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OZET

KiSTIK FIBROZISLi COCUGA SAHIP ANNELERIN BAKIM YUKUNUN VE
DEPRESYON DURUMUNUN iNCELENMESI

Vedat ARGIN
Hemsirelik Anabilim Dah Yiiksek Lisans Tezi

Amag¢: Bu cgalismanin amaci kistik fibrozis tanisi almis ¢ocuga sahip annelerin bakim
yiikiiniin ve depresyon durumunun incelenmesidir.

Materyal ve Metot: Tanimlayici tipte olan arastirma Sanliurfa Egitim ve Arastirma Hastanesi
Alerji ve Immiinoloji poliklinigine basvuran 30 hasta ile Kistik Fibrozis Yardimlasma ve
Dayanigma dernegine kayitli bulunan 120 hastayla yapilmistir. Verilerin toplanmasinda,
sosyodemografik dzelliklere iliskin soru formu, Zarit Bakim Yiikii Olcegi ve Beck Depresyon
Olgegi kullanilmustir. Verilerin degerlendirilmesinde; SPSS programinda Kruskal-Wallis,
bagimsiz gruplarda t testi kullanilmistir.

Bulgular: Kistik fibrozisli ¢ocuklarin annelerin; %52’ si 26-35 yas araliginda, %41.3” i ilk-
orta okul mezunu, %54.7> si il merkezinde oturdugu, %73.3’ iin maddi sikinti yasadigi
%34.7° si hasta bakiminda beslenmesinde zorluk yasadigi, %53 iin bakim konusunda bir
egitim almadig1 saptanmigtir. Bu ¢alismada annelerin Beck Depresyon dlgegi puan ortalamasi
18.07+£9.64, Zarit Bakim Yiikii Olgegi puan ortalamasi 29.35+14.28 olarak bulunmustur.
Hastalarin annelerinin; yas, egitim, ¢alisma durumu gibi sosyodemografik ozellikleri, ve
cocuklarin yas, cinseyet, hastalik siiresine gore annelerin bakim yiikii ve depresyon
durumunu etkilemedigi bulunmustur.

Sonug¢: Bu calisgmada Kistik Fibrozisli ¢ocuk hastalarin annelerine; orta diizeyde depresyon
oldugu, bakim yiiklerinin hafif orta diizeyde oldugu belirlenmistir. Calismadan ¢ikan
sonuglara gore; Kistik Fibrozisli ¢ocuga sahip annelerin gii¢lendirilmesine yonelik hemgirelik
caligmalarinin yapilmasi dnerilmektedir.

Anahtar Kelimeler: Kistik Fibrozis Cocuk, Bakim Yikii, Depresyon, Hemsirelik
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ABSTRACT

INVESTIGATIONS OF HUMAN HEALTH AND DEPRESSION MAINTENANCE
WITH CYCLE FIBROZYLIC CHILDREN

Vedat ARGIN
Department of Nursing, Master Thesis

Objective: The aim of this study is to examine the care load and depression status of mothers
who have children with cystic fibrosis.

Materials and Methods: This descriptive study was conducted on 30 patients who applied to
Sanlurfa Training and Research Hospital Allergy and Immunology policlinic and 120
patients registered to the Association of Cystic Fibrosis Aid and Solidarity. Questionnaire
related to sociodemographic characteristics, Scale of Negative Care Load and Beck
Depression Scale were used to collect data. In evaluating the data; Kruskal-Wallis in the SPSS
program, and t-test in the independent groups.

Findings: Mothers of children with cystic fibrosis; 52% are between 26-35 years of age.
41.3% were primary school graduates, 54.7% were living in provincial centers, 73.3% had
financial difficulties, 34.7% had difficulties in patient care, and 53% were not educated about
care. In this study, the mean scores of Beck Depression Scale of the mothers were 18.07 +
9.64 and 29.35 + 14.28 of the Scale of Mental Health Care Scale. Patients' mothers; age,
education, working status and socio-demographic characteristics were found to have no effect
on care load and depression status

Conclusion: According to our study of depression status for mothers of cystic fibrosis
children, the psychological status was moderate depression; It has been determined that the
maintenance loads are mildly moderate according to the average of the total points they
receive from the Zarit Maintenance Load Scale. According to the results, It is recommended
to inform mother about cystic fibrosis and make training meetings, give psychological support
to mother and child, increase state support to mother and cystic fibrosis child.

Keywords: Cystic Fibrosis Child, Care Load, Depression, Nursin
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1-GIRIS VE AMAC

Kistik Fibrozis beyaz irkta en sik goriilen otozomal resesif gegisli kalitsal hastaliktir.
KF, akciger, pankreas, bagirsak, ter bezleri dis salgi bezlerinde fonksiyon bozuklularina neden
olur. Hastaligin goriilme siklig1 2.500 canli dogumda bir oldugu bilinmektedir. Ulkemizde ise
yapilan az sayidaki ¢alismalarda insidansin 1/3000 oldugu belirtilmesine karsin, akraba
evliliginin ¢ok sik oldugu bolgeler goz Oniine alininca bu oranin daha yiiksek oldugu

sanilmaktadir; tastyicilik orani ise 1/25 olarak bildirilmektedir (1-2).

Bakim verme yiikii; herhangi bir bakim vericinin, kronik hastalig1 ve yetersizligi olan
bireye bakim verdigi siire icerisinde, bakim verici kisinin zorlanmasi, kendini baski altinda
hissetmesi ya da yiik altina girmesi olarak tanimlanmaktadir. Annedeki bu bakim yiikii
sonucunda bakim vermenin getirdigi olumsuz fiziksel, duygusal, sosyal ve maddi sonuglarin

algilanig ve yorumlanis bi¢imi ile iligkili psikolojik bir yiikle sonug¢lanir (3).

KF’ de ilk 1930°da, az sayida tan1 almis ¢ocuk hasta i¢in tarif edildiginde hastaliktan
dolay1 yasam siiresi 5 yas Otesinde hayatta kalma olasilig1 ¢ok azken son yillarda, hastalarin
tahmini yasam siiresi neredeyse 30 yas olmustur. Bu nedenle uzayan hastalikli yasam siiresi
anneye bakim yiikii gibi bir yiik getirmektedir. Bakim vermede yasanan stresler ise

depresyona neden olabilmektedir (4).

Bakim verme, bakim veren bireyler agisindan g¢ok boyutlu olarak algilanan bir
deneyimdir. Bakim verme, biliylik oranda samimiyet ve sevginin artmasi, bakim verme
deneyimi sayesinde anlam bulma, kisisel gelisim, diger bireylerden sosyal destek alma,
kendine saygi duyma, kisisel doyum saglama gibi olumlu 6zelliklerinin yaninda pek ¢ok
glicliigiin de yasanmasina yol agabilmektedir (5).

Annelerin ¢ocuklarinin kronik bir hastalik oldugunu 6grenmelerinden sonra birgok
stres, sikint1 ve sorunu da beraberinde yasarlar. Cocugun hastalig1 annenin diizeninde 6nemli
degisikliklere yol agmaktadir. Annenin yagami ¢ocugun hastaligindan 6nceki yasam tarzina
gore tamamen degisecek, maddi giderlerin artmasi tedavi siirecinin yarattigi zorluk gibi
sebeplerle hasta olan ¢ocuk ile birlikte annesi de hastaliktan olumsuz olarak etkilenecektir (6).

Bakim yikiiniin azaltilmasinda profesyonel hemsirelik yaklagimlar1 biiyilk 6nem



tasimaktadir. Hemsirelerin sundugu bakim siirecinin saglikli ve giivenilir olmasi ve annenin

yiikiinii azaltmaya yardim etme de 6nemli rol oynamaktadirlar (7).

