.
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Hedov ve ark. (2002)nin Down sendromlu c¢ocuklarin ebeveynleri ile
yaptiklari calismada ebeveynlerin sosyal aktivitelere ayirdiklari zamanin
azaldigi, uyku ve dinlenme gereksinimlerinin etkilendigi belirtilirken, Sari ve
arkadaslarinin (2006) zihinsel engelli cocuk sahibi ailelerin yasadiklari guglukleri
inceledikleri c¢alismalarinda arastirma kapsamina alinan ailelerin ¢ogunun
sosyal yasamlarinin etkilendigi sonucuna ulasiimigtir. Yapilan bir diger
c¢alismada da annelerin %76,7’si sosyal yasamlarinin etkilendigini, ailenin diger
bireylerine ve kendilerine zaman ayiramadiklarini belirtmiglerdir (Sen ve
Yurtsever, 2007). iran’da mental retarde cocuklarin annelerini kapsayan bir
calismada da annelerin c¢ocuklarinin bakimi konusunda zorlandiklari ve
bakimin  yuki nedeniyle sosyal izolasyon yasadiklari saptanmigtir
(Kermanshahi ve ark., 2008).

Sen ve Yurtsever (2007)’in belirttiklerine gére Ong,Chandran ve Peng'’in
(1999) yaptiklari calismada ebeveynlerin ¢alisma ve sosyal yasamlarinin,
duygusal durumlarinin etkilendigi saptanmistir. Murphy ve ark.(2006) yetersizligi
olan c¢ocuklarin ebeveynlerini kapsayan caligmalarinda ebeveynlerin gunlik
aktivitelere ayirabildikleri zamanin az oldugu ve ailenin diger uyelerinin

gereksinimlerini nasil karsilayacaklari ile ilgili belirsizlik yagadiklari bulunmustur.
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Tablo 4.5. Genetik Hastaligin Cocugun Gunliik Aktivitelerini Etkileme
Durumu

Etkileme Durumu (n=98) Sayi %
Etkiledi 37 37,8
Etkilemedi 61 62,2

Etkileme Sekli (n=60)

Oyun /Arkadas aktiviteleri 17 28,3
Beslenme Durumu 10 16,7
Okul Devam Durumu 9 15,0
Motor Becerileri 8 13,3
Uyku Dizeni 7 11,7
Bilissel Gelisim 4 6,7
Belirtiimemis 5 8,3

* Birden fazla yanit verilmistir.

Tablo 4.5'de genetik hastaligin ¢ocugun gunluk aktivitelerini etkileme
durumu gorulmektedir. Ebeveynlerin %37,8'i genetik hastaligin cocugun gunlik
aktivitelerini etkiledigini, %62,2’si ise etkilemedigini belirtmislerdir. Cocuklarin
hastalilk nedeniyle etkilenen gunlik aktivitelerine bakildiginda; %28,3’Unln
oyun/ arkadas iligkilerinin, %16,7’sinin beslenme durumunun, %15’inin okula
devam etme durumunun, % 13,3’Unun motor becerilerinin, % 11,7’sinin uyku

dizeninin, %6,7’sinin ise biligsel gelisiminin etkilendigi gorulmektedir.

Yapilan ¢alismalarda da genetik ve kronik hastaliklarin gocuklarin gunlik
aktivitelerinin gcogunu etkilediginin belirlenmesi bu bulgulari destekler niteliktedir
(Krulik ve ark.,1999; Sari ve ark., 2006; Kermanshahi ve ark., 2008).
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Tablo 4.6. Gocugun Hastaliginin Esler Arasindaki iligkiyi Etkileme Durumu

Etkileme Durumu (n=98) Sayi %
Etkiledi 22 22,4
Etkilemedi 76 77,6

Etkileme Sekli (n=22)

Olumlu etkiledi 4 18,2
Olumsuz etkiledi 16 72,7
Belirtiimemis 2 9,1

Cocugun genetik hastaliginin egler arasindaki iliskiyi etkileme durumu
Tablo 4.6’ da verilmektedir. Ebeveynlerin %22,4°G iligkilerinin etkilendigini
belirtirken, %77,6’s1  etkilenmedigini  belirtmigtir. lligkilerinin  etkilendigini
belirtenlerin %72,7’si etkilenmenin olumsuz yonde, %18.2’si ise etkilenmenin
olumlu yénde oldugunu ifade etmislerdir. Murphy ve ark. (2006)'nin yaptiklari
calismada da eslerin birbirlerine ayirdiklari zamanin azalmig oldugu, aralarinda
zaman zaman catisma yasandigi, ancak bosanma oraninin olduk¢a dusuk
(%10) oldugu belirtilmigtir.

Asagidaki ifadelerde ebeveynlerin iligkilerinin olumlu ve olumsuz yénde

etkilendigini belirten bazi ornekler yer almaktadir;

“Birbirimize daha siki baglandik” (Anne)

“Cocugumuzla ilgili kararlari beraber aliyoruz” (Baba)

“ Birbirimizi sugladik” (Anne)

“Artik birbirimize eskisi kadar zaman ayiramiyoruz.” (Anne)

“Huzurumuz kalmadi” (Baba)
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Tablo 4.7. Ebeveynlerin Aldiklari Genetik Danigmanligi Yeterli Bulup
Bulmama Durumlarina Gore Dagilimi (n=98)

Genetik Danigsmanlik Sayi %

Yeterli 40 40,8
Yeterli degil 25 25,5
Fikrim yok 33 33,7

Tablo 4.7 de ebeveynlerin aldiklari genetik danismanhgin yeterliligi ile
ilgili gorusleri yer almaktadir. Tabloda veriimemekle birlikte arastirmaya katilan
ebeveynlerin timu genetik danismanlik aldiklarini belirtirlerken, %40,8'i aldiklari
genetik danismanhgi yeterli bulduklarini, %25.5’i yeterli bulmadiklarini ifade
etmislerdir. Ebeveynlerin %33,7’sinin ise bu konuda bir goéris belitmemis
olmalari dikkati gekmekte olup bu bulgu, ebeveynlerde henuz, aldiklari genetik
danismanligin kapsami ile ilgili bir disuncenin gelismemis oldugunu akla

getirmektedir.

Asagidaki alintilarda genetik danismanhgin yeterli olmadigini belirten

bazi ornekler yer almaktadir;

“lik 6grendigimizde anlatilanlari anlamadik bile. Biraz zaman gegince anlatilirsa

almak etkili olabilir.” (Anne)

“Anlatildi ama daha kapsamli olmali, bir kere olmamall. Zamanla insan yeniden

sorguluyor bir¢ok seyi.” (Anne)

“Hastaligin genetik oldugu séylendi. Soy agaci ¢izildi. Ama daha inanamiyoruz

ki, anlatilanlari kafamda oturtamadim.” (Baba)

‘“Dogumdan bir ay sonra kontrollerde siiphelendiler ve taramalarla Down

Sendromu oldugu anlasildi. Genetik danismanlik verildi. Biz de ¢ok arastirdik.
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Sonunda tedavi olmayinca danigsmanlik bir seye yaramiyor ki. Insan bazen
boyle diigtiniiyor. Zaten anlatilanlar ¢cok tibbi seyler.” (Baba)

“Taniy1 6grendigimde ¢ok sagirdim. Genetik danismanlik verildi. Aslinda bir
kismini biliyordum. Ama bildiklerim bile aklimdan u¢musken o an anlatilanlari

hatirlamadim bile. Daha farkli bir yéntem izlenmeli” (Anne)

“Bilgiler tibbi, hastalik nedir, nasil olur, ileride bizi neler bekliyor... Sonra bir
bakiyorsun yalnizsin, aslinda destege ihtiyacimiz vardi, bilgiye degil. Genetik

danismanligin kapsami farkli” (Baba)

Genetik hastaligi olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin hastaligi ve genetik riski
tam olarak anlamalari ¢ok 6nem tasimaktadir. Ebeveynlerin edindikleri bilgi
cocuklari ile ilgili algilamalarini, yeniden ¢ocuk sahibi olma kararlarini ve genetik
hastaligi ailenin diger bireylerine nasil, ne zaman ve neden anlatmalari gerektigi

ile ilgili kararlarini etkileyebilmektedir.

Ebeveynlerin aldiklari bilgiyi ne kadar algiladiklari ile ilgili olarak yapilan
calismalarda ebeveynlerin siklikla riski tam olarak algilamadiklari ve karar
vermede zorlandiklari gosterilmistir (Gallo ve ark., 2009). Starke ve ark. (2002)
tarafindan yapilan bir galigmada ebeveynlerin cogunun aldiklar bilgiden doyum
saglamadiklari ve bilgi igin internet kaynaklarina basvurduklari, Reimand ve
ark.(2003)'nin Down sendromlu g¢ocuda sahip olan ebeveynleri kapsayan
calismalarinda ebeveynlerin hastalik hakkinda bilgi alma gereksinimlerinin
oldugu ve aldiklari danigsmanligi yetersiz bulduklari belirlenirken, Carmichael ve
ark. (1999)" nin calismasinda Fragile X sendromlu ¢ocugu olan ebeveynler
doktorlarin verdigi bilginin yeterli olmadigini, ¢ocugun egitimi, ¢gocuga nasil
davraniimasi gerektigi ve destek kaynaklari hakkinda bilgi almak istediklerini

belirtmiglerdir.
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Tablo 4.8. Ebeveynlerin Algiladiklan Stres Duzeylerinin Dagilimi (n=98)

Algilanan Stres Diizeyi (X = 43,78). Sayi %
Ortalamanin altinda stres 44 449
Ortalamanin Ustinde stres 54 55,1

Ebeveynlerin algiladiklari stres duzeyi incelendiginde (Tablo 4.8.);
ebeveynlerin timunun stres yasadigl gorulmekle birlikte; %55,1’inin algiladiklari
stres dizeyinin ortalamanin Gzerinde, %44,9’'unun ise algiladiklari stres

duzeyinin ortalamanin altinda oldugu saptanmistir.

LiteratUr incelendiginde; ¢cocuklarinda genetik ya da kronik hastaligi olan
ebeveynlerin karsilastiklari fiziksel, ekonomik ve psikolojik sorunlar nedeniyle
stres yasayabilecekleri belirtimektedir (Ozsenol ve ark., 2003; McConkey ve
ark., 2008).

Hodgkinson ve Lester'in (2002) kistik fibrozisli gocuklarin anneleri ile
yaptiklari calismada annelerin tumunun kronik hastaligi olan bir ¢ocugun
ebeveyni olma ve Kkistik fibrozisin genetik etkileriyle ilgili karar verme

sorumlulugu nedeniyle stresli olduklar belirlenmisgtir.

Riper (2007)'in yaptigi ¢alismada Down sendromu olan g¢ocuklarin
ebeveynlerinin saglikli ¢ocuklarin ebeveynlerine gore daha fazla stres
yasadiklari belirlenmigken, genetik ve kronik hastaligi olan ¢ocuklarin
ebeveynleri ile yapilan galigmalarda da ebeveynlerin stres duzeylerinin saglikli
cocuklarin ebeveynlerinden daha yuksek oldugu bulunmustur (Gontard ve ark.
2002; Ozsenol ve ark., 2003; Most ve ark. 2006; Sari ve ark. 2006; McCokey ve
ark. 2008).
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Tablo 4.9. Ebeveynlerin Algiladiklari Stres Diizeyinin Tanitici Ozelliklerine
Gore Dagilimi (n=98)

Tanitici Ozellikler Sayi X SD t/F p
Ebeveyn Roli

Anne 71 44 51 7,30 0,75 039
Baba 27 41,85 8,96 ’
Yas Grubu

21- 25 yas 15 40,73 6,80

26- 30 yas 25 46,88 6,83 2,35 007
31- 35 yas 19 44,05 7,46 ’
36 ve Uzeri 39 42,82 8,53

Egitim durumu

Okula gitmemis 7 50,86 6,06

IIkdgretim mezunu 44 42,45 6,84

I:ise mezunu 32 44,09 8,48 244 0,06
Universite mezunu 15 43,67 8,69

Calisma durumu

Calisiyor 37 40,27 8,96 .
Calismiyor 61 45,28 6,76 4,73 0,01
Gelir Durumu

Gelir giderden az 59 44,50 8,08

Gelir gidere esit 39 43,51 7,79 0,13 0,58
Yasadigi yer

il merkezi 26 43,31 8,93

lice/Belde 72 4449 586 1029 046
Cocuk sayisi

Tek cocuk 39 44,10 6,55

iki ve Gizeri cocuk 59 4356 863 1,95 0.73
Akrabalik Durumu

Var 45 43,69 7,29

Yok 53 43,85 8,34 1,44 0,23
Genetik Hastalik

Var 6 43,67 8,19

Yok 92 4391 7.84 0,20 0,65
Kronik Hastalik

Var 12 47,45 6,45

Yok 86 4331 7.90 0,36 0,55
*p<0,05

Ebeveynlerin algiladiklari stres dizeyi puanlarinin tanitici ézelliklerine
gbre dagilimi Tablo 4.9’da verilmistir. Anne ve babalarin stres dizeyi puan

ortalamalari arasinda istatistiksel olarak anlamli bir iliski bulunmamakla birlikte,
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annelerin stres dlzeyi puan ortalamalarinin (44,51+7,29) babalarin stres dizeyi
puan ortalamalarina (41,85+8,96) gore daha yuksek oldugu saptanmistir. Bu
durum annelerin primer bakim verici rolunde olmalari nedeniyle gocugun
bakiminda babalara gore daha fazla sorumluluk almalari ve cocukla birlikte
gegirdikleri zamanin daha fazla olmasi ile agiklanabilir. Geleneksel aile yapisi
icinde kadina verilen roller incelendiginde, bu rollerin kadinlari stres yasamaya
daha yatkin hale getirdigi gorulmektedir. Annelerin geleneksel kadin rolleri
cercevesinde ev ve ¢ocuklarinin bakimina yonelik eslerine oranla daha fazla
sorumluluk yuklendikleri belirtilirken (Duygun ve Sezgin, 2003) genetik / kronik
hastaligi olan c¢ocuklarin ebeveynlerin stres duzeylerinin incelendigi birgok
calismada da annelerin stres duzeyinin babalardan daha yuksek oldugu
saptanmigtir (Saviolo-Negrin, 1999; Hodskinson ve Lester, 2002; Little, 2003;
Ding ve Terzioglu, 2006).