KF’ li olan ¢ocuk ve ergenlerde literatiir incelendiginde 6zellikle depresyon, anksiyete
bozukluklari, karsi olma, karsi gelme bozuklugu ve yeme bozuklugu olmak iizere ruhsal
hastaliklarin sik oldugunu bildirilmistir. Suzanne ve arkadaslar1 tarafindan beslenme ve
bliylime gelismeye yonelik yapilan calismada ise KF tanisit almig 95 hasta iki yil boyunca
gozlendiginde deneklerin % 12' si kisa boylu ,% 8, zay1if ve % 53 tavsiye edilen 50 persantilin
altinda oldugu gozlenmistir (8).

Jemieson ve arkadaglarina gore de KF’ li gocuklarda yogun ilag tedavisi sosyal
izalasyon beslenme bozukluguna bagli olarak boy kisaligi, halsizlik, yorgunluk, ve
enfeksiyonlara yatkinlik hastada hayal kirikligi, sosyal izolasyon, farkli olmanin duygularini
yasamasina sebebi olarak anne ve ¢ocukta hem bakim yiikii hem de psikososyal bozukluklara
neden olmaktadir (9). Bu zorlu siireglerde ki bu durumlar hasta ¢ocuk ve anne igin stresor

kaynaklar1 olarak goriilmekte ve annenin bakim siirecini zorlastirmaktadir.

Kronik hastalig1 olan ¢ocuk ve ergenlerle yapilan arastirmalarda, yapilan yogun tedavi
hastane ortami gibi etkenlerden dolay1r bu gocuklarin ve annelerin normal yasitlarina oranla
daha fazla oranda duygusal ve davranigsal sorunlar yasadigi gosterilmistir. Bunlar uyum
sorunlarindan depresyona kadar varabilen ve cocuk ile annelerin dis diinyayla baglarini
koparmasina neden olabilecek kadar agir duygusal sorunlar olabilir (10). Hemsireler gocuk ve
annesi ile isbirligi yapmali, onlarla bilgi, giic ve umudu paylasarak olumlu bas etme
becerileri, otonomi, kontrol duygusu kazandirmali ve umut etmeyi saglayict sekilde
davranmalidir. Bakim vericilerin yasadigi liziintii, huzursuzluk, uykusuzluk, istahta azalma

gibi sorunlar agik bir iletisimle konugmalidir.

Bu calismanin amaci kistik fibrozis tanis1 almis c¢ocuga sahip annelerin bakim

yiikiiniin ve depresyon durumunun incelenmesidir.
Arastirmada asagidaki sorulara cevap aranmistir.

1.KF’1i hastalarn annelerin bakim yiiklerinin diizeyi nedir?
2.KF’ li hastalarin annelerin depresyon durumu nedir ?
3.KF’1i hastalarin annelerinin bakim yiikii diizeyini ve depresyon durumunu sosyodemografik

ozelliklere gore etkileyen faktorler nelerdir?



2-GENEL BIiLGILER

2.1- Kistik Fibrozis

2.1.1Tanim

Kistik fibrozis dogumdan itibaren baslayarak basta akcigerler, pankreas, karaciger,
bagirsaklar olmak tizere pek ¢ok organda salgi bezlerini etkileyerek fonksiyon bozukluklarina
yol agan oliimciil akciger enfeksiyonlarina, sindirim yolu hastaliklarina neden olabilen beyaz
irkta en sik goriilen otozomal resesif gegisli kalitsal bir hastaliktir. Bir birey, hastaliga
yakalanmak i¢in, her bir ebeveynden biri KF’ in hastalik geni olmak {izere iki kusurlu KF
geni ¢cocuga gegmelidir. Hastaligin iki tasiyicist her seferinde, ¢cocuklarina KF gecirme sansi
yiizde 25'tir; Cocugun KF geninin bir tasiyicisi olacagina dair yiizde 50 olasilik; ve ¢ocugun
tastyict olmayacagi yiizde 25 ihtimali vardir. Resesif gen tasiyicihigi da % 4-5 olarak
bildirilmistir (11).

KF hastaligindan gendeki hasar nedeniyle KF’ li hastalarda salgilar su yoniinden
zayiflamig akiskan 6zelligi kaybolmus, koyulagmig, kivami artmistir. Bu anormal 6zellikteki
koyulagmis mukus salgilar1 akcigerde hava yollarinda birikerek mikroplarin tiremesine uygun
ortamlar olugmasina, yenileyen akciger enfeksiyonlarina ve ilerleyici akciger hasarina neden
olur. Karaciger ve pankreasin salgilar1 da koyulagsmistir; bu koyu salgilar organ kanallarini
tikayip salgilarin islev gorecegi yere bagirsaga gitmesini engelleyerek hasara neden olup;
yenilen yiyecekler sindirilip viicuda yararli hale getirilmesini engeller. Sonug olarak bol, yagh
cok sayida ishal gibi bol; kotii kokulu diskilama, karinda gaz ve siskinlik, kilo alamama,
vitamin eksiklikleri bagirsaklardan besin emilimini 6zellikle yagda ¢6ziinen vitaminlerin

alimini engelleyerek hastalik tablosuna neden olur ve biiylime-gelisme geriligi ortaya ¢ikar.

KF hastaliginda ter bezleri de etkilenir. Hastalarin terleri daha tuzludur. Ozellikle
sicak havalarda terle tuz ve su kaybi artar; hastalarda susuzluk ve tuzsuzluk belirtileri
goriilebilir. Normal bir yeni doganda giinde iki {li¢ defa ishal tolere edilebilirken KF’ li yeni

doganda bir seferlik ishal sok tablosu ile sonuglanabilir.



2.1.2.Etiyolojisi

KF hava yollari, biliyer sistem, bagirsaklar, vas deferans, ter bezleri ve pankreatik
kanallarin epitelyum hiicrelerinde bulunan Kistik Fibrozis Transmembran Regiilatér (KFTR)
proteini kodlayan 7. kromozom uzun kolunda yer alan KFTR genindeki mutasyon sonucunda
ortaya c¢ikmaktadir.1480 aminoasitten olusan KFTR geninde, 2011 yili itibariyle, 1893
mutasyon tanimlanmistir. Tiim diinyada en sik bildirilen mutasyon % 70 oraninda delta F508
mutasyonudur. Ulkemizde bu mutasyonun goriilme oram1 % 20 olarak belirlenmistir.
Ulkemizde mutasyonlar heterojen olarak goriilmektedir ve sik goriilen bir mutasyon
belirlenememistir (21).

KF hastaliginin patogenezi tam aydinlatilamamakla birlikte, en sik kabul edilen KFTR
geninin, iyon transportu bozuklugu sonucunda primer olarak hiicrelerde klor kanali gorev
yapamaz olmasidir. Boylece KF' de hiicre membranindan su ve tuz transportu etkilenir ve
solunum yollarinda, pankreasta, gastrointestinal sistemde, ter bezlerinde ve diger ekzokrin

dokulardan salgilanan sivinin kompozisyonunda degisiklik olusur (12).

2.1.3. linsidansi

KF siklig1 diinya bolgelere gore degisiklik gostermektedir. Asya'da ciddi tani eksikligi
olmasina ragmen, mevcut kanitlar KF' in prevalansinin nadir oldugunu gostermektedir.
Avrupa Birligi'nde 2000-3000 dogumda 1 KF' den etkilenmekte oldugu Amerika Birlesik
Devletleri'nde her 3500 dogumda KF siklig: 1'dir.