Ebeveynlerin yas gruplarina gore algiladiklari stres dizeyi puan
ortalamalari incelendiginde; 26-30 yas grubundaki ebeveynlerin stres duzeyi
puan ortalamalarinin (46,88) diger yas grubundaki ebeveynlere gbre daha
yuksek oldugu, 21-25 yas grubundaki ebeveynlerin ise stres duzeyi puan
ortalamalarinin (40,73) diger gruplardan daha disuk oldugu saptanmigtir. Bu
yas grubundaki ebeveynlerin algiladiklari stres duzeyinin dusuk olmasi, durumla
bas etmede kendi ebeveynlerinden daha fazla destek alabildiklerini

dusundurmektedir.

Ebeveynlerin yas gruplari ile algiladiklari stres dizeyi arasindaki farkhlik
istatistiksel olarak anlamli bulunmamakla birlikte (p>0,05) annelerin yasi
ilerledikce algiladiklari stres duzeyi artarken, babalarin yasi ilerledikge

algiladiklari stres dizeyinin azaldig1 gorulmustur (Sekil 4.2.)
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Sekil 4.1. Ebeveynlerin Algiladiklari Stres Diizeyi ile Yaslari Arasindaki

iligki

Algilanan Stres Diizeyi

46

44

42

40

21-34

Yasi
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Ebeveynlerin egitim durumlarina gore algiladiklari stres duzeyine
bakildiginda; okula gitmemis ebeveynlerin algiladiklari stres duzeyinin 50,86,
ilkogretim mezunu olanlarin 42,45, lise mezunu olanlarin 44,09 ve Universite
mezunu olanlarin ise 43,57 oldugu saptanmigtir (p>0.05) Okula gitmemis
ebeveynlerin algiladiklari stres dizeyinin diger gruplara goére daha ylksek
olmasi, egitim duzeyi dusuk olan ebeveynlerin gcocuklarinin hastaligi ile ilgili bilgi

kaynaklarina ulagma ve bilgiyi kullanmada gugluk yasadiklarini gosterebilir.

Ebeveynlerin ¢alisma durumuna gore algilanan stres duzeyleri
incelendiginde; calisan ebeveynlerin algiladiklari stres duzeyi 40,27 iken
calismayan ebeveynlerin algiladiklar stres duzeyinin 45,28 oldugu ve bu farkin
istatistiksel olarak anlamh oldugu saptanmistir (p<0,05). Calismayan
ebeveynlerin algiladiklari stres dizeyinin yuksek olmasi, c¢ocukla gegirilen

zamanin fazla olmasi ile agiklanabilir.

Kronik hastaligi olan gocuklarin ebeveynlerinin gocugun tedavisi, bakimi
ve Ozel egitim gereksiniminin olmasi gibi nedenlerle ekonomik guglikler
yasamalari strese yol acan faktdrlerden birisi olarak ifade edilmektedir (Canam
1993; Atkin ve Ahmadd, 2000) Arastirmada da ebeveynlerin gelir durumuna
gore algiladiklari stres duzeyine bakildiginda; geliri giderine gore daha az olan
ebeveynlerin algiladiklari stres duzeyinin (44,50) geliri giderine esit olan
ebeveynlere gore yuksek oldugunun (43,51) belirlenmesi, literatliri destekleyen
bir bulgudur (p>0,05).

iice/beldede yasayan ebeveynlerin algiladiklari stres diizeyinin (44,49) il
merkezinde yasayan ebeveynlere (43,31) gore daha yuUksek oldugu
belirlenmistir (p>0,05). Bu bulgu ilge/beldede oturan ebeveynlerin (annelerin)
tamamina yakininin gcalismamasi ve tabloda yer almamakla birlikte ilge/beldede
yasayan ebeveynlerin buyuk bir kisminin (%79,5) egitim durumlarinin dusuk

olmasi ile aciklanabilir. Ayni zamanda ilge/beldede yasayan ebeveynlerin saglik
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bakimina ulagsmada ve kullanmada sorun yasayabilmelerinin de strese neden

olaca@i dusundulebilir.

Calismada tek gocugu olan ebeveynlerin algiladiklari stres dizeyinin
(44,10) iki ve daha fazla ¢ocugu olan ebeveynlere (43,56) gore daha yuksek
oldugu, ancak farkin istatistiksel olarak anlamli olmadigdi belirlenmistir (p>0,05).
Yapilan bazi g¢alismalarda ailedeki gocuk sayisinin artmasina paralel olarak
ebeveynlerin stres duzeyinin arttigi belirlenmistir (Krulik ve ark.1999; Canam
1993; Sari ve ark. 2006). ilk bebegin diinyaya gelmesi ebeveynlerin farkli rol ve
sorumluluklar Ustlenmelerine neden olan ve aile duzeninde degisim yaratan bir
durumdur. Bu calismada tek g¢ocugu olan ebeveynlerin algiladiklari stres
dizeyinin yuksek olmasi ise; ilk bebegin genetik bir hastalikla dogmasi
sonucunda ebeveynlerin duygu, didstince ve yasamlarinin olumsuz yodnde

etkilenmesi ile agiklanabilir.

Ebeveynlerde genetik hastaligin olmasinin algilanan stres dizeyini
etkileyebilecegi duslincesinden hareketle genetik hastaligi olan ve olmayan
ebeveynlerin algiladiklar stres dizeyi incelendiginde arada anlamli bir fark
olmadigi gorulmustur. Bu bulgu calismada genetik hastaligi olan ebeveyn

sayisinin az olmasiyla (%6,1) aciklanabilir.

Ebeveynlerin kronik hastaliga sahip olma durumlarina gore algiladiklari
stres duzeyine bakildiginda; kronik hastaligi olan ebeveynlerin algiladiklar stres
dizeyinin (47,45) kronik hastaligi olmayanlara gore daha ylksek oldugu (43,31)
belirlenmistir. Bu fark istatistiksel olarak anlamli bulunmamistir (p>0,05). Kronik
hastalik bireyin gunluk aktivitelerini etkileyen, aile ici rollerde degisim yaratan,
uzun sureli uyum gerektiren ve yonetimi zor bir suregtir. Kronik hastaligi olan
ebeveynlerin stres duzeyinin yuksek olmasi, ebeveynin kendi kronik hastaliginin
yani sira gocugun genetik hastaliginin yonetimi ile ilgili ek rol ve sorumluluklari

ustlenmesiyle aciklanabilir.
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Tablo 4.10. Ebeveynlerin Algiladiklari Stres Duzeyinin GCocugun
Sosyodemografik ve Hastaligina iliskin Tanitici Ozelliklerine Gére Dagilimi
(n=98)

Tanitici Ozellikler Sayi X SD t/F p
Cinsiyet

Erkek 55 42,96 7,95

Kiz 43 44,81 7,65 1,16 0,24
Yas

1 yas alti 38 43,76 9,37

1- 6 yas 30 44,73 6,50

7-12 yas 20 4450  6.04 1,20 0,32
13 ve Uzeri 10 39,50 7,90

Tani Durumu

On Tani 18 41,28 8,26

Kesin Tani 80 4434 767 S0 03
Genetik Siniflama (n=80)

Tek Gen 40 45,68 7,00

Kromozomal 38 43,03 8,36 1,55 0,20
Multifaktoryel 2 42,50 3,53

Tani Yasi

1 yas alti 59 43,75 8,66

1 yas ve iizeri 39 4382 648 004 096
Tanidan Bu Yana Gegen

Sire

0-3 ay 25 45,84 6,13

4-11 ay 28 41,68 10,21 1,91 0,15
12 ay ve Uzeri 45 43,93 6,76

Hastaligi ile ilgili ilag
Kullanma Durumu

Kullaniyor 24 43,38 5,83

Kullanmiyor 74 4391 841 028 0,77
Hastahg ile ilgili Ozel

Diyet Alma Durumu

Ahyor 14 46,64 5,81

Almiyor 84 4330  8.05 148 074
Genetik Hastalik Disinda

Baska Saglik Sorunu

Var 40 44,03 8,46

Yok 58 4360 744 926 079
Okul/Ozel Egitime

Devam Durumu (n=41)

Devam eden 32 42,30 6,89

Devam etmeyen 9 4400 575 064 052
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Tablo 4,10°’da ebeveynlerin algiladiklar stres duzeyinin ¢ocuklarin sosyo-
demografik o6zelliklerine ve hastaliga iliskin tanitici 6zelliklere dagilimi
verilmigtir.  Ebeveynlerin algiladiklart stres duzeyi ile gocugun cinsiyeti
arasindaki iliski incelendiginde; fark istatistiksel olarak anlaml olmamakla
birlikte (p>0.05), kiz ¢ocugu olan ebeveynlerin (44,81) algiladiklari stres
dizeyinin erkek ¢ocugu olan ebeveynlere (42,96) gére daha yuksek oldugu
gorulmektedir. Bu bulgu toplumumuzdaki ebeveynlerin kronik bir hastaligi olan
kiz c¢ocugunun gelecekte bir kadin olarak Ustlenmesi beklenen rolleri

gercgeklestirmede yetersizlik kaygisi yasayabilecegi ile aciklanabilir.

Ebeveynlerin algiladiklari stres duzeyi ile genetik hastaligi olan
cocuklarin yas gruplari arasindaki iligkiye bakildiginda; algilanan stres
dizeyinin 1 yas alti ¢cocugu olanlarda 43,76, 1-6 yas grubu ¢ocugu olanlarda
4473, T7-12 yas grubu cocugu olanlarda 44,50 ve 13 yas ve Uzeri ¢ocugu
olanlarda ise 39,50 oldugu goérilmistir. Istatistiksel olarak anlamli bir fark
gorulmemekle birlikte (p>0.05); 1-6 yas ve 7-12 yas donemlerinde olan
¢ocuklarin ebeveynlerinin daha stresli olduklari saptanmistir. Walker ve
ark.(1987)'nin yaptiklari bir calismada da okul 6ncesi ve erken adoélesan

donemdeki ¢cocuklarin ebeveynlerinin daha stresli olduklari belirlenmistir.

Genetik hastalik tanisi kesinlesmis olan c¢ocuklarin ebeveynlerinin
algiladiklari stres dizeyinin (44,34) genetik hastallk 6n tanisi ile izlenen
cocuklarin ebeveynlerinin algiladiklari stres duzeyine gore (41,28) daha yuksek
oldugu saptanmis olup istatistiksel olarak anlamli bir fark bulunmamistir (p
>0,05). Bu durum &n tani alan ¢gocuklarin ebeveynlerinin hastalik kesinlesmedigi

icin halen umutlarinin var olmasi ile agiklanabilir.