Beyaz irkta sikliginin 2.500 canli dogumda bir oldugu bilinmektedir ve 25 kisiden biri
bu hastaligi tasimaktadir. Ulkemizde ise yapilan kisith sayidaki calismalarda insidansin
1/3000 belirtilmesine karsin, akraba evliliginin ¢ok sik oldugu gbz Oniine alininca bu oranin

daha yiiksek oldugu sanilmaktadir (13).

2.1.4. Patofizyolojisi

KF’ de KFTR’ deki yapisal ve fonksiyonel bozukluk, akciger, pankreas, karaciger,
bagirsaklar, ter bezleri ve epididim gibi organlarin epitelyum hiicresinin apikal membranin da
siklik adenozin monofosfat bagimli klor (CI) kanali transportunun bozulmasina neden olur.

CI’ un kanaldaki ge¢isi durumundaki hasara gére ( CI kanala alinamamasi, CI’ i kanala



alindiktan sonraki kanal yolunda olusan sorunlar ve CI’ un hiicre i¢ine alindiktan sonraki
mekanizmada olusan sorunlara ) hastalarda klinik belirtiler ¢esitlilik gostermektedir. Normal
anyon akimu i¢in gerekli olan dis salg1 kanallardaki hasar sonucunda yavaslayan su hareketi
mukus dehidratasyonu ve kanallarda obstriiksiyona yol agar. Hastaligin en Onemli
komplikasyonu akciger hasarima baghdir ve mortalitenin %90’indan akciger tutulumu

sorumludur (14).

2.1.5. Klinik Bulgular

KF; salgi sistemini bozarak birgok sistemi etkileyebilen ve her hastada KFTR geninde
ki bozukluga bagli olarak degisik klinik belirti ve bulgularla seyredebilen bir hastaliktir.
Hastalarin biiyiik kisminda en sik etkilenen organ akcigerler ve yasin ilerlemesiyle birlikte
gastrointestinal sistem tutulumu da hastalarin %85-90’inda goriiliir (14).

Cesitli organ sistemlerini etkileyen KF’ e ozgii klinik bulgular olmakla birlikte, KF
diisindiiren ancak daha az 6zgiil ve mutlaka ayirici taninin yapilmasi gereken klinik bulgular

da vardir.

2.1.6 Teshis

KF birden ¢ok sistemi tutan bir hastalik olmasi nedeniyle bir ya da daha fazla hastaliga
ozgii fenotipik 6zellik, ¢ok degisik klinik belirti ve bulgularla kendini gosterir (1,14).

KF i¢in ter testi standart tanmi testi olmak {lizere nazal potansiyel farki ol¢iimleri,
mutasyon analizi, prenatal tani testi, kisitk fibrozis i¢in yeni dogan tarama testi kullanilan

diger testlerdir.
2.1.7. Ter Testi (Terde Klor Degerinin Olgiilmesi)

Bu testte ter toplamada pilokarpin iyontoforez yontemi ile ter stimiile edilir ve
toplanan terde klor miktar1 6l¢iliir. Test, mutlaka standart metotlarla deneyimli merkezlerde

uygulanmalidir (14).

En saglikli degerlendirme ic¢in hastanin yas1 en az iki haftalik ve tartis1 da iki
kilogramin iizerinde olmalidir. Yapilan 6l¢iimlerde 6 ayliktan kii¢iik ¢ocuklarda <29 mmol/L
ter klor degerleri normal olarak kabul edilir. Alt1 ayliktan biiylik ¢ocuklarda ise terdeki klor

konsantrasyonunun >60 mmol/L olmas1 KF i¢in tani koydurucudur ve bu degerin <40

5



mmol/L olmasi durumunda KF hastaligi olasiligi distiktiir. 40 - 59 mmol/L arasindaki
degerler atipik KF hastalarinda gortilebilir. Ter klor diizeyinin >160 mmol/L olmasi fizyolojik

degildir ve test tekrarlanmalidir.

2.1.7.1. Nazal potansiyel farki dl¢iimleri

Nazal potansiyel farki (NPF), burun mukozasindan trans epitelyal potansiyel farkinin
olgiildiigii elektro fizyolojik bir testtir. Ozellikle, NPF KF’> e 6zgii gastrointestinal veya
pulmoner semptomlarin daha az oldugu ve ter testi sonuglarinin normal veya siirda oldugu
atipik KF vakalarinda kullanilmaktadir. Bu hastalarda solunum yolu epitelindeki aktif iyon

tasinmasinin olusturdugu fark burun epitelinden dlgiilerek tani konabilir (14).

Bazi kliniklerde bulunan ve yaygin olmayan bu tani yonteminde KF’ li hastalarin
burunlarina yerlestirilen bir elektrot yardimi ile burun igi potansiyel farki dlgiilebilir. KF” li
hastalarda bu deger daha negatiftir ve baz1 maddeler ile burun yikandiginda potansiyel farki
degisiklikleri KF’ li hastalarda saglikli kisilerden daha farkli olur. Bu test hastanin canini

yakmaz ancak uygulama zaman alicidir ve uygulanan kisinin uyumunu gerektirir (12).

2.1.6.3. Mutasyon analizi

Tan1 konulan hastalardan kan alinarak KFTR genindeki bozuklugun tipi de
saptanabilir. Degisik etnik gruplar i¢in farkli genotip taramalar1 yapilabilir. Simdiye dek
hastaliga neden olan gende 2000’den fazla KFTR mutasyonu bilinmektedir. Biitiin
mutasyonlart alinan kan 6rneginden incelemek imkansiz oldugundan; eger ailede bilinen bir
mutasyon yok ise, yapilabilecek en uygun sey daha sik goriilen mutasyonlar1 taramaktir.
Ulkemizde buna yonelik taramada 40’a yakin gen taramaktadir. Cok sayida bozuk gen
olabilecegi i¢in bakilan genlerde; genetik analizin negatif olmas1 KF’ 1 dislamaz, pozitif sonug
ise anlamlidir. Biitiin tetkiklerde oldugu gibi; sonuglar klinik durum ile Dbirlikte
degerlendirilmelidir (15) .



2.1.6.4. Prenatal Tam

KF tanis1 almig bir hastanin kardesi olacaksa veya ailede yakin akrabalarda KF gibi
benzer hastalik bebegin arastirilmasi planlanmigsa anne karninda tani yapilabilir. Anne ve
babanin var olan mutasyon ya da KF’ li kardeste hastaliga neden olan mutasyon biliniyorsa
bebek anne karnindayken 11. haftada bebegi ¢evreleyen zarlardan koryon villus 6rneklemesi
yontemi ile ya da 16-17. haftalarda bebegi ¢evreleyen sividan amniyosentez ornek alinarak
dogumdan Once tani konabilir. Bebegin hasta oldugu saptanirsa ailenin izni ile bebek anne

karnindan alinabilir (16).

2.1.6.5. Kisitk Fibrozis Icin Yenidogan Tarama Testi

KF’ te yeni dogan taramasi topuktan alinan kan 6rneginden immiinreaktif tripsinojen
(IRT) analizi ile yapilir. IRT pankreasta iiretilip ince bagirsaga salgilanir. KF’ te ise;
pankreatik kanal tikanikligi nedeni ile IRT bagirsaga salgilanmayip kana salgilanir. Bu
nedenle; etkilenen yeni doganlarda kanda IRT genellikle yiiksek bulunur (2 - 5 kat). IRT
diizeyi yagamin ilk iki ayinda diiser ve ilk 6 haftadan sonra testin giivenilirligi kaybolur. Yeni
dogan taramasinin Ozgilligiinii arttirmak i¢in dogumda yiiksek IRT degerleri saptanan
bebeklerde ikinci bir test yapilir ve devam eden IRT yiiksekligi olan bebeklerde ter testi
yapilir. Birgok yeni dogan tarama programi ikinci IRT testi yerine mutasyon analizini

kullanir. Ulkemizde 2015 yilindan beri KF igin yeni dogan taramasi yapilmamaktadir (17).

2.1.8. Tedavi

KF tedavisinde viicut salgi sisteminde ki, bozukluk nedeni ile birgcok sistem de
fonksiyon bozuklugu meydana gelmektedir. Bu nedenle tek bir sisteme yonelik tedavi
hastaligin seyrin de 6nemli bir yer tutmamaktadir. Bu yiizden tedavi planlanmas1 asamasinda
multi disipliner sekilde biitlin viicudu bir biitiin olarak degerlendirilip ortak planlamalidir. KF
hastalarda kullanilan tedavi yontemleri icerisinde basta; antibiyotik tedavisi, mukolitik
tedavisi, antiinflamatuar tedavisi, bronkodilatér tedavisi, pulmoner fizyoterapi, non-invazif
mekanik ventilasyon tedavilerinin yani sira hastalar nutrisyonel durum, endokrinolojik ve

psikososyal agilardan da durumlari diizenli olarak takip ve tedavi edilmelidir (18).



2.2. Kistik Fibrozis Hastahg ile Tlgili Kuruluslar

Tiirkiye’de Kistik Fibrozis hastaligi ile ilgili Cocuk Solunum Yolu Hastaliklar1 ve
Kistik Fibrozis Dernegi ile Kistik Fibrozis Yardimlasma ve Dayanisma Dernegi (KIFDER)

olmak tzere iki dernek bulunmaktadir.

Cocuk Solunum Yolu Hastaliklar1 ve Kistik Fibrozis Dernegi; 1995 yilinda Hacettepe
Universitesi Tip Fakiiltesi, Cocuk Sagligi ve Hastaliklar1 Anabilim Dali, Gogiis Hastaliklar
Unitesi  hekimlerince kurulmustur. Dernegin genel olarak faaliyet alanlar
basta KF hastalig1 olmak iizere ¢ocuk go6gilis hastaliklarii ilgilendiren ¢ocuklarda akciger
enfeksiyonlari, tiiberkiiloz, akciger gelisim sorunlari, gégiis hastaliklarinda tani yontemleri
gibi alanlar1 da caligmaktadir. Dernegin ana hedefi, 6zellikle Kistik Fibrozis konusunda
pratisyen, ¢cocuk saglig1 ve hastaliklari, dahiliye ve eriskin gogiis hastaliklari, eriskin ve ¢ocuk
gastroenteroloji ile ilgilenen hekimlere, hemsirelere ve diger saglik personeline tiim iilke
capinda egitim vermek ve bu hastaligin yine iilkemiz ¢apinda tanina bilirligini ve tedavisini
yayginlagtirmaktir. Bunu gergeklestirmek icin cesitli sehirlerde sempozyum ve kongreler
gerceklestirmektedir. Kuruldugu giinden bu yana faaliyetleri; Ankara, Istanbul, Gaziantep,
Sanliurfa ve Kayseri basta olmak tizere; Kistik Fibrozis Sempozyumu, Aile Egitim toplantist,
Ulusal Cocuk Solunum Yolu Hastaliklar1 ve Kistik Fibrozis Kongresi diizenlenmistir. Yine
tilkemizdeki ¢esitli merkezlerde izlenen mevcut Kistik Fibrozisli hasta sayisini bilinmedigi
icin Oncelikle iilke ¢apinda bir kayit sistemi olusturmayi hedeflenmektedir. Kistik Fibrozisli
hastalarin tan1 ve tedavisini iilke ¢apinda standardize etmek igin, diger Kistik Fibrozis
merkezleri ile isbirligi yaparak bir “Kistik Fibrozis Tan1 ve Tedavi Rehberi” yazmayi, ayrica

ailelere ve hastalara yonelik kitapgiklar ¢ikartmayr hedeflemektedir. (19).

Kistik Fibrozis Yardimlasma ve Dayanisma dernegi (KIFDER) ise 2012 yilinda
kurulmugtur. Dernege iiye olma sartlar1 faaliyet amag¢ ve hedefleri Cocuk Solunum Yolu
Hastaliklar1 ve Kistik Fibrozis Dernegi ile benzer olarak daha geng ve aktif bir dernektir.
Dernek faaliyetleri igerisinde aile bilgilendirme toplantilar1 diizenleme ailelere kullanilan
cihaz ve ilag konularinda yardimci olmak KF ile ilgili politika belirleyenlerle goriisiip
hastaligin taninirhigmni farkindaligini yaratmak ve KF merkezlerinin agilmasina yonelik

faaliyetleri vardir (20).

Diinya ¢apinda Kistik Fibrozisli dernekleri inceledigimizde ise basta Avrupa merkezli

Cocuk Solunum Yolu Hastaliklar1 ve Kistik Fibrozis Derneginin de bagli oldugu Kistik


http://kistikfibrozis2017.org/index.php?page=home

Fibroz Avrupa (KFA) federasyonu ¢ikmaktadir. Kistik Fibroz Avrupa (KFA), Avrupa'daki 39
iilkede ulusal KF derneklerinin semsiye organizasyonudur. Orgiit, Kistik Fibrozisli 40 000'den
fazla kisinin ¢ikarlarini temsil ediyor. KFA, Avrupa'da KF bulunan tiim insanlar i¢in daha iyi
ve daha uzun bir yasam i¢in faaliyet yiiriitmektedir. Tiim KF hastalarinin yakin gelecekte
hastalik durdurma tedavilerinden fayda saglamalarina olanak tanimak i¢in su an miimkiin olan

en iyi tedaviye esit sekilde erismelerini saglamaya caligsmaktadir.

Avrupa'da daha giiclii KF dernekleri kurarak ve tiim paydaslarla bu hedefe yonelik
isbirligi yaparak, KFA Avrupa'daki KF' li her ¢ocuk ve yetiskin i¢in bakima daha iyi erigim
ve daha iyi bir yasam Kkalitesi i¢in ¢alisgmaktadir (21). Hemsirelik alaninda ise mecvut KFA
bagli olarak ¢alisan yine Avrupa da Kistik fibroz Uluslararasi Hemsire Uzman Grubu faaliyet
gostermektedir (22).

Bir diger KF kurulusu da Kistik Fibrozis Diinyasidir. Kistik Fibroz Diinyast (KFD),
Massachusetts, ABD'de tescilli bir ofisine sahip olan kar amaci glitmeyen bir kurulustur.
KFD, yasami tehdit eden genetik bir hastalik olan KF ile yasayan insanlar i¢in yasam
kalitesini ve yasam beklentilerini iyilestirmeye adamistir. Kistik Fibroz diinya c¢apinda
2002'de kistik fibroz ile dogan insanlara yardim etme misyonu ile basladi. Kuruldugundan bu
yana, gelismekte olan iilkelere ve KF konusunda az bilinen iilkelere odaklanarak global bir
yapiya ulagmistir. Bu, diinya genelinde Umman, Filistin, Hindistan, Ermenistan, Makedonya

ve Brezilya gibi tilkelerdeki insanlara ulasmanin yollarin1 aramistir.

KFD, KF ile yasayan ve diinya genelindeki saglik profesyonelleri ve hiikiimetler
arasinda, yerel saglik sistemlerinin saglayabilecegi destegin simirlt oldugu {ilkelere

odaklanarak bilgiye ve uygun bakima erisilmesini saglamaya ¢alismaktadir.