Genetik hastaligi olan gocuklarin ebeveynlerinin algiladiklari stres duzeyi
ile cocuklarin genetik hastaliklari arasindaki iligkiye bakildiginda; tek gen
hastaligi olan ¢ocuklarin (45,68) ve kromozom hastali§i olan gocuklarin (43,03)

ebeveynlerinin algiladiklari stres duzeyinin multifaktoriyel hastaligi olan
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cocuklarin ebeveynlerine goére (42,50) daha ylksek oldugu goérulmektedir
(p>0,05). Bu durum toplumda da nadir goértlen multifaktériyel hastaliklarin

calisma kapsamina alinan ¢ocuklarda da ¢ok az olmasi ile aciklanabilir.

Cocug@a genetik hastalik tanisi konulma yasi ile ebeveynlerin algiladiklari
stres duzeyi arasindaki iligki incelendiginde; 1 yas altinda tani alan ve 1 yas ve
uzerinde tani alan cocuklarin ebeveynlerinin algiladiklari stres duzeyi hemen
hemen ayni olup aradaki farkin istatistiksel olarak anlamli olmadigi belirlenmistir
(p >0,05).

Ebeveynlerin algiladiklari stres duzeyi ile gocuga genetik hastalik tanisi
konuldugundan bu yana gegen sure incelendiginde; tanidan bu yana gecen
sure 0-3 ay olan ebeveynlerin algiladiklari stres diuzeyi 45,84, 4-11 ay olan
ebeveynlerin algiladiklari stres duzeyi 41,68 ve ¢ocugu 12 ay ve Uzeri suredir
genetik hastalik tanisi ile izlenen ebeveynlerin algiladiklari stres duzeyi ise
43,93 olarak bulunmustur (p>0.05). Yeni tani konulan (0-3 ay) cocuklarin
ebeveynlerinin algilanan stres duzeylerinin diger gruplara gore yuksek olmasi,
ebeveynlerin tanityr yeni 6grenmis olmalarina bagli olarak sok evresinde
olduklarini ve olumlu bas etme becerilerini henlz geligtiremediklerini

dusundurmektedir.

Cocuklarin genetik hastaliga yonelik ilag ya da diyet kullanma durumlari
ile ebeveynlerin algiladiklari stres duzeyi arasindaki iliskiye bakildiginda;
genetik hastaligi nedeniyle ilag¢ kullanan gocuklarla ilag kullanmayan gocuklarin
ebeveynlerinin algiladiklar stres dlzeyinin birbirine ¢ok yakin oldugu (43,38 ve
43,91), ancak hastaligina bagh 6zel bir diyet kullanmasi gereken cocuklarin
ebeveynlerinin algiladiklari stres duzeyinin (46,64) Ozel diyet kullanmasi
gerekmeyen c¢ocuklarin ebeveynlerine gore (43,34) daha yuksek oldugu dikkati
cekmistir (p >0,05).Literatlirde de ¢ocugun hastaligina yonelik ila¢ tedavisinin
olmasi ya da 6zel bir diyet kullanmasi durumunda ebeveynlerin daha ¢ok stres

yasadiklari vurgulanmaktadir (Canam 1993;Sari ve ark. 2006).
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Genetik hastaligi ile birlikte baska bir kronik saglik sorunu olan ¢ocuklarin
ebeveynlerinin algiladiklari stres dlzeyinin (44,03), baska bir kronik hastaligi
olmayan cocuklarin ebeveynlerinin stres duzeyine (43,60) gbore daha yuksek
oldugu saptanmig olup aradaki fark istatistiksel olarak anlamsizdir (p >0,05). Bu
bulgu, birden ¢ok kronik hastaliga sahip c¢ocuklarin ebeveynlerinde bakim

yukUnun daha da artmis olabilecegini dugundurmektedir.

Ozel egitim merkezi ya da okula devam etmis olan gocuklarin hastalig
nedeniyle okula gidememe durumu ile ebeveynlerin algiladiklari stres duzeyi
arasindaki iligkiye bakildiginda; okula devam edemeyen c¢ocuklarin
ebeveynlerinin algiladiklari stres diuzeyinin daha yuksek bulunmasi (44,00),
cocugun artik okula gidememesine bagli olarak ebeveynlerin ¢ocuklarini
akranlarindan farkli hissetmeleri ve c¢ocugun normal gelisim o6zelliklerinden

birinin daha kaybini yagamalari ile agiklanabilir.
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Tablo 4.11. Ebeveynlerin Algiladiklari Stres Duzeyinin Aldiklari Genetik
Danigsmanligi Yeterli Bulup Bulmama Durumlarina Gore Dagilimi (n=65)

Genetik danismanlik Sayi X SD t p
Yeterli 40 42,45 8,34

-,0-51 0,68
Yeterli degil 25 43,28 6,97

Ebeveynlerin algiladiklari stres duzeyi ile aldiklari genetik danismanhigi
yeterli bulup bulmamalari arasindaki iliski Tablo 4.11’de incelenmigtir.
Degigkenler arasinda istatistiksel olarak anlaml bir iliski bulunamamakla birlikte
genetik danismanhgi yeterli bulmadigini ifade eden ebeveynlerin algiladiklari
stres dlzeyi (43,28) yeterli buldugunu ifade eden ebeveynlerin algiladiklari stres
dizeyine (42,45) gore daha yuksektir (p >0,05).

Ebeveynlere c¢ocuklarinin genetik hastahgr ile ilgili yeterli bilginin
zamaninda ve uygun bir bicimde verilmesinin yasanan stresi 6nemli Ol¢ude
azaltabilecegi bilinmektedir. Akkok ve ark. (1992)'nin yaptiklari bir ¢alismada
da ebeveynlere yeterli bilgi verilmesinin stres duzeylerini dusurdugu
belirlenmistir. Yapilan bir bagka calismada ise ebeveynlerin bilgi gereksiniminin
kargilanmasinin ¢ocuklari hakkinda daha bilgili ve olumlu tutuma sahip
olmalarini sagladigi ve bilinmezliklerden kurtulmalarinin glven duygularini

artiracagini belirtmistir (Glnayer,1995).
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Tablo 4.12. Ebeveynlerin Algiladiklari Stres Duzeyinin Genetik Hastaligin
GCocugun ve Ebeveynlerin Giinliik Aktiviteleri ve Esler Arasi iligkiyi

Etkileme Durumuna Gore Dagilimi (n=98)

Sayi X SD t p

Ebeveynlerin gunliik aktiviteleri
Etkiledi 56 44,05 7,30

0,40 0,68
Etkilemedi 42 43,40 8,57
Cocuklarin gunluk aktiviteleri
Etkiledi 37 43,62 6,49

-0,15 0,88
Etkilemedi 61 43,87 8,59
Esler Arasi iligki
Etkiledi 22 44,00 6,99

0,195 0,88
Etkilemedi 76 43,71 8,10

Tablo 4.12°de ebeveynlerin algiladiklari stres dizeyi ile genetik hastaligin
cocugun ve ebeveynlerin gunlik aktivitelerini ve esler arasi iligkiyi etkileme
durumu arasindaki iliski incelenmistir. Cocugun hastaliyi nedeniyle gunlik
aktiviteleri etkilenen ebeveynlerin algiladiklart  stres duzeyi (44,05),
etkilenmeyen ebeveynlerin algiladiklari stres duzeyine (43,40) gbre daha

yuksektir.

Literatire bakildiginda da c¢ocugun genetik hastaliginin ebeveynlerin
sosyal yagsamini, calisma yasamini, uyku duzenini, beslenme aligkanliklarini ve
ailedeki diger bireylere ayirdiklari zamani etkiledigi gorulmektedir (Beresford,
1994; Pelchat ve ark. 1999; Saviolo-Negrin ve ark. 1999; Ray 2002; Farmer ve
ark. 2004; Riper 2007; Gallo ve ark., 2008).
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Ebeveynlerin algiladiklari stres duzeyi ile genetik hastaligin ¢ocugun
gunluk aktivitelerini etkileyip etkilememesi arasinda anlamh bir iligki

bulunmamistir (p>0,05).

Calismada gocugun hastaligindan dolayi esi ile iligkilerinin etkilendigini
ifade eden ebeveynlerin algiladiklari stres duzeyi 44,00 iken etkilenmedigini
belirten ebeveynlerin algiladiklari stres duzeyi 43,71 olup farkin istatistiksel

olarak anlamlh olmadigi gortlmektedir (p >0,05).

Ebeveynlerin, ¢ocugun hastaligina uyumlarinda ebeveynler arasi
iligkilerin onemli bir yeri vardir. Literatirde genetik hastaliklarin ebeveynler
arasindaki iligkileri olumsuz yonde etkiledidi ile ilgili calismalarin yani sira, egler

arasi iligkiyi guc¢lendirdigini gosteren calismalar da yer almaktadir.

Hedov ve ark. (2002) nin Down sendromlu ¢ocuklarin ebeveynleri ile
yaptiklari bir gcalismada esler arasi iligkinin ve birlikte gegirilen zamanin azaldig,
Ray (2002)'in c¢aligmasinda ebeveynlerin birbirlerine zaman ayirmada
zorlandiklari belirtilirken, Sari ve ark (2006) ve Sarisoy (2000)'un ¢alismalarinda
ebeveynler arasi iligkilerinin olumsuz yonde etkilenmesinin, birbirlerine yeterince
zaman ayiramama ve birbirlerini suglamadan kaynaklandigi ifade edilmistir.
Dellve ve ark.(2006)'nin yaptigi bir caligmada da egler arasi iliskilerde sorun

yasayan ebeveynlerin stres dlzeyleri daha yuksek bulunmustur.
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Tablo 4.13. Ebeveynlerin Stresle Basa Gikma Tarzlari Olgegi Alt Olgek
Puan Ortalamalar (n=98)

SBTO X SD Min. Maks.
Kendine guvenli yaklagim 2.08 0,54 1 3
lyimser yaklagim 1.88 0,52 0 3
Caresiz yaklagim 1.32 0,46 0 3
Boyun egici yaklagim 1.34 0,57 0 3
Sosyal destek arama 2.54 0,55 1 4

Tablo 4.13’ de ebeveynlerin stresle basa ¢ikma tarzlar alt dlgek
puan ortalamalari verilmektedir. Ebeveynlerin kendine glvenli yaklasim puan
ortalamasi 2,08, iyimser yaklasim puan ortalamasi 1,88, caresiz yaklasim puan
ortalamasi 1,32, boyun egici yaklasim puan ortalamasi 1,34, sosyal destek
arama puan ortalamasi 2,54 olarak belirlenmis olup, ebeveynlerin stresle basa
cilkma yontemi olarak en sik sosyal destek aramayi kullandiklari gérilmektedir.
Yapilan bir ¢cok galismada da ¢ogunlukla ailenin diger Uyeleri ve arkadaslardan
alinan sosyal destegin, ebeveynlerin yasadiklari stresi azalttigi belirlenmigtir
(Murphy ve ark.,2006; Kermanshahi ve ark., 2008; McConkey ve ark., 2008).
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Tablo 4.14. Ebeveynlerin Algiladiklar Stres Duzeyine Gore Stresle Basa
Cikma Tarzlar Alt Olgek Puanlarinin Dagilimi (n=98)

Algilanan Stres Diizeyi (X = 43,78)

SBTO Alt
Olcekleri = =
X <44 X >44 P t

X SD X SD
Kendine Glivenli 15,66 3,18 13,70 4,12 0,01 2,52
Yaklagim
lyimser Yaklagim 9,98 2,38 8,93 2,72 007 182
Caresiz 9,27 3.09 11,65 3,86  0,001** -3,20
Yaklagim
Boyun Egici 711 3.48 8,80 3,22 0,02* -2,54
Yaklagim
Sosyal Destek 10,57 1,08 9,87 2,38 0,12 1,50

Arama

*p< 0,05 ** p< 0,01

Tablo 4.14'de ebeveynlerin algiladiklari stres dizeyi ile stresle basa
cikma yaklagimlari arasindaki iliski incelenmistir. Algiladiklari stres dizeyi
ortalamanin altinda olan ebeveynlerin kendine guvenli yaklasimi (15,66),
algilanan stres duzeyi ortalamanin Ustlinde olan ebeveynlere (13,70) gbre daha
sik kullandiklari belirlenmis olup aradaki fark istatistiksel olarak anlamli
bulunmustur (p<0,05). Algiladiklari stres duzeyi ortalamanin Ustunde olan
ebeveynlerin caresiz yaklasimi (11,65) ve boyun egici yaklasimi (8,80)
algiladiklari stres dizeyi ortalamanin altinda olan ebeveynlere goére daha sik
kullandiklari saptanmistir. Farkin istatistiksel olarak anlamli oldugu goralmustur
(p<0,05). Duygun ve Sezgin (2003)'in zihinsel engelli cocugu olan annelerle
saglikh c¢ocuk annelerinin stresle basa c¢ikma tarzlarini karsilastirdiklari
calismalarinda da stresle basa ¢ikma yontemi olarak en sik garesiz yaklasim

tarzinin kullanildigi saptanmistir.
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istatistiksel olarak anlamli cikmamakla birlikte algiladiklari stres diizeyi
ortalamanin altinda olan ebeveynlerin sosyal destek aramayi (10,57),
algiladiklar1 stres duzeyi ortalamanin Ustiunde olan ebeveynlere (9,87) gore
daha fazla kullandiklari belirlenmistir. Bu bulgu sosyal destegin ebeveynlerin
algiladiklar stres duzeyini azaltmada etkisinin olabilecedini géstermesinin yani
sira, stres duzeyi dusuk olan ebeveynlerin sosyal destek aramaya daha ¢ok

basvurabildiklerini de gosterebilir.