KFD diinya ¢apinda egitim konferanslari, kapasite gelistirme programlari, klinik
gelistirme, uluslararasi lobicilik ¢abalart ve kiiresel bir ag olusturma yoluyla uzun vadeli
¢oziimler getirmek i¢in ¢calismaktadir. KF ile dogan kisilere gerekli ilag, tedavi veya ekipmana
erisimi olmayan yasama yardim etmek igin daha {ist seviyelere ulagsmaya ve daha fazla

caligmaya devam etmektedir (23).

Bu belirtilen KF orgiitleri haricinde diinyada 50’den fazla faaliyet yliriiten diger KF

orgiitleri vardir bunlarin bazilar1 sunlardir;



Kistik Fibrozis Avustralya; Savunuculuk ve arastirma yoluyla Kkistik fibrozun

farkindaligini ve egitimini arttirmay1 amaglayan bir Avustralya ulusal orgiittiir (24).

Association Grégory Lemarchal; Fransiz sarkici ve Star Academy'nin galibi Grégory
Lemarchal'in adim1 alan, kistik fibroz i¢in bilgi toplama ve arastirma alanindaki Fransa’da

bulunan bir orgttiir (25).

Chloe Cotton Trust Fund; Aileleri ve ¢ocuklarmi kistik fibrozle desteklemeye

yardime1 olmak icin Ingiltere merkezli bir vakifdir (26).

Nederlands Kistik Fibroz Stichting; insanlara ve aileye Kistik fibroz ile arastirma, bilgi

ve bakim saglayan bir Hollanda merkezli vakifdir (27).

Kistik Fibroz Giiveni; Kistik Fibrozali insanlar i¢in arastirma, bilgi ve bakim saglayan

Ingiltere hayir kurumudur (28).

Avrupa Kistik Fibrozis Dernegi (ECFS); Danimarka merkezli Klinisyenlerin ve bilim

insanlarinin KF arastirmasi, bakimi ve igbirligiyle aktif sekilde ¢alisan organizasyonudur (29).

Blooming Rose Foundation; yeni bir KF tanis1 alan ailelere destek ve sosyal hizmetler

sunan ABD merkezli bir organizasyondur (30).

Breathe 4 Tomorrow Foundation'da; ABD merkezli bir organizasyonda, yardimsever
hizmetler, bilinglendirme ve arastirma yoluyla KF' li insanlar ic¢in bir seferde bir nefes

kolaylastirmaya odaklanan bir vakiftr (31).

Kistik Fibroz Yasam Tarz1 Vakfi ; Ergenlik cagindaki gen¢ ve KF geng yetiskinleri,
saglik bakimlarinda fiziksel, psikolojik ve manevi olarak aktif ajanlar haline getiren, boylece
kendileri i¢in daha giiglii ve daha uzun yasamlar yaratan tutum ve yasam tarzlarini olanakli

kilan terapiler yaratmayi amaglamaktadir (32).

Ulusal Kistik Fibroz Farkindalik Komitesi; Ulusal Kistik Fibroz bilinglendirme uyumu
ile artan kamu KF bilincine odaklanan ABD merkezli bir gruptur (33).
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2.3. Bakim Yikii Kavrami

Bakim, bakma isi, bir seyin iyi yonde gelismesi veya daha kotiiye gitmesinin
engellenmesi, iyi bir durumda kalmasi i¢in verilen emek, emek verme bigimi, bireyin
beslenme, giyinme gibi 6z bakimina yardim edilmesi vb. gereksinimlerini iistlenme isi olarak
tanimlanmaktadir. Ingilizce kelime tanimlarinda isim bigimiyle *’care’> kavrami, koruma,
sakinma, dikkat kaygi anlamlarin1 belirtmektedir. Fiil olarak endise duymak, ilgili hissetmek,
merak etmek, fiziksel gereksinimleri karsilamak, rahatlatmak, yardim etmek, ilgili olmak
anlamlarina gelmektedir (34-35).

Bakim yiikii (BY); bakim vericinin, kronik hastaligi veya yetersizligi olan bireye
bakim verdigi siire igerisinde, zorlanmasi, kendini baski altinda hissetmesi ya da yiik altina
girmesi olarak tanimlanmaktadir (36-37).

Bakim yiiki ile ilgili yapilan ¢alismada bakim verme yiikiiniin iki farkli boyutunun
oldugunu saptanmistir; bunlarin birinci boyutu evde yasayan hasta yakinlarinin ve bakim
veren annenin yasaminin ¢esitli yonlerindeki degisiklikleri veya aksakliklari i¢cine alan nesnel
yiik, diger boyutunu ise annenin bakim sunma yasantisina yonelik davranisini veya duygusal
tepkiyi iceren 6znel yiik olarak tanimlamiglardir (38).

Primer bakim verici bakim sorumlulugunu siirdiirmekten birinci derece sorumlu olan
kisi olarak belirtmislerdir. Ulkemiz basta olmak iizere tiim toplumlarda hasta gocuklara
bakmakla gorevli primer bakim vericiler anneler olmaktadir (39).

Bakima klasik olarak kadinin sorumlulugu seklinde yaklasilir ve bu nedenle bakimda
kadinlar daha baskindir. 2010 yilinda Pruchno tarafindan Amerika’da yapilan bir ¢aligmada
tim bakicilarin % 87°si kadmlar, % 13’linii 1se erkekler olusturmaktadir. Birgok
aragtirmalara gore ise de bakim verme artik sadece kadmlarin gorevi olarak devam
etmemektedir (40).

Bakim verme; biiylik oranda samimiyet ve sevginin artmasi, kisisel gelisim, yakin
iliskilerin gelismesi, doyum saglama, diger bireylerden sosyal destek alma, kendine saygi
duyma gibi olumlu o6zelliklerinin yaninda bakim yiikiinii fazlahigin ve diger stres
kaynaklarindan dolay1 depresyon durumunun gelismesi gibi pek ¢ok sorun ve giigliigiin de
yasanmasina yol acabilmektedir (40).

KF’ 1i hastalarim yasam siiresi tan1 konulduktan sonra dnceleri ¢ok kisayken; DSO

verilerine gore KF’ li hastalarinin yaris1 30 yildan daha uzun yasayabilir duruma gelmistir. Bu
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artigla birlikte hastalarin bakim siireside artmakta ve Onemli bir saglik problemini

dogurmaktadir (13).

KF’ li hastalarin 6zelliklede ¢ocuk hastaliklarin; tedavinin uygulanma yontemleri ve
tedavinin uzun siireli olmasi, hastaligin pragnozu kotii olmasi, giinliik aktivite kisitlamasi,
uzun donemde anneye ve cocuga psikolojik, sosyolojik, ekonomik etkisi gibi nedenlerle
aileye bir¢ok yiik getirmektedir (5).

Genellikle kronik hastalig1 olan bireyin ailelerde 6zellikle anneler ¢cocugun hastaligi
siiresince bakimina daha fazla katilmakta, hatta bir iste calisan anneler islerini birakmak
zorunda kalmaktadirlar. Bunun sonucunda anneler kendilerine yeterince vakit ayiramadiklar
gibi bakim verenlerin yasamlarindaki diger aktivitelerde (is, aile hayati, sosyal yasam gibi)
aksakliklara yol agmasi nedeniyle bu durum onlarin bakim yiikiiniin artmasina neden
olmaktadir (41-42).

Cocugun evde uzun siire bakilacak olmasi, ailede hasta ¢ocuk ve annenin yasadigi
psikolojik sorunlar (anksiyete, korku, 6tke, depresyon ve sugluluk), dnceden kestirilemeyen
tibbi giderler sonucu olusan ekonomik yiikler ve ¢cocuklarinin gelecegine iliskin belirsizlikler
annede ki bakim yiikiinii artirmaktadir (40,43,44).

Agakan ve arkadaslar tarafindan 2015 yilinda kronik hastaligi bulunan 220 ¢ocugun
annelerine yonelik yaptig1 tanimlayici tipteki arastirmada; 9%29.1°1 saglik harcamalarini
karsilamada giicliik cektigi, 48.6’s1 aile i¢inde ki rol ve sorumluluklarinin degistiginden
bahsetmektedir (6). Aksu tarafindan da 2014 yilinda yapilan 100 kanser tanist konmus
cocugun bakim veren annelerine yonelik ¢alismada da g¢alisan annelerin gelir durumunun
bakim yiikiine etkisi oldugu sonucuna varmustir (7).

Bakim yiikiiniin artmasiyla annelerin ve diger aile fertlerin arasinda sosyal rolleri ile
ilgili catisma, evlilik i¢i ve aile iligkilerinde gerginlik, sikinti, giinlik aktivitelerinde
kisitliliklar ve kendi fiziksel sagliklarinda bozulma, maddi sorunlar gibi degisik sorunlar
yasamalarina sebebe olmaktadir. Bakim verici olan annenin yasantist ve deneyimleri,
dolayisiyla yasam kaliteleri etkilenmektedir (45-46).

Larsen tarafindan yapilan bir ¢alismada bakim veren annelerin %60.6’s1 kendilerine
ayiracak zamanlart olmadigini, %78.8’u kendilerini yorgun hissettiklerini, % 84.9’u hasta ile
iletisimde giicliikler yasadiklarini, %56.9’u ise ekonomik giicliikler yasadiklarini1 ifade
etmislerdir (47).
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Hemgirenin evlerde kronik hastaligi olan ¢ocugun bakim sorumlulugunu iistlenmis
anneye karsi duyarli olmasi, {listlendigi bakim yiikiiniin farkinda olmasi, desteklemesi, bakim
verme rollerini tanimlamasi, degisen duruma uyum saglama becerilerini belirlemesi; verilen

bakimin etkisini ve kalitesini artirarak, annenin saglhigin1 ve yasam kalitesini yiikseltecektir
(48).

2.4. Depresyon Kavram

Diinyada her topluluklarda aile igerisinde yeni bir ¢ocugun dogumu ile ailenin
hayatinda dnemli stres yaratan donemler ve olaylar bulunmaktadir. Bu doniim noktasinda her
aile i¢in dogal beklenti saglikli bir cocuga sahip olmaktir. Saglikli bir cocugun dogumu bile
anne baba ve diger aile fertleri i¢in aileye katilan yeni birey yliziinden gelisimsel fizyolojik bir
Kriz durumu yaratirken sorunlari olan ¢ocugun aileye katilmasi ise aile sisteminde 6nemli
kokli degisikliklere neden olmaktadir. Aileye yeni katilan ¢ocugun hastalik durumunun
derecesi ne olursa olsun aile i¢in 6nemli derecede stresli bir durumdur ve ailenin 6zellikle
cocugun bakimi ile yakindan ilgilenen anne i¢in karmasik duygular yasamasina neden olan
oldukga travmatik bir siirectir (49-51).

Ayrica annenin ¢ocugun dogumdan Oncesindeki yasamini siirdiirmekte yasadigi
giicliik ve izolasyonda depresyona yatkinliga yol agabilmektedir. Annenin yasadigi ruhsal
sikintilar hastalikla bas etmeyi zorlastirdig1 gibi daha fazla tilkkenmiglik hissetmesine de neden
olabilmektedir. Kronik ruhsal sorunu olan bireyler, yagsamlarin1 mutsuz, huzursuz, yaraticilik
ve iiretkenlikten yoksun bir bicimde ge¢irmektedir. Bu zorlu yasam olaylar1 ve yasanan yogun
stres depresyon tablosunun gelisimini de tetikleyebilecek bir durum olarak da bildirilmistir
(52).

Birgok pediatrik hastalikta oldugu gibi gelisen teknolojiyle KF hastaligin tedavi
yontemlerinin gelismesiyle yasam siirelerinin artti§i, bununla birlikte yeni morbiditeler ve
psikososyal sorunlarin 6n plana ¢iktig1r gézlenmis ve bunun sonucunda bakim verici goérevi
iistlenen annenin daha uzun siireli bakim konusunda daha ¢ok stresorlere maruz
kalacaktir.(53-54).

Engelli cocugun bakimi ile aile igerisinde siirekli olarak annenin ilgilenmesi,
gereksinim duydugu sosyal destegi ¢evresinden gorememesi gibi nedenlerle de bu yogun

stresle uzun siireli sorunla bas etmede ¢ogunlukla yetersiz kalmaktadir bunun sonucunda
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cesitli davranigsal ve duygusal sorunlar yasamaktadir. Bu sorunlardan en 6nemlisi depresyon
durumu oldugu yine bildirilmektedir (54-56).

Ailede soz konusu kronik hastalikli bir ¢ocugun dogmasiyla birlikte bu travmatik
duruma anne; sok, inkar, aci ¢ekme ve depresyon, sucluluk hissetme, 6fke, pazarlik, kabul ve
uyum gibi psikolojik siireclerden gecerek tepki vermeye ¢aligsmaktadir (57-58).

S6z konusu durumlara karst annenin kullandigi bu psikolojik durumlar ve basa ¢ikma
tutumlari yas, cinsiyet, kiiltlir ve hastalifin seviyesine gore ¢ok ¢esitli etkenlere bagli olarak
degisebildiginden anneye 6zgii bir nitelik tasimaktadir (59-61 ).

Aile igerisinde stresli bir yasam siiren annede olusacak bir depresyon tiim aile
fertlerini etkileyecek bir durumdur. Bu nedenle annede depresyon durumuna neden olan stres
kaynaklarinin belirlenmesi engelli ¢ocugu olan annelerin yani sira tiim aileye yonelik
yapilacak destek girisimlerin planlanmasinda 6nemli o6l¢iide fayda saglayacaktir ciinkii
annenin saglikli olmasi engelli ¢cocugunun egitimlerini de olumlu yonde etkileyecektir (62-
63).

Ornegin depresyon tanisi alan anneler ve ¢ocuklari iizerinde yapilan bir ¢alismada,
annedeki depresyonun ¢ocugu olumsuz yonde etkiledigi gibi, ¢ocuktaki olumsuz davranislarin
da annenin depresyonunu olumsuz yonde etkiledigi saptanmistir (62).

Cocuk, ozellikle annenin kisisel basarisi veya basarisizligi olarak degerlendirildigi
toplumlar i¢in, saglikli olmayan bir ¢ocuk basarilamayan bir ¢ocuk olarak kabul edilmekte,
anne c¢evresi tarafindan suglanabilmekte, asagilanabilmektedir. Babanin engelli ve hasta bir
cocugu sahip olmaya kars1 tepkileri de dogrudan dogruya annenin duygularini etkilemekte,
anneyi kaygi ve umutsuzluk duygusuyla kars1 karsiya getirmektedir. Kronik hastalikli ¢ocuga
sahip ebeveynlerin birgogu benzer asamalardan gegmektedir. Zamanla ¢ocuklarnin engelini
kabullenip, onun gelisimi ve egitimi i¢in gerekli olanlar1 yapmalari, ¢ocuklarinin ihtiyaci olan
ilgi ve sevgiyi ona vererek yeni yasamlarina uyum saglamalari istenen sonugtur ( 64-65).
Depresyon durumu ile ilgili bazi literatiir ¢alismalari da incelendiginde;

Cop ve arkadaslari tarafindan 2016 yilinda Hacettepe Universitesinde 29 katilimciyla
Kronik Hastaligi Olan Cocuklarin Annelerinde Bas Etme Becerilerinin Psikiyatrik Belirtiler
ile Iliskisinin incelendiginde annelerin %86.2” si psikiyatrik bir tan1 almistir (53)

Sentlirk ve Saragoglu’ nun Egitilebilir Zihinsel, Bedensel Engelli Cocugu Olan
Annelerle Saglikli Cocuga Sahip Annelerin Aileden Algiladiklar1 Sosyal Destek ve
Depresyon Diizeylerinin Karsilagtirtlmasinda ki 2013 yilinda 80 anneye yonelik yaptig

calismasinda Engelli ve saglam cocugu olan annelerin BDE skoru ortalamalar1 sirasiyla
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24,749,8 ve 18,8+10,2; gruplar arasi fark anlamli bulunmustur ve engelli ¢ocuga sahip
annelerin daha c¢ok sorun hissettikleri, daha yiiksek depresyon skorlarina sahip oldugu

goriilmiistiir (63).