Kronik hastaligi olan g¢ocuklarin ebeveynleri, yasadiklari stresle basg
etmek igin farkli bas etme yontemleri kullanabilmektedirler. Coffey (2006)’in
yaptigi bir calismada aile bireylerinin ¢gok onemli bir sosyal destek kaynagi
oldugu belirtilirken; Lord ve ark.(2005)'nin g¢alismalarinda da sosyal iligkilerin
ebeveynlerin gocugun durumuna uyum yapmalarinda énemli bir rol oynadigi

belirtiimektedir.
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Tablo 4.15. Ebeveynlerin Stresle Basa Cikma Tarzlar Alt Olgek Puanlarinin Tanitici Ozelliklerine Gére Dagilimi (n=98)

Kendine lyimser yaklagim Caresiz Yaklasim Boyun Egici Sosyal Destek
Glvenli Yaklasim Arama
yaklagim
X SD X SD X SD X SD X SD
Ebeveyn Rolii
Anne 14,10 3,91 9,24 2,86 11,10 3,84 8,38 3,25 10,04 2,28
Baba 15,85 3,36 9,81 1,84 9,22 3,00 7,15 2,78 10,56 2,08
=-2,05 =-0,97 t=2,28 t=1,60 =-1,02
p= 0,04* p= 0,33 p=0,02* p= 0,11 p= 0,31
Yas Grubu
21- 25 yas 15,07 2,76 10,33 2,26 11,13 3,89 8,73 3,86 9,87 2,47
26- 30 yas 14,72 4,48 9,00 3,25 11,24 3,88 8,28 3,61 10,12 2,38
31- 35 yas 13,79 3,77 9,05 2,39 10,63 4,35 8,26 3,08 10,32 2,51
36 yas ve Uzeri 14,69 3,86 9,46 2,37 9,92 3,22 7,51 3,35 10,28 1,93
F=0,36 F=0,95 F=0,77 F=0,57 F=0,15
p=0,78 p=0,42 p=0,51 p=0,63 p=0,93
Egitim durumu
Okul bitirmemis 9,43 3,95 7,71 1,70 13,00 3,38 10,43 3,21 8,57 2,76
ilkdgretim mezunu 15,52 3,71 9,91 2,42 10,05 3,15 8,18 3,62 10,50 2,09
Lise mezunu 14,19 3,61 9,09 2,90 10,66 4,13 7,47 3,08 10,00 2,21
Universite mezunu 15,07 2,69 9,93 2,61 10,87 4,32 8,04 3,43 10,40 2,23
F=6,13 F=1,71 F=1,34 F=1,52 F=1,67
p=0,001* p= 0,17 p= 0,26 p= 0,21 p=0,18
Calisma durumu
Calisiyor 15,62 3,25 9,76 1,96 9,27 3,83 6,97 3,78 10,51 2,14
Calismiyor 13,95 4,04 9,18 2,93 11,38 3,43 8,69 3,05 9,98 2,27
t=2,13 t=1,06 t=-2,81 t=-2,46 t=1,14
p=0,03* p=0,29 p=0,006** p=0,01* p=0,25
*p<0,05 **p<0,01
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Tablo 4.15. (Devami)

Kendine Giivenli yaklagim lyimser yaklagim Caresiz Yaklagim Boyun Egici Sosyal Destek
Yaklagim Arama
Yasadig yer X SD X SD X SD X SD X sD
il merkezi 14,49 3,40 9,42 2,84 10,64 3,87 7,85 2,76 10,29 1,96
ilce/Belde 14,72 4,45 9,36 2,25 10,49 3,51 8,33 4,26 10,03 2,60
=-2,85 t=0,12 t=0,20 t=-0,68 t=0,56
p=0,77 p=0,91 p=0,84 p=0,49 p=0,57
Gelir Durumu
Gelir giderden az 14,31 4,52 9,73 2,52 11,42 3,42 8,15 3,53 10,35 2,74
Gelir gidere esit 14,68 3,58 9,28 2,65 10,28 3,79 8,00 3,42 10,13 2,03
t=-0,42 t=0,75 t=1,35 t=0,19 t=0,43
p=0,67 p=0,45 p=0,17 p=0,85 p=0,67
Cocuk Sayisi
Tek gocuk 14,44 3,61 9,08 2,46 10,67 3,60 7,90 3,55 9,92 2,46
2 ve Uzeri gocuk 14,68 4,00 9,61 2,70 10,53 3,82 8,14 3,37 10,36 2,06
t=-0,30 t=-0,99 t=0,18 t=-0,33 t=-0,94
p=0,76 p=0,32 p=0,85 p=0,74 p=0,35
Akrabalik Durumu
Var 14,58 4,21 8,96 2,73 10,93 3,66 8,42 3,55 9,64 2,42
Yok 14,58 3,53 9,77 247 10,28 3,77 7,72 3,32 10,64 1,95
t=-0,01 t=-1,56 t=0,86 t=1,02 t=-2,25
p= 0,99 p=0,12 p= 0,39 p= 0,31 p= 0,02
Genetik Hastalik
Var 14,67 4,80 7,83 3,19 9,50 4,46 5,83 3,19 10,17 1,47
Yok 14,58 3,80 9,50 2,55 10,65 3,68 8,18 3,41 10,18 2,27
t=0,05 t=-1,52 t=-0,73 t=-1,64 t=-0,02
p= 0,96 p=0,13 p= 0,46 p=0,10 p= 0,98
Kronik Hastalik
Var 13,45 4,27 9,45 2,07 11,55 2,58 9,00 3,49 10,36 2,16
Yok 14,72 3,78 9,39 2,68 10,46 3,83 7,92 3,42 10,16 2,25
=-1,03 t=0,07 t=0,91 t=0,98 t=0,28
p= 0,30 p= 0,94 p= 0,36 p= 0,32 p= 0,77
*p<0,05
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Tablo 4.15de ebeveynlerin stresle basa c¢lkma tarzlarn alt Olgek
puanlarinin tanitici 6zelliklerine gore dagihimi verilmistir. Ebeveynlerin stresle
basa c¢ikma yaklagimlari incelendiginde; babalarin kendine guvenli yaklasimi
(15,85) annelere (14,10) gore, annelerin ise garesiz yaklasimi (11,10), babalara
(9,22) gdére daha sik kullandigi belirlenmis olup aralarindaki fark anlaml
bulunmustur (p<0,05). Anne ve babalarin iyimser yaklasim, boyun egici
yaklagim ve sosyal destek arama puanlari arasindaki farkin istatistiksel olarak

anlamli olmadigi bulunmustur (p >0,05).

Ebeveynlerin yas gruplarina goére kullandiklari stresle basa c¢ikma
yaklagimlarina bakildiginda; ebeveynlerin stresle basa c¢ikma yaklagsim
puanlarinin yas gruplarina gore ¢ok fazla farklilik gostermedigi belirlenmekle
beraber 21-25 yas grubundaki ebeveynlerin kendine guvenli yaklagimi (15,07),
iyimser yaklagsimi (10,33) ve boyun egici yaklasimi (8,73) diger vyas

gruplarindaki ebeveynlere gore daha sik kullandiklari saptanmistir.

21-25 yas grubu ebeveynlerin kendine guvenli yaklasimi diger yas
gruplarindaki ebeveynlere gore daha fazla kullanmalari, kronik hastaligi olan bir
¢ocukla yasamanin henuz basinda olmalari ile agiklanabilir. Stresle basa
cilkmada cgaresiz ve boyun egici yaklasimi ise 36 yas ve Uzeri ebeveynlerin diger

yas gruplarindaki ebeveynlere gére daha az kullandiklari belirlenmistir (p>0,05).

Ebeveynlerin egitim durumlari ile stresle basa c¢ikma yaklagimlar
incelendiginde; okul bitirmemis ebeveynlerin kendine guvenli yaklagsimi (9,43),
herhangi bir okul bitirmis ebeveynlere gore daha az kullandiklari ve istatistiksel
olarak da bu farkin anlaml oldugu belirlenmistir (p<0,05). Bu bulgu egitimin 6z
guven duygusunun gelismesi Uzerinde etkili bir faktor olabilecegini
dusundurmektedir. Okul bitirmemis ebeveynlerin iyimser yaklasimi (7,71) ve

sosyal destek arama (8,57) yaklasimini diger ebeveynlere gére daha az
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kullandi§i; garesiz yaklasimi (13,00) ve boyun egici yaklasimi (10,43) ise daha
fazla kullandiklari gértlmusttr (p>0,05).

Ebeveynlerin ¢alisma durumlarinin stresle basa c¢ikma yaklagimlarina
etkisi incelendiginde; caligmayan ebeveynlerin c¢aresiz (11,38) ve boyun egici
yaklasimi (8,69) calisan ebeveynlere gore daha fazla kullandiklari, kendine
guvenli yaklasim (15,62), iyimser yaklasim (9,76) ve sosyal destek aramanin
(10,51) ise calisan ebeveynler tarafindan daha fazla bagvurulan bas etme
yaklasimlari oldugu belirlenmistir. Yapilan istatistiksel analizde ebeveynlerin
¢alisma durumlarina goére kendine guvenli yaklasim, ¢aresiz yaklasim ve boyun

egici yaklasim puanlari arasindaki fark anlaml bulunmustur (p<0.05).

Ebeveynlerin cinsiyeti, egitim durumu ve c¢alisma durumunun stresle
basa c¢ikma yaklasimlari Uzerine etkileri birlikte degerlendirildiginde; anne
rolinde olanlarin, okul bitirmemis ve ¢aligsmayan ebeveynlerin ¢aresiz ve boyun
egici yaklasimi daha sik kullandiklari goériulmustar. Tabloda goérulmemekle
beraber ¢aligmada okul bitirmemis ve galismayan ebeveynlerin agirlikli olarak
annelerden olustugu g6z onunde bulunduruldugunda, kullanilan bu bas etme
yaklagimlarinin toplumumuzda genel olarak kadinlara uygun gorulen ve
kadinlar tarafindan kullanilan bas etme yaklasimlarinin bir yansimasi oldugu

soylenebilir.

Ebeveynlerin yasadiklari yer ve gelir durumlarinin stresle bagsa ¢ikma
yaklasimlari Uzerine etkisi incelendiginde; il ya da ilge/beldede yasayan
ebeveynlerin ve geliri giderinden az ya da esit olan ebeveynlerin tim stresle
basa c¢ikma vyaklagimlarindaki puanlarinin birbirlerine ¢ok yakin oldugu
gorulmustur (p>0.05). Bu bulgular dogrultusunda, yasanilan yerin ve gelir
durumunun ebeveynlerin stresle basa ¢ikma yaklasimlari Gzerinde belirleyici bir

etkisinin olmadigi sdylenebilir.

78



Ebeveynlerin sahip olduklari gocuk sayisi ile stresle basa ¢ikma tarzlari
arasindaki iliski incelendiginde; 2 ve daha fazla cocugu olan ebeveynlerin boyun
egici yaklasimi (8,14) ve sosyal destek aramayi (10,36) daha sik kullandiklari
gorulmekte olup sonug istatistiksel olarak anlamli bulunmamigtir (p >0,05). Bu
bulgu hasta c¢ocugun bakimi ile birlikte diger c¢ocuklara da bakma
sorumlulugunun Ustlenilmesi sonucunda ebeveynlerin kendilerini daha caresiz

hissetmeleri ve diger bireylerden destek aramalari ile agiklanabilir.

Aralarinda akrabalik bagi olmayan ebeveynlerin sosyal destek aramayi
(10,64) akrabalik bagi olan ebeveynlere (9,64) gore daha sik kullandigi
belirlenmis olup sonug istatistiksel olarak anlaml bulunmustur (p<0,05). Bu
bulgu akrabalar arasinda mevcut sosyal destegin, genetik hastaligi olan bir
¢ocuga sahip olma surecinin neden oldugu stres durumunda da kullanildigini

gOstermektedir.

Ebeveynlerde genetik hastalik bulunma durumunun stresle basa ¢ikma
yaklagimlarina etkisi incelendiginde; genetik hastaligi olan ebeveynlerin ¢aresiz
yaklasim (9,50), boyun egici yaklagsim (5,83) ve iyimser yaklagimi (7,83) genetik
hastaligi olmayan ebeveynlere gore daha az kullandiklari belirlenmistir. Aradaki
fark istatistiksel olarak anlamli bulunmamistir (p>0.05). Genetik hastaligi olan
ebeveynlerin iyimser yaklagimi daha az kullanmis olmalari, bu hastaliklarin
yonetiminin zor oldugunu deneyimlemis olmalari ile agiklanabilir. Caresiz ve
boyun egici yaklasimlari daha az kullanmalari ise kendi hastalik surecinin, bas

etmelerini guglendirmis olabilecedini dustindurmektedir.
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Tablo 4.16. Ebeveynlerin Stresle Basa Gikma Tarzlar Alt Olgek Puanlarinin Gocuklarin Sosyodemografik ve Hastaliga
iliskin Tanitici Ozelliklerine Gére Dagilimi (n=98)

Kendine Giivenli lyimser Yaklagim Caresiz Yaklasim Boyun Egici Sosyal Destek
Yaklagim Yaklagsim Arama
X SD X SD X SD X SD X SD
Cinsiyet
Erkek 15,09 4,00 9,47 2,61 10,45 3,93 8,27 3,27 10,15 2,36
Kiz 13,93 3,54 9,30 2,64 10,74 3,45 7,74 3,63 10,23 2,06
t=1,49 t=10,32 t=-0,38 t=0,75 t=-0,19
p= 0,14 p= 0,75 p= 0,70 p= 0,45 p= 0,85
Yas Grubu
1 yas alti 14,39 3,66 9,61 2,45 10,61 4,10 8,18 3,68 10,55 1,88
1- 6 yas 14,40 4,40 9,20 3,07 10,70 3,60 8,33 3,39 9,73 2,71
7-12 yas 15,05 4,08 9,15 2,77 11,25 3,66 8,25 2,78 10,25 1,83
13 yas ve uzeri 14,90 2,13 9,70 1,16 8,80 2,15 6,20 3,61 10,00 2,58
F=0,17 F=0,23 F=0,99 F=1,08 F=10,78
p= 0,92 p= 0,87 p= 0,39 p= 0,36 p= 0,50
Tani Durumu
On Tani 14,72 4,57 9,28 2,46 9,94 2,60 7,67 3,08 10,56 2,22
Kesin Tani 14,55 3,68 9,43 2,65 10,73 3,92 8,13 3,51 10,10 2,23
t=0,17 t=-0,21 t=-0,80 t=-0,51 t=0,78
p= 0,86 p= 0,83 p= 0,42 p= 0,61 p= 0,43
Genetik Siniflama
Tek Gen 15,43 3,51 9,63 2,61 11,18 3,97 8,48 3,79 10,08 2,44
Kromozomal 13,68 3,77 9,24 2,69 10,00 3,74 7,68 3,17 8,03 2,02
Multifaktoriyel 13,50 0,70 9,00 34,24 15,50 2,52 7,00 5,56 10,00 1,41
F=1,41 F=0,17 F=2,06 F=0,53 F= 0,65
p= 0,24 p= 0,91 p=0,11 p= 0,65 p= 0,58
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Tablo 4.16. (Devami)

Kendine Giivenli lyimser yaklagim Caresiz Yaklasim Boyun Egici Sosyal Destek
yaklagim Yaklagsim Arama
X SD X SD X SD X SD X SD
Tani Yasli
1 yas alti 14,31 3,61 9,46 2,64 10,73 4,03 8,12 3,53 10,37 1,95
1 yas ve uzeri 15,00 4,15 9,31 2,60 10,36 3,19 7,92 2,29 9,90 2,58
t=-0,87 t=10,27 t=0,48 t=0,27 t=1,05
p= 0,38 p=0,78 p= 0,63 p=0,78 p= 0,30
Tanidan Bu
Yana Gegen
Siire
0-3 ay 14,96 3,67 10,00 2,23 10,92 3,67 7,92 3,65 8,56 2,20
4-11 ay ’ ’ ’ ’ ; ’ ’ ’ ’ ’
12 ay ve (izerl 14,18 3,75 9,18 2,49 9,57 3,89 7,79 3,79 8,79 2,49
14,62 4,03 9,20 2,86 11,02 3,58 8,27 3,11 7,80 2,86
F= 0,27 F=0,89 F=1,47 F=0,18 F=2,01
p= 0,76 p=0,41 p= 0,23 p= 0,82 p= 0,13
Hastahg ile ilgili
ilag Kullanma
Durumu
Kullaniyor 14,63 3,58 9,00 1,86 10,21 2,99 8,25 2,84 10,17 2,40
Kullanmiyor 14,57 3,53 9,53 2,81 10,70 3,93 7,97 3,61 10,19 2,18
t= 0,06 t=-0,85 t=-0,56 t=0,34 t= -0,04
p= 0,95 p= 0,39 p= 0,57 p= 0,73 p= 0,96

81



Tablo 4.16. (Devami)

Kendine Giivenli lyimser yaklagim Caresiz Yaklasim Boyun Egici Sosyal Destek
yaklagim Yaklagsim Arama
X SD X SD X SD X SD X SD
Hastahg: ile ilgili
Ozel Diyet Alma
Durumu
Aliyor 15,71 3,56 9,93 3,56 14,21 2,94 11,50 3,56 9,64 2,50
Almiyor 14,39 3,86 9,31 2,43 9,98 3,48 7,46 3,22 10,27 2,18
t=1,19 t=0,82 t=4,29 t= 4,46 t=-0,98
p= 0,23 p= 0,41 p=0,00* p= 0,00* p= 0,33
Genetik Hastalik
Disinda Bagka
Saglik Sorunu
Var 13,73 4,07 9,45 2,74 10,35 3,74 7,73 3,25 9,93 2,14
Yok 15,17 3,57 9,36 2,53 10,74 3,72 8,26 3,55 10,36 2,28
t=-1,86 t=-0,16 t=-0,51 t=-0,75 t=-0,95
p=0,16 p=0,87 p=0,61 p=0,45 p=0,34
Okul/Ozel
Egitime Devam
Durumu (n=41)
Devam Eden 15,26 3,26 9,26 2,60 10,50 3,05 7,82 3,31 10,12 2,28
Devam Etmeyen 14,22 4,08 9,47 2,63 10,63 4,04 8,16 3,50 10,22 2,21
t=1,29 t=-0,36 t=-0,15 t=-0,45 t=-0,21
=0,20 p= 0,71 p= 0,87 p= 0,65 p= 0,83

*p<0,01
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Ebeveynlerin stresle basa ¢ikma tarzlar alt 6lgek puanlarinin gocuklarin
sosyodemografik ve hastaliga iliskin tanitici 6zelliklerine gére dagilimi Tablo
4.16’da verilmistir. Ebeveynlerin stresle basa c¢ikma yaklagimlari ¢ocugun
cinsiyetine gore incelendiginde; erkek ¢cocuklarin ebeveynlerinin kendine guvenli
yaklasimi (15,09) kiz g¢ocugu olan ebeveynlere (13,93) gbre daha sik
kullandiklari gérilmustar (p>0.05).

Ebeveynlerin stresle basa ¢ikma yaklasimlari ile gocugun yasi arasindaki
iliski incelendiginde; ¢ocugu 13 yas ve Uzeri yas grubunda olan ebeveynlerin
caresiz yaklasimi (8,80) ve boyun egici yaklasimi (6,20) diger yas gruplarindaki
cocuklarin ebeveynlerine goére daha az kullandiklari saptanmistir (p>0,05).
Genetik hastalik tanisinin ¢ogunlukla ¢gocuk dogdugu zaman konuldugu goz
onunde bulunduruldugunda, bu bulgu ebeveynlerin genetik hastaligi olan bir
¢ocukla uzun suredir birlikte olmanin sonucu olarak hastaliga uyumunun daha
fazla oldugunu ve  hastallk sirecini daha kolay ydnetebildigini

dusundurmektedir.

Genetik hastallk 6n tanisi konulmus olan cocuklarin ebeveynlerinin
caresiz yaklasimi (9,94) ve boyun egici yaklasimi (7,67) kesin tani alan
gocuklarin ebeveynlerine gbre daha az kullanmalari, henlz taninin
kesinlesmemis olmasinin ebeveynlerin ¢ocuklarinin hasta olmayabileceqi

yonundeki Umitlerinin devam ettigini gosterebilir (p>0,05).

Ebeveynlerin stresle bas etme yaklagimlari ile gocugun genetik hastaligi
arasindaki iligskiye bakildiginda; tek gen hastaligi olan gocuklarin ebeveynlerinin
kendine gulveni yaklasimi (15,43) ve iyimser yaklasimi (9,63) kromozom
hastaligi ve multifaktoriyel hastaliyi olan ¢ocuklarin ebeveynlerine gére daha
¢ok kullandiklart  belirlenmistir. Kromozom hastaligi  olan ¢ocuklarin
ebeveynlerinin ise sosyal destek aramayi (8,03) diger hastaligi olan ¢ocuklarin

ebeveynlerine gére daha az kullaniyor olmalari dikkati gekmektedir. Bu bulgu
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kromozom hastaliklari arasinda zihinsel yetersizlige neden olan Down
sendromlu ¢ocuklarin yer almasi ve bu cocuklarin ebeveynlerinin sosyal
damgalanma nedeniyle sosyal izolasyona bagli sosyal destek aramaktan uzak
durduklarini dustndurmektedir. Sar1 (2007) tarafindan yapilan g¢alismada da
zihinsel ve bedensel yetersizlige yol agan ya da gocugun goérinimunu etkileyen
hastaligi olan c¢ocuklarin ebeveynlerinin sosyal izolasyon yasadiklari
belirtiimektedir.

Ebeveynlerin stresle basa ¢ikma tarzlari ile gocugun tani yasi arasindaki
iligkiye bakildiginda; tani yasi 1 yasin altinda olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin
boyun egici yaklasimi (8,12) ve sosyal destek aramayi (10,37), 1 yasinda ve
daha sonraki yillarda tani alan gocuklarin ebeveynlerinin ise kendine guvenli
yaklasimi (15,00) daha sik kullandiklari belirlenmigtir (p>0,05).

Ebeveynlerin stresle basa ¢ikma tarzlar ile ¢ocuga tani konulmasindan
bu yana gegen sure arasindaki iliskiye bakildiginda; tanidan bu yana gecgen
sure 0-3 ay olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin iyimser yaklasimi (10,00) daha fazla
kullandiklari, tanidan bu yana gegen sure 12 ay ve Uzeri olan ebeveynlerin ise
caresiz yaklagsimi (11,02) ve boyun egici yaklasimi (8,27) daha ¢ok kullandiklari
gorulmustdr (p>0.05). Bu bulgu dogrultusunda tanidan bu yana gecen sure

arttikga, ebeveynlerin daha kabullenici bir tutum sergiledikleri sdylenebilir.

Ebeveynlerin stresle basa ¢ikma tarzlari ile gocuklarin mevcut duruma
yonelik ila¢ kullanmalari arasinda istatistiksel olarak anlamh bir iligki
bulunamamis olup genetik hastaliga yonelik ilag kullanan ¢ocuklarin
ebeveynlerinin boyun egici yaklagsimi (8,25) daha sik kullandiklari gérulmektedir
(p>0,05). Cocuklarin 6zel bir diyet kullanma durumuna goére ebeveynlerin
stresle basa ¢ikma yaklagimlari incelendiginde; ¢ocugu 6zel bir diyet kullanan
ebeveynlerin garesiz yaklasimi (14,21) ve boyun egici yaklasimi (11,50) ¢ocugu

Ozel diyet kullanmayan ebeveynlere gore daha sik kullandigi ve farkin
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istatistiksel olarak anlamli oldugu belirlenmistir (p<0.05). Bu bulgu ebeveynlerin
¢ocugun hastaligina bagli olarak kullaniimasi gereken diyete uyum

sagladiklarini ve kabullenici bir davranis sergilediklerini gosterebilir.