Ozcanarslan ve arkadaslari tarafindan 2014 yilinda Sanlurfa ilinde 104 engelli ¢ocuga
sahip anneye yoOnelik yapmis olduklari tanimlayici kesitsel tipdeki calismada c¢alismaya

katilan annelerin %69' unun orta ve siddetli diizeyde depresyonu oldugu saptanmustir (49).

Tel ve Pinar tarafindan kesitsel ve tanimlayici tipte 2013 yilinda 103 aileye uygulanan
Kronik Ruhsal Sorunlu Hastalarin Primer Bakim Vericilerinde Tiikenmislik ve Depresyon
Arasindaki iliskinin Incelenmesi adli calismada bakim vericilerin cinsiyet, egitim durumu,
hastaya yakinlik derecesi ve hastanin en son hastaneye yatis zamanina gore depresyon puani

arasinda anlamli fark oldugu saptandi (p<0.05) (52).

2.4. Evde Bakim Hizmetleri

Evde bakim hizmetleri; koruyucu, tedavi ve rehabilite edici saglik bakimi
ihtiyaclarmin etkili bicimde devam ettirilmesi amacini giiden, saglik ve sosyal hizmetlerin
profesyonel seviyede veya ailedeki diger kisiler tarafindan hasta ve aileye yasadigi ortamda,
saglik diizeyini iyilestirmek, yiikseltmek siirekliligini saglamak i¢in hastalara sunulan
hizmetler biitiintidiir ( 66-67).

Evde bakim hizmetlerinin literatiir de birgok farkli tanimi olmasina ragmen
tilkemizdeki en net ve resmi tanimi ise; 10 Mart 2005 tarihinde 25751 sayili Resmi Gazetede
yayinlanan ‘Evde Bakim Hizmetleri’nin Sunumu Yonetmeligi’ ne gore olusturulmustur. Bu
yonetmelikte Evde Bakim Hizmetleri; hekimlerin tavsiyeleri dogrultusunda hasta ve
yakinlarina yasadiklari ortamda, saglik calisanlari araciligiyla rehabilitasyon, fizyoterapi,
psikolojik tedavi de dahil tibbi gereksinimlerini karsilayacak sekilde saglik bakimi ile saglik
hizmetlerinin sunulmasi seklinde tanimlanmigtir (68).

Evde bakim hizmetlerinin temel amaci; bireylerin sagligini korumak ve hastanede
baslanan tedaviyi taburcu olduktan sonrada ev ortaminda devam etmesi olarak belirtildigi
lizere; uzun siireli saglik bakim ihtiyac1 olan yas gruplari, ¢ogunluk olarak da 65 yas ve
tizerindeki, yataga bagimli kronik hastaliklarindan dolay1 uzun siireli bakimi gerektiren yaslh

hastalarin yani sira kronik hastaligi olan bebek ve cocuklarda dahil her yas grubundaki
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bireyler bakim hizmetini alma hakkina sahiptir bu yiizden evde bakim denildiginde sadece
yasi ilerlemis hastalar akla gelmemelidir (66, 69).

Evde bakimin temel olarak tarihsel gelisimine bakildiginda ise ilk olarak roma
doneminde karsimiza ¢ikmaktadir bu donemde evde bakim hizmetlerini dini ve vicdani bir
sorumluluk olarak kiliselerde yetismis insanlarca farkli zamanlarda hasta ve yaslh bireylerin
evine ziyaretler yapilarak gergeklestirilmistir. Kurumsal anlamda ise evde bakim hizmetleri
19 yy. gelindiginde Willam Rathbone adli bir ingiliz antropolog tarafindan olusturulmustur.
Rathbone, hasta esine ev ortaminda yardimci olmasi ve gerekli saglik hizmetini sunmasi i¢in
bir hemsire gorevlendirmistir. Evde bakim hizmetlerinin kurucularinin basinda gelen
profesyonel hemsireliginde kurucusu olan Florance Nightingale, hasta kisilerin bakimi ile
gorevlendirilecek olan bireylerin evde bakim hizmetleri hakkinda 6zel olarak egitilmesini
Onermis ve bu Oneri sonucunda egitim almis bireylerin bolgelere gore ayrilarak ev ziyaretleri
gerceklestirecek 6zel hemsire olarak gorevlendirilmeleri ile ilgili bir plan sunmustur.

Nightingale’in onerileri iizerine, 1862 yilinda Liverpool’da evlerde hasta bakimi
gerceklestirecek, ziyaretgi hemsire yetistiren ve 1,5 yillik egitim veren okul agilarak sosyal
devlet anlayis1 igerisinde ilk olarak Ingiltere’de evde bakim hizmetleri baslamistir.
Amerika’da 1877°de ilk kez Newyork sehri kadinlar komisyonu evde bakim hizmeti sunmasi
icin bir hemsireyi ise almistir. Montefiore Hastanesi Evde Bakim Programi 1947°de tibbi,
hemsirelik ve sosyal hizmetlerin sunulmasi amaciyla baslatilan ilk hastane destekli evde
bakim programi olmustur (66, 70).

Toplum igindeki hasta ¢ocugun 6zellikle taburculuk sonrasi ve Omiir boyu birlikte
yasayacagl kronik hastaliklar nedeniyle normal hayatina kolay adapte olarak yasamasini
desteklemek, bireylerin saglik sorunlarinin hastanede yatisi gerektirmedigi durumlarda, uygun
ortam saglanarak giinliik yasamdaki bagimsizliklarini en iist diizeye ¢ikarmak ve kaliteli iyi
bir yasam diizeyine ulasmalarini saglamak i¢in bir¢ok iilke hastaya yonelik uyguladig: saglik
modelini; artik tedavi edici tibbi modelden daha etkili oldugu savunulan sosyal g¢evre
icerisinde toplum temelli saglik hizmeti modellerine yani evde bakim modeline yoneltmistir
(71).

Kurumlarin sagladigi evde bakim hizmetleri giderek artmasina karsin iilkemizde ve
diinyada evde bakimin pek ¢ogu hasta yakini olan ailenin diger {iyeleri tarafindan 6zelliklede
anneler tarafindan verilmektedir. Bu durum sadece kurumlarin yetersizligi veya ekonomik
nedenlerden degil ayni zamanda sosyo-kiiltiirel nedenlerden evde bakimin ailenin temel

gorevi olarak goriilmesinden kaynaklanmaktadir (70).
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Kronik hastalig1 olan ¢ocuklar i¢in evde bakimin hedefleri acik¢a tanimlanmistir. KF
gibi hayatin biitiiniinii etkileyen siirekli olarak uygulanmasi gereken fizyoterapiler gibi
uygulamalar nedeniyle anneye verilecek olan egitimler ¢ocugun hayata adapte olmasini
kolaylastiracak ve hastanede uzun siireli kalis sonucu goriilen birgcok fiziksel (hastane
enfeksiyonlar riski) psikolojik (aile, es, dost ve sosyal ¢evreden izole olma duygusu) sosyal
ve mali (ilag, doktor ve yatis hizmetlerinin maliyeti) sorunlarin olugmasi engellenecek
hastaneye yatisi erteleyebilecek iyilesmeyi hizlandiracaktir (67).