Ebeveynlerin stresle basa ¢cikma yaklasimlari ile genetik hastaligi olan
gocugun baska saglik sorunu olup olmamasi arasindaki iliskiye bakildiginda;
cocugunda baska bir saglik sorunu olmayan ebeveynlerin kendine guvenli
yaklasimi (15,17), cocugunda baska bir saglik sorunu olan ebeveynlere (13,73)
gore daha sik kullandiklari belirlenmigtir (p>0.05).

Ebeveynlerin stresle basa c¢ikma yaklasimlari ile ¢ocugun okula/6zel
egitim merkezine devam etme durumu arasinda istatistiksel olarak anlaml bir
iliski bulunmamakla birlikte cocugu okula/6zel egitim merkezine devam eden
ebeveynlerin kendine guvenli yaklasimi (15,26), cocugu okula/dzel egitim
merkezine devam edemeyen ebeveynlerin ise boyun egici yaklasimi (8,16)daha
sik kullandiklari gorulmustar (p>0,05). Bu bulgu dogrultusunda ¢ocugu okula
devam eden ebeveynlerin, g¢ocugun akranlarina benzer sekilde okula
gidebilmesi nedeniyle ¢ocugun saglik durumuyla ilgili daha olumlu dusutndukleri

soylenebilir.
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Tablo 4.17. Ebeveynlerin Stresle Basa Gikma Tarzlar Alt Olgek Puanlarinin
Aldiklari Danigmanhgi Yeterli Bulup Bulmama Durumlarina Goére Dagilimi
(n=98)

Genetik Danigsmanlik

SBTO Yeterli Yeterli Degil

X SD X SD F p

Kendine Guvenli Yaklagim 15,35 4,09 14,32 3,53 1,07 0,30

lyimser Yaklagim 9,58 248 9,40 3,46 0,05 0,81
Caresiz Yaklasim 10,30 3,20 10,28 4,31 0,00 0,98
Boyun Egici Yaklasim 8,38 3,24 7,68 3,37 0,68 0,41
Sosyal Destek Arama 10,15 2,22 10,12 2,04 0,003 0,95

Ebeveynlerin stresle basa ¢ikma vyaklagsimlarinin aldiklari genetik
danismanligi yeterli bulup bulmama durumlarina gére dagihmi Tablo 4.17°de
verilmistir. Genetik danismanhgi yeterli bulan ebeveynlerin stresle basa ¢ikma
yaklasimi olarak kendine guvenli yaklagsimi (15,35), iyimser yaklagsimi (9,58),
caresiz yaklagsimi (10,30), boyun egici yaklagsim (8,38) ve sosyal destek aramayi
(10,15) daha sik kullandiklari goértlmekle beraber stresle basa ¢ikma
yaklagimlari ile aldiklari genetik danismanhgi yeterli bulup bulmama durumu

arasinda istatistiksel olarak anlamli bir iligki bulunmamigtir (p >0,05).

Yapilan ¢alismalarda ebeveynlere genetik hastalik hakkinda yeterli bilgi
verilmesinin yasanan stresle bas etme icin gerekli oldugu vurgulanmaktadir.
Yildirrm ve Conk (2005)’'un yaptiklari bir arastirmada ebeveynlere ¢ocuklarinin
hastaligi hakkinda danigsmanlik ve egitim verilmesi sonucunda boyun egici ve
caresiz yaklasim puanlarinin azaldigi, kendine guvenli yaklasim ve iyimser

yaklagim puanlarinin ise arttigi belirlenmigtir.
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Tablo 4.18. Ebeveynlerin Stresle Basa Gikma Tarzlar Alt Olgek Puanlarinin

Genetik Hastaligin Gocugun Gunluk Aktivitelerini Etkileme Durumuna

Gore Dagilimi (n=98)

Cocuklarin Gunluk Aktiviteleri

SBTO Etkiledi Etkilemedi
X SD X SD F P
Kendine Givenli Yaklasim 15,14 3,61 14,25 3,95 1,24 0,26
lyimser Yaklagim 9,30 2,62 9,46 2,62 0,08 0,76
Caresiz Yaklasim 11,19 3,91 10,21 2,57 1,60 0,21
Boyun Egici Yaklasim 8,35 3,16 7,85 3,59 0,48 0,49
Sosyal Destek Arama 10,30 1,99 10,11 2,36 0,15 0,69
Tablo 4.18'de ebeveynlerin stresle basa ¢ikma tarzlan alt Olgek

puanlarinin genetik hastaligin gocugun gunltuk aktivitelerini etkileme durumuna

gbre dagihmi verilmigtir.

Hastalik nedeniyle gunlik aktiviteleri etkilenen

cocuklarin ebeveynleri caresiz yaklasimi (11,19) ve boyun egici yaklasimi (8,35)

daha sik kullanmaktadirlar (p>0,05).

Bu bulgu hastalik ¢ocugun gunlik

aktivitelerini engellediginde ebeveynlerin hastaligi daha ciddi olarak algiladigini

ve garesizlik yasadiklarini dastndurebilir.
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Tablo 4.19. Ebeveynlerin Stresle Basa Gikma Tarzlar Alt Olgek Puanlarinin
Gocugun Genetik Hastahginin Ebeveynler Arasi iligkiyi Etkileme

Durumuna Gore Dagilimi (n=98)

Ebeveynler Arasi iliski

SBTO Etkiledi Etkilemedi

X SD X SD F o]
Kendine Giivenli yaklagim 13,91 3,34 14,78 3,96 0,87 0,35
lyimser Yaklagim 8,45 3,32 9,67 2,32 3,81 0,05*
Caresiz Yaklasim 11,45 3,67 10,33 3,71 1,57 0,21
Boyun Egici Yaklasim 8,32 2,83 7,96 3,59 0,18 0,66
Sosyal Destek Arama 9,95 2,25 10,25 2,22 0,29 0,58
*p=0,05

Ebeveynlerin stresle basa ¢ikma tarzlari alt dl¢gek puanlari ile gocugun
hastaliginin ebeveynler arasi iligkiyi etkileme durumu incelendiginde (Tablo 19);
iligkileri etkilenmeyen ebeveynlerin kendine guvenli yaklasimi (14,78), iyimser
yaklasimi (9,67) ve sosyal destek aramayi (10,25) iliskileri etkilenen
ebeveynlere gore daha sik kullanirken; iligkileri etkilenen ebeveynlerin ¢aresiz
yaklasimi (11,45) ve boyun egici yaklasimi (8,32) daha sik kullandiklari

gOrulmustar.

Arastirma kapsaminda yer alan ve aralarindaki iligskinin etkilendigini ifade
eden ebeveynlerin buyuk bir kisminin (%72.7) bu etkilenmenin olumsuz yonde
oldugu yoénunde gorus belirtmeleri dogrultusunda; iligkileri daha ¢ok olumsuz
yonde etkilenen ebeveynlerin birbirlerinden destek alamamalari sonucunda

¢aresiz ve boyun egici yaklasima yoneldikleri soylenebilir.
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Tablo 4.20. Ebeveynlerin Stresle Basa Cikma Olgeginin Bazi Maddelerinin Algiladiklari Stres Diizeyi Puan

Ortalamalarina Gore Dagilimi (n=98)

Algilanan Stres Diizeyi Puan Ortalamasi (X = 43,78)

X < 44 X > 44
SBTO Maddeleri (Anlamli farklilik veren ifadeler) X SD X SD t p
Kendimi kapana sikismis gibi hissederim. 0,86 0,79 1,69 1,02 -4,35 0,00**
Elimden hicbir seyin gelmeyecegine inanirim. 0,61 0,68 1,13 0,77 0,56 0,001**
Mucadeleden vazgegerim. 0,50 0,69 1,02 0,96 -2,99 0,004**
Problemin ¢6zUmu igin adak adarim. 1,23 1,03 1,67 1,06 -2,04 0,04*
“Keske daha guglu bir insan olsaydim” diye 1,39 0,89 1,81 0,89 -2,36 0,02*
dusuntrim.
Her seye yeniden baslayacak glcu kendimde 2,11 0,78 1,69 0,94 2,40 0,02*
bulurum.
Hakkimi savunabilecegime inanirim. 2,30 0,63 1,91 0,85 2,51 0,01*

*p<0,05  **p<0,01
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Tablo 4.20'de ebeveynlerin stresle basa ¢ikma o6lgeginin anlamlilik veren
maddelerinin algiladiklari stres duzeyi puan ortalamalarina gore dagilimi
verilmigtir. Tablodan da goéruldugu gibi algilanan stres duzeyi ortalamanin
ustiinde olan ebeveynler “Kendimi kapana sikismis gibi hissederim” (1,69),
‘Elimden higbir seyin gelmeyecegine inanirm”(1,13), “Mucadeleden
vazgecerim” (1,02), “Problemin ¢6zimu i¢in adak adarim” (1,67) ve “Keske
daha guglu bir insan olsaydim diye dugunuram” (1,81) ifadelerini, algiladiklari
stres duzeyi ortalamanin altinda olan ebeveynlere gbére daha sik
kullanmaktadirlar (p<0,05)

Algiladiklari stres dizeyi ortalamanin altinda olan ebeveynler ise; “Her
seye yeniden basglayacak gicu kendimde bulurum” (2,11), “Hakkimi
savunabilecegime inanirm” (2,30) ifadelerinin algiladigi stres dizeyi
ortalamanin Ustlinde olan ebeveynlere gore daha fazla kullanmakta olup fark

istatistiksel olarak anlamli bulunmustur (p<0,05).

Bu bulgulara dayanarak algilanan stres duzeyi ortalamanin Uzerinde olan
ebeveynlerin duygulara yonelik yaklagimlari, algilanan stres dlizeyi ortalamanin
altinda olan ebeveynlerin ise durumu degistirmeye yonelik yaklasimlari iceren
problem odakl davraniglari kullandiklari sdylenebilir. Hassal ve ark. (2005)'nin
yaptiklari ¢alismada da stres diuzeyi dusuk olan ebeveynlerin problem odakli
bas etme tarzlarini kullandiklar, yiksek dizeyde stres yasayan ebeveynlerin

ise duygu odakli bas etme tarzlarini kullandiklari belirlenmigtir.
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Tablo 4.21. Ebeveynlerin Algiladiklan Stres Duzeyini Yordayan
Degiskenler

Aglaren Siee Dl e,
Caresiz Yaklagim 0,23 -0,23 9,55 0,005*
Kendine Glvenli Yaklagim 0,18 0,32 10,79 0,00*
Calisma Durumu 0,05 0,10 5,83 0,01*
*p <0,05

Tablo 4.21°de goruldugu gibi genetik hastalik 6n tanisi/ tanisi ile izlenen
cocuklarin ebeveynlerinin algiladiklari stres dizeyini yordayan ilk degiskenin,
%23’ luk varyans ile stresle bas etme yaklasimi olan “caresiz yaklasim”; ikinci
dediskenin ise %18’lik varyans ile “kendine guvenli yaklasim” oldugu

belirlenmistir (p<0,05).

Ebeveynlerin algiladiklari stres duzeyini galisma durumlarinin %5’ lik bir
varyansla etkiledigi goérulmekte olup yapilan t testinde de calisan ebeveynlerin
algiladiklar stres duzeyinin, c¢alismayan ebeveynlere gore daha dusuk oldugu
belirlenmistir (Bkz. Tablo 4.8.) Bu durumun, calisan ebeveynlerin ¢ocugun
bakimi disinda bir is yasamlarinin olmasi, ¢alismayan ebeveynlerin yasaminda
ise gocugun agirlikli olarak yer almasinin ve onun bakimi digindaki aktivitelere

fazla zaman ayrilamamasinin bir sonucu oldugu dusunulebilir.
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5. SONUG VE ONERILER

5.1. SONUCLAR

Baskent Universitesi Ankara Hastanesi Tibbi Genetik Anabilim Dali

Genetik Hastaliklar Tani Merkezi'nde ve Baskent Universitesi Ankara Hastanesi

Pediatri Servisinde Genetik hastalik 6n tanisi/ tanisi ile izlenen c¢ocuklarin

ebeveynleri ile yapilan arastirmada asagidaki sonuglar elde edilmistir;

1.

Ebeveynlerin cogunlugunun (%72,4) anne, yas ortalamalarinin 33,4+7,1,
%44,9'unun ilkdgretim mezunu ve yaridan fazlasinin galismadiklari ve
calismadigini belirten ebeveynlerin buyuk ¢gogunlugunun anneler oldugu
belirlenmistir (Tablo 4.1).

Ebeveynlerin %60,2’sinin il merkezinde oturdugu, buyudk ¢cogunlugunun
(%73,5) gelirlerinin giderlerine esit oldugu ve tamaminin bir sosyal

guvencesinin bulundugu saptanmistir (Tablo 4.1).

Ebeveynlerin %39,8'inin tek ¢ocugu oldugu, iki ve daha fazla ¢ocugu
olan ebeveynlerin yalnizca %9,2’sinin diger ¢ocuklarinda da genetik bir
hastaligin oldugu ve %68,4’Unlin tekrar c¢ocuk sahibi olmayi

disunmedikleri belirlenmistir (Tablo 4.1).

Ebeveynlerin %45,9’unun akraba oldugu, yalnizca %6,1’inin bir genetik
hastaliginin bulundugu ve %12,2’sinde de genetik hastalik disinda bir
kronik hastalik oldugu saptanmigstir (Tablo 4.1).
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5. Genetik hastalik tanisi/ 6n tanisi ile izlenen gocuklarin %56,1’i erkek, yas
ortalamalari 4,39 olup %38,8’inin 1 yasin altinda ve yalnizca %10,2’sinin

de 13 yas ve uUzerinde oldugu saptanmigtir (Tablo 4.2).

6. Cocuklarin %18,4’Unln genetik hastalik 6n tanisi ile izlendigi, %81,6'sina
ise kesin tani konulmus oldugu, %40,8'inin tek gen hastaldi, %38,2’inin
kromozom hastaligi oldugu ve ¢ocuklarin % 60,2’sine 1 yasindan dnce

tani konuldugu belirlenmistir (Tablo 4.2).

7. Cocuklarin %24,5’inin genetik hastaligi ile ilgili bir ila¢ kullandigi,
%14,3’Unun 6zel bir diyet aldigi, %40,8’inde bagka bir saglik sorununun
oldugu ve %Z23,8inin hastaligi nedeniyle okula devam edemedigi

saptanmisgtir (Tablo 4.2).

8. Ebeveynlerin yalnizca %9,2’sinin g¢ocuklarinin hastaligini yakinlari ile
paylasmadiklari ve bunun nedeni olarak da c¢ocugun yeni tani almis
olmasi ve taninin kesinlesmemis olmasi duguncesinin belirtildigi

gorulmasgtur (Tablo 4.3).

9. Ebeveynlerin %57,1’'inin cocugun genetik hastaliginin gunluk yasamlarini
etkiledigini belirttikleri ve etkileme sekli olarak da; %28,5’inin ev islerine
ayrilan zamanin azalmasli, %25’inin sosyal yasamlarinin kisitlanmasi,
%12,5'inin  galigma yasaminin engellenmesi, %9unun ise diger
cocuklara ayirdiklari zamanin azalmasi ifadelerini dile getirdikleri
belirlenmistir. (Tablo 4.4).

10.Ebeveynlerin yalnizca %37,8’inin gocugun genetik hastaliginin gocugun
gunluk yasam aktivitelerini etkiledigini, etkileme gekli olarak da;
%45,9’unun oyun/ arkadas iligkilerinin, %27’sinin beslenme durumunun,

%24,3’Unun okula gitme durumunun, % 21,6’sinin motor becerilerinin, %
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18,9’'unun uyku duzeninin, %10,8’inin biligsel gelisiminin etkilendigini
belirttikleri saptanmistir (Tablo 4.5).

11.Ebeveynlerin %22,4’Unun ebeveynler arasi iligkilerinin etkilendigi ve
yalnizca %18,2’sinin bu etkilenmenin olumlu ydnde oldugunu ifade
ettikleri belirlenmistir (Tablo 4.6).

12.Ebeveynlerin timunun genetik danigmanlik aldiklarini;  %40,8’inin

aldiklari genetik danigmanligi yeterli bulduklari goralmuagtur (Tablo 4.7).

13.Ebeveynlerin timunun, ¢ocuklarinin hastaligi nedeniyle stres yasadigi ve

bunlarin % 55,1’inin ortalamanin Ustinde stres yasadidi, %44,9’unun ise

ortalamanin altinda stres yasadigi saptanmistir (X = 43,78) (Tablo 4.8).

14.Aralarinda istatistiksel olarak anlamlh bir iliski bulunmamakla birlikte
annelerin algiladiklari stres duzeyinin babalarin algiladiklari stres

dizeyine gore daha yuksek oldugu saptanmistir (Tablo 4.9).

15.Ebeveynlerin anne ya da baba olma durumu, yasi, egitim durumu, gelir
durumu ve sahip olduklari ¢ocuk sayisinin, algiladiklari stres duzeyini

etkilemedigi belirlenmistir (Tablo 4.9).

16.Ebeveynlerin galigip ¢calismama durumlarinin algiladiklari stres duzeyini
etkiledigi, calismayan ebeveynlerin ¢alisan ebeveynlere gére daha fazla

stres yasadiklari saptanmistir (p<0,05) (Tablo 4.9).

17.Ebeveynlerinin algiladiklar stres duzeyi ile akraba olma durumlari ve
genetik ya da kronik hastaliga sahip olmalari arasinda anlaml bir iligki

bulunmamistir (Tablo 4.9).
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18. Genetik hastaligi olan ¢cocugun cinsiyeti, yasi, tani yasi, tani konulduktan

bu yana gecgen sure, taninin on tani ya da kesin tani olmasi, gocugun
baska bir saghk sorununun bulunmasi ve okula gidip gitmemesi ile
ebeveynlerin algiladiklari stres duzeyi arasinda anlamh bir iligki

bulunmamistir. (Tablo 4.10).

19.Ebeveynlerin  algiladiklari  stres duzeyleri ile; aldiklari genetik

danismanligi  yeterli  bulup  bulmamalari, ¢ocugun durumunun
ebeveynlerin ve ¢gocugun gunlik aktivitelerini etkileme durumu ve esler
arasi iliskileri etkileme durumu arasinda anlaml bir iliski bulunmamistir
(Tablo 4.11 ve Tablo 4.12).

20.Genetik hastaligi olan cocuklarin ebeveynlerinin stresle basa c¢ikma

21.

yaklasimlarindan en sik kendine guvenli yaklasimi ve sosyal destek
aramay! kullandiklari belirlenmigtir (Tablo 13). Ebeveynlerin algiladiklari
stres duzeyi ile stresle basa c¢ikma vyaklagimlari arasindaki iligki
incelendiginde; stres duzeyi ortalamanin altinda olan ebeveynler kendine
guvenli yaklasimi daha sik kullanirken, stres dlzeyi ortalamanin Gstunde
olan ebeveynlerin ise garesiz yaklagim ve boyun egici yaklagimi daha sik
kullandiklari belirlenmistir (p<0,05) (Tablo 4.14).

Ebeveynlerden annelerin c¢aresiz yaklagimi, babalarin ise kendine
guvenli yaklasimi daha sik kullandiklari belirlenmigtir. Ebeveynlerin
egitim durumlari arttikga kendine guvenli yaklasim tarzinin daha sik

kullanildigi1 saptanmistir. (Tablo 4.15).

22.Calisan ebeveynlerin kendine guvenli yaklagsimi daha sik kullandigi,

calismayan ebeveynlerin ise ¢aresiz yaklasimi ve boyun egici yaklagimi
calisan ebeveynlere goére daha sik kullandigi belirlenmistir (p<0,05).
(Tablo 4.15).
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23.Ebeveynlerin yas gruplari, yasadiklari yer, gelir durumlari ve c¢ocuk
sayilari ile stresle basa ¢ikma yaklagimlari arasinda anlamh bir iligki

bulunmamistir (Tablo 4.15).

24.Aralarinda akrabalik bagi olmayan ebeveynlerin stresle basa c¢ikma
yaklagimi olarak sosyal destek aramay! akraba olanlara gore daha sik
kullandiklari belirlenmistir (p<0,05) (Tablo 4.15).

25.Genetik hastaligi olan ¢ocugun cinsiyeti, yasi, on tani/ kesin tani ile
izlenmesi, hastaligi, hastaligin tanilanma yasi ve tanidan bu yana gegen
sure ile ebeveynlerin stresle bas etme yaklagimlari arasinda anlamli bir
iliski bulunmamigtir. Ancak c¢ocugun hastahiginin tanilanmasindan bu
yana gegen sure arttikca ebeveynlerin sosyal destek aramalarinin

azaldigi saptanmistir. (Tablo 4.16).

26.Ebeveynlerin stresle basa ¢ikma yaklasimlar ile ¢ocugun mevcut
hastaligina yonelik ila¢g kullanmalari, bagka bir saglik sorunu olma ve
okula gidip gitmemeleri arasinda istatistiksel olarak anlamli bir iligki
bulunmamistir (p>0,05). (Tablo 4.16).

27.Cocuklarin hastaliklarina yonelik kullanilan 6zel diyetler ile ebeveynlerin
stresle basa ¢ikma yaklagimlari arasinda istatistiksel olarak anlamli bir
iliski bulunmustur. Ozel bir diyet kullanan ¢ocuklarin ebeveynleri ¢aresiz
yaklasim ve boyun egici yaklasimi 6zel bir diyeti olmayan c¢ocuklarin

ebeveynlerine gore daha sik kullanmaktadirlar (p<0,05) (Tablo 4.16).

28.Ebeveynlerin stresle basa ¢ikma tarzlar alt 6lgek puan ortalamalari ile
aldiklari genetik danigmanligin yeterli olup olmadigi arasinda istatistiksel

olarak anlamh bir iliski bulunmamistir (p >0,05) (Tablo 4.17).
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29.Ebeveynlerin stresle basa ¢ikma tarzlar alt olgcek puan ortalamalari ile

hastaligin ¢ocugun gunluk aktivitelerini etkileme durumu arasinda
istatistiksel olarak anlamli bir iliski bulunmamistir (p>0,05). Ebeveynlerin
stresle basa ¢lkma tarzlari alt dlgek puan ortalamalari ile ¢ocugun
hastaliginin esler arasi iligkiyi etkileme durumu incelendiginde egler arasi
iligkinin etkilenmedigi ailelerde iyimser yaklagimin etkilenen ailelere gore
daha sik kullanildigi saptanmistir (p=0,05). (Tablo 4.18; 4.19).

30.Ebeveynlerin stresle basa ¢ikma olgeginin anlamlilik veren maddeleri ile

31.

algiladiklari  stres duzeyi puan ortalamalari arasindaki iligki
incelendiginde; “kendimi kapana sikismis gibi hissederim”, “problemin

¢6zUmu i¢in adak adarim”, “her seye yeniden baglayacak gucu kendimde

” “* ” “*

bulurum”, “elimden higbir seyin gelmeyecegine inanirm”, “mucadeleden

” o« LA 11

vazgecerim”, “hakkimi savunabilecegime inanirim”, “keske daha guglu bir
insan olsaydim diye dusunurim” maddeleri ile algilanan stres duzeyi
puan ortalamalari arasinda istatistiksel olarak anlamli bir iligki oldugu

belirlenmistir (p<0,05) (Tablo 4.20).

Ebeveynlerin algiladiklari stres duzeylerini yordayan ilk dedisken,
%23’lUk varyans ile ebeveynin calisma durumu olup bunu kendine
guvenli yaklasim ve caresiz yaklasimin izledigi belirlenmistir (p<0,05)
(Tablo.4.21).
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5.2. ONERILER

Baskent Universitesi Ankara Hastanesi Tibbi Genetik Anabilim Dali
Genetik Hastaliklar Tani Merkezi'nde ve Baskent Universitesi Ankara Hastanesi
Pediatri Servisi'nde genetik hastalik 6n tanisi/ tanisi ile izlenen c¢ocuklarin
ebeveynlerinin algiladiklari stres duzeyini ve stresle basa ¢ikma yaklasimlarini
beliremek amaciyla yapilmis olan arastirmadan elde edilen sonuclar

dogrultusunda;

- Genetik hastalik 6n tanisi/ tanisi ile izlenen ¢ocuklarin ebeveynlerinin
durumlart ve yasadiklari sorunlar degerlendirilerek ebeveynlere

destekleyici, planl ve surekli bir genetik danismanhgin saglanmasi,

- Hemsirelerin saglk ekibi icinde hasta ve ailelere en yakin ekip uyesi
oldugu ve calistiklari tim ortamlarda genetik hastaligi olan ¢ocuk ve
ebeveynlerle kargilasgtiklari gergeginden hareketle, genetik danismanlik

surecine hemsirelerin de aktif katihminin saglanmasi

- Oncelikle pediatri, kadin-dogum ve halk saghg: alanlarinda gérev yapan
hemsirelerin genetik ve genetik danigmanlik bilgilerini artirmaya yonelik

hizmet igi egitim programlarinin planlanmasi ve uygulanmasi

- Genetik biliminin hizla gelistigi ve hemsirelerin de bu alanda aktif olarak
yer almalari gerektigi dusuncesi ile, hemsgirelik okullarinin mufredatlarina
genetikle ilgili konularin da entegre edilmesi ve/veya genetik ile ilgili ders

saatlerinin artirilmasi,
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Genetik hastaligi olan ¢ocugun ebeveynlerinin, yasadiklari stresle bas
etmelerini guglendirmeye yonelik egitim programlarinin planlanmasi ve

uygulanmasi

Genetik hastali§i olan cocuklarin saglikli kardeslerinin de algiladiklari
stres dUzeyinin ve stresle basa ¢ikma tarzlarinin belirlenmesine yonelik

calismalarin yapilmasi

Genetik hastaligi olan ¢ocuk ve ebeveynlerle calisan hekim ve
hemsirelerin genetik hastaligin gocugun ve ebeveynlerin yagsamini nasil
etkiledigi ile ilgili algilamalarini ortaya gikarmalarina yonelik arastirmalar

yapilmasi

Ulkemizde genetik alaninda hemsirelik meslegine yonelik yapilmis olan
calismalarin sayica yetersiz olmasi ve bu ¢alismalarin da belirli genetik
hastaliklara odaklanmis olmasi g6z 6nunde bulundurularak bu alanda

calismalar yapilmasi igin hemsirelerin tesvik edilmesi ve desteklenmesi

Arastirmanin daha genis bir érneklemde tekrarlanmasi énerilebilir.
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Anket No:

GENETIK HASTALIK TANISI/ ON TANISI iLE iZLENEN GOCUKLARIN
EBEVEYNLERININ ALGILADIKLARI STRES DUZEYLERININ VE STRESLE
BASA GIKMA TARZLARININ BELIRLENMESI

EK 1.

Sayin katiimci;

Calisma sizlerin gocugunuzun durumu ile ilgili olarak yasadiginiz stres dizeyini
ve bu durumla nasil bas etmeye calistiginizi belirlemek amaci ile yapiimaktadir.
Calismadan elde edeceg@imiz sonuglar, sizlere daha iyi bir hizmet sunmamiza
katkida bulunacaktir. Sizlerden elde ettigimiz bilgiler bilimsel amaglar disinda
kullaniimayacak ve kesinlikle gizli tutulacaktir. Sonuglarin guvenilirligi icin tim
sorulara cevap vermeniz oldukga onemlidir.

Calismamiza katildiginiz ve zaman ayirdiginiz igin tesekkur ederiz.

Cocugun tanisi:
On Tan: Kesin Tani:
Yast:
Cinsiyeti:
1. Cocuga yakinlik dereceniz
a. Anne
b. Baba
2.YaSINIZ ..o
3. Egitim durumunuz
a. Okuma-yazma bilmiyorum
Okur yazarim, ancak bir okul bitirmedim
iIkdgretim mezunuyum
Lise mezunuyum

Yuiksekokul/Universite mezunuyum

=~ @ oo T

Yukseklisans mezunuyum
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4. Mesleginiz .............oooiiiiiiiii
5. Esinizinyasl ..................

6. Esinizin egitim durumu
a. Okuma-yazma bilmiyor
b. Okur yazar, ancak bir okul bitirmedi
c. ilkégretim mezunu
d. Lise mezunu
e. Universite mezunu

f. Ylksek lisans mezunuyum
7. Esinizin meslegi ......................

8. Yagadiginiz yer
a. Il merkezi
b. ilce
c. Koy
d. Belde

9. Gelir durumunuzu nasil degerlendirirsiniz?
a. Dusuk
b. Orta
c. Yuksek

10. Sosyal guvenceniz () var () yok

BEIFINIZ (c+ oo eee oo

11. Esiniz ile akraba misiniz?
a.Evet b.Hayir
EVET ise;

Yakinlik dereceniz nedir?..............
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12. Siz ya da esinizde genetik bir hastalik var mi?
a.Evet b.Hayir
EVET ise;

Aciklar mISINIZ?......ccoovvvieeeiiiiiiiieeeeeee,

13. Sizin ya da esinizin kronik bir saglik sorununuz (kalp hastaligi, seker
hastaligi, bobrek hastaligi, yuksek tansiyon vb.) var mi?
a.Evet b.Hayir
EVET ise;
Hastaliginiz nedir? ...,

14. Bu gocugunuz;
Kacginci gocuk?.............
15. Bu gocugunuzdan baska ¢ocugunuz var mi?
a. Evet b.Hayir
EVET ise;
Kag cocugunuz var? ..................

Bu ¢ocugunuzla ayni taniyi alan baska ¢cocugunuz var mi?

a. Evet b. Hayir

16. Tekrar ¢cocuk sahibi olmayi distintyor musunuz?
a. Evet b. Hayir c¢. Kararsizim
HAYIR ise;
Neden?.......ccovvveviiiiiiin,

17. Cocugunuza hastalik tanisi ka¢ yasindayken konuldu? ..................

18. Cocugunuzun, genetik hastaligi/ durumu igin 6zel bir ilag /diyet vb. almasi
gerekiyor mu?
a.Evet b. Hayir
EVET ise;
AciKlayiniz.........ocooiiii
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19. Cocugunuzun genetik hastalik/durum diginda bagka bir saglik sorunu var
mi?
a.Evet b. Hayir
EVET ise;
Saglik sorunu nedir? ..o

20. Cocugunuz okula gidiyor mu?

a.Evet b. Hayir
EVET ise;

a.Ozel egitim merkezi

b. Diger

HAYIR ise;

Nedenini aciklar misiniz? .............cooooiiiiiiinn..

21. Cocugunuzun hastaligini/durumunu sizin ve esinizin digsinda bagka bireyler
de biliyorlar mi1?

a.Evet b.Hayir

EVET ise;

Kimler biliyor?
a.Ailenin diger bireyleri
b.Arkadaslarimiz
c.Komsularimiz

d.Okulundaki 6gretmenleri

HAYIR ise;

Soylememe nedeninizi agiklar misiniz?

22. Cocugunuzun hastaligi/durumu gunluk aktivitelerini (beslenme, uyku,

oyun, arkadaglariyla iligkileri, okula devam etme gibi) etkiliyor mu?
a.Evet b.Hayir

EVET ise;

Hangi konularda etkiliyor?...........ccccvvveeeviiinnnnnn.
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23. Cocugunuzun hastaligi/durumu, sizin gunltk yasaminizi etkiliyor mu?
a.Evet b.Hayir
EVET ise;

Hangi konularda etkiliyor?...............oovvvviiiieennn.

24. Cocugunuzun hastaligi/durumu sizin eginizle olan iligkilerinizi etkiliyor
mu?
a.Evet b.Hayir
EVET ise;
Esinizle iligskiniz nasil etkilendi? Agiklayabilir misiniz?........................

25. Genetik danismanlik aldiniz mi1?
a. Evet b. Hayir
EVET ise;
Kapsami yeterli miydi? Agiklayiniz.............c.ooiiiiiiiiiiin,
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ALGILANAN STRES DUZEYi TESTI (PPS)

EK 2.

Bu olcekte son bir ay igersindeki duygu ve duslncelerinizle ilgili sorular yer almaktadir.

Herdurum icin hissettiginizi ve disindiginizi belirtiniz. Her ne kadar bazi

sorular

benzemekteyse de aralarinda farkliliklar vardir. Bu sebeple her soruyu kendi basina ele almak
uygundur. Litfen her soruyu anladiktan sonra sizi temsil eden segenegi isaretleyiniz.

1. Son bir ayda beklenmedik bir olay
sebebiyle hangi siklikta Gzuldiniz?

2. Son bir ayda hayatinizda 6nemli seyleri
kontrol edemediginiz duygusunu hangi
siklikta yasadiniz?

3. Gegen ay kendinizi hangi siklikta sinirli
ve stresli hissettiniz?

4. Son bir ayda guinliik problemler ve
sikintilarla hangi siklikta basarili bir sekilde
mucadele ettiniz?

5. Son bir ayda hayatinizda meydana gelen
onemli degisikliklerle etkin bir sekilde bag
ettiginiz duygusunu hangi siklikta hissettiniz?

6. Son bir ayda kisisel sorunlarinizi ele alma
yeteneginize hangi siklikta giiven duydunuz?
7. Son bir ayda iglerin yolunda gittigi
duygusunu hangi siklikta hissettiniz?

8. Son bir ayda yapmaniz gereken islerle
basa ¢gikamadiginizi hangi siklkta
hissettiniz?

9. Son bir ayda hayatinizdaki rahatsizliklari
hangi siklikta kontrol etmeyi basardiniz?

10. Son bir ayda butln islerin Ustesinden
geldiginiz duygusunu hangi siklikta
yasadiniz?

11. Son bir ayda kontrolinuz diginda
meydana gelen olaylar sebebiyle hangi
siklikta 6fkelendiniz?

12. Son bir ayda hangi siklikta bitirmeniz
gereken isleri disuindigunizi fark ettiniz?

13. Son bir ayda zamaninizi ne élglide kendi
istediginiz gibi kontrol edebildiniz?

14. Son bir ayda kars! karslya oldugunuz
gugcluklerin Gstesinden gelemeyeceginiz
kadar boyunuzu astigi duygusunu hangi
siklikta yasadiniz?

Higbir
zaman

Arasira Bazen

Oldukcga
stk

Cok sik
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EK 3.

STRESLE BASA CIKMA TARZLARI

Bu dlgek, kisilerin yasamlarindaki sikintilar ve stresle basa cilkmak icin neler
yaptiklarini belirlemek amaciyla gelistiriimistir. Latfen sizin igin sikinti ya da stres
olusturan olaylari dislnerek bu sikintilarinizla basa c¢ikmak icin genellikle neler
yaptiginizi hatirlayin ve asagidaki davranislarin sizi tanimlama ya da size uygunluk

derecesini (X) koyarak isaretleyin.

Bir Sikintim Oldugunda;

1.Kimsenin bilmesini istemem.
2.lyimser olmaya galisirim.
3.Bir mucize olmasini beklerim.

4.0Olayi/olaylari buyitmeyip, lUzerinde
durmamaya ¢aligirim.

5.Basa gelen ¢ekilir diye disunarim.
6.Sakin kafayla distinmeye, 6fkelenmemeye
caligirim.

7. Kendimi kapana sikismis gibi hissederim.
8.0layin/olaylarin degerlendirmesini yaparak
en iyi karari vermeye caligirim.

9.icinde bulundugum kétli durumu, kimsemin
bilmesini istemem.

10.Ne olursa olsun direnme ve mucadele etme

gucinu kendimde bulurum.

11.0laylari kafama takip, surekli disinmekten

kendimi alamam.
12.Kendime karsi hosgéruli olmaya calisirim.
13.Is olacagina varir diye distnirim.

14.Mutlaka bir yol bulabilecegime inanir, bunun

icin ugrasirim.
15.Problemin ¢ézimd igin adak adarim.

16.Her seye yeniden baglayacak glict
kendimde bulurum.

17.Elimden higbir seyin gelmeyecegine
inanirim.

18.0laydan/olaylardan olumlu bir sey
clkarmaya calisirim.

19.Her seyin istedigim gibi olmayacagina
inanirim.

20.Problemi/problemleri adim adim ¢ézmeye
calisirim.

21. Micadeleden vazgecerim.

22.Sorunun benden kaynaklandigini
dusuntrdm.

Hi¢ Uygun Uygun Uygun Tamamen
Degil Degil Uygun
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Bir Sikintim Oldugunda; Hi¢c Uygun Uygun
Degil Degil

23.Hakkimi savunabilecegime inanirim.

24 Olanlar karsisinda “kaderim buymus” derim.

25.“Kegke daha giiclu bir insan olsaydim” diye
dusiniram.

26.Bir kisi olarak iyi ydonde degistigimi ve
olgunlastigimi hissediyorum.

27.“Benim sugum ne?” diye disundrim.
28.“Hep benim ylzimden oldu” diye
digundrum.

29.Sorunun gergek nedenini anlayabilmek igin
bagkalarina danisirm

30.Bana destek olabilecek kigilerin varligini
bilmek beni rahatlatir.

Uygun Tamamen
Uygun
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EK 4.
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