Ayar ve arkadaslar tarafindan 2015 yilinda 63 kisiye yapilan Cocuk Hastalarda Evde
Bakim Hizmetlerinin Degerlendirilmesi adli tanimlayici tipteki arastirmada; Evde bakim
hizmetleri araciliyla 6zel saglik bakim gereksinimleri olan g¢ocuklarin eve taburculugu
kolaylasmakta ve hastane yatislarinin azalmasi maddi ve sosyal agidan bir¢ok avantaji
beraberinde getirdigi ve evde bakimda sadece ailelerin %15’i gocuga fiziksel egzersiz
yaptirmakta olup geriye kalan yeterli bilgiye sahip olmadigi sonucuna ulagmistir (72).

Evde bakim hizmetleri, hasta birey ve ailesinin fiziksel, duygusal, sosyal, ekonomik ve
cevresel tim boyutlar1 ile dikkate alinmasini gerektirdigi icin ekip g¢alismasini zorunlu
kilmaktadir. Bu ekipte hastanin saglik durumuna goére hekimler, hemsireler, ev ekonomistleri,
eczacilar, sosyal calismacilar, psikologlar, fizyoterapistler, konusma terapistleri, ugrasi
terapistleri gibi farkli meslek gruplar1 bakimda rol alir. Ozellikle bu ekipte bakim verici rolii
acisindan hemsire tedavi ve rehabilitasyonun etkin olmasinda, bireyin mevcut saglik
durumunun iyilestirilmesinde ¢ok 6nemli bir etkinlige sahiptir. Hizmet sunumundaki esas
kisiler ise hasta ¢ocugu en iyi taniyan ve siirekli olarak hastanin yaninda bulunan aile
igerisinden evde saglik hizmeti sunumu icin egitilmis kisilerdir. Hastanin evde bakim planinin
en iyi sekilde yiiriitiiliip sonuglandirilmasi igin tedavinin bir pargasi olarak annenin ve bakim
sunulan ¢ocugun bu plana katilmasi planin etkililigini artirir (73).

Evde bakim hizmetleri, icerigine gore li¢ agidan siniflandirilmaktadir. Birincisi; evde
bakim yalnizca ilaglardan olusan tibbi hizmetlerin verilmesi degil, ayn1 zamanda cocugun
ginliik hayat da gereksinim duydugu; arkadasla, anne, babayla yani bulundugu cevre
icerisinde giinliik yasamini iceren sosyal hizmetleri de icine almaktadir. Ikincisi; evde bakim
hizmeti, ¢ocugun durumuna goére kisa siireli olarak planlanan veya uzun siireli olarak
planlanma olarak degisir ve bu planlanan hizmet kapsamlar1 ¢cogu kez birbirinden oldukca
farklilik gosterebilmektedir. Uciinciisii ise; farkli meslek alanlarindaki uzman ya da yari
uzman kisilerin verdikleri evde bakim (formal care) ile aile bireylerinin verdikleri ( informal
care ) evde bakimdir (74).
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Evde bakim hizmetlerinin mantigin1 daha iyi tanimlaya bilmek i¢in “gli¢lendirmek”,
“kolaylastirmak™ ve “’ylikseltmek” terimleri kullanilabilir. Gii¢lendirmek, ¢ocugun ya da
annenin kendi hedeflerini koyarak tanimlamasinin ve kendi Kkararlarii almasinin
saglanmasidir. Kolaylastirmak, annenin ve ¢ocugun kendi kendisine faaliyette bulunmasini
kolaylagtiracak kaynaklar1 bulmasinda ona yardimci olmak anlamina gelmektedir.
Kavramlardan {igiinciisii olan yiikseltmek, hali hazirda mevcut olan giiglerin {izerinde
yapilanmanin saglanmasini ifade eder (75).

KF gibi kronik hastaliklarda ¢gocugun tekrar tekrar hastaneye yatmasi hem ¢ocuk hem
de anne i¢in stresli ve zorlu bir siiregtir. Cocugun hastaneye yatmasi ile tiim aile {iyelerinin
ozelliklede annenin giinliik rutinlerini, aile i¢in de ki rollerini ve gdrevlerini degistirir. Aile
icin deki bu degisikliklere ek olarak hastane ortamina yabanci olmalari, ¢ocugun yasadigi
ortamdan uzaklasmasi alisik olmadiklar1 tibbi araglarla karsilasmalar1 ve ¢gocugun bakiminda
ki anne rollerinin degismesi onlarda anksiyeteye neden olur. Bu sebeplerden dolay: ailede
baslayan anksiyete g¢ocugunda yansiyacagindan cocuk bu stresli durumla bas etmeye
baslayacaktir. KF hastasi ¢cocugun anksiyeteye sarf ettigi enerji nedeni ile iyilesmesi
gecikecektir. Bu nedenler basta olmak iizere ¢ocugun aile merkezli evde bakimi ¢ocugun
iyilesmesi agisindan biiyiik onem tasimaktadir (76).

Istanbul’da 2009 yilinda Kilig tarafindan 201 kisiye yapilan tanimlayici iliski arayict
tipteki Fiziksel Engelli Cocugun Evde Bakim Gereksiniminin Aileye Etkisi adli calismada;
Arastirmaya katilan bakim vericilerin %91 anneler olusturmakta olup; aile iiyeleri ve
yakinlariyla iletisim ¢atigmalar1 gibi sosyal sorunlar yagsamakta, %62.1°1 tedavi gerektiren
diizeyde ruhsal rahatsizlik belirtileri (anksiyete, depresyon gibi) gostermekte oldugu sonucuna
ulagmistir (77).

KF ¢ocuga sahip annenin yasadigi yogun stres bakim yiikii gibi bu sorunlar goz oniine
alindiginda, evde bakim hizmetleri ile anne ¢ocugun hastaligi hakkinda bilgilendirilmeli,
psikolog ve hemsireden alacaklar1 profesyonel destek ile yasanan anksiyete ve stresle etkili
bas etme, 6fke kontrolii davranislar1 kazandirilmalidir (78).

KF hastasinin annesine verilecek olan hastaliga yonelik bakim egitimleri neticesinde
aile ¢gocugun bakimina daha fazla katilacak ve olusan problemleri daha kolay ¢ozebilecektir.
Aile merkezli bakim ¢ergevesinde aile cocukla ilgili biitiin siireglere anne aktif olarak
katilabilecektir. Bu faaliyetler neticesinde annede olusan BY ve depresyon durumlari daha da

azalacaktir.
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3.GEREC YONTEM

3.1. Arastirmanin Tipi
Arastirma, tanimlayici olarak yapilmastir.

3.2. Arastirmanin Yapildig1 Yer ve Zaman
Arastirma Sanlurfa Egitim ve Arastirma Hastanesi Alerji ve Immiinoloji boliimiinde

bulunan hastalar ile KIFDER’ e kayitli bulunan hastalara 10.10.2016 — 15.06.2017 tarihleri arasi
yapilmustir.

3.3. Arastirmanin Evreni ve Orneklem Secimi

Arastirmada orneklem se¢imine gidilmemis olup Sanliurfa Egitim ve Arastirma Hastanesi
ve Alerji ve Immiinoloji boliimii polikliniginde kayitli 30 KF tanis1 almis hastalarin annesine ve
KIFDER’ e kayitli bulunan ve 18 yasimi doldurmanis KF kesin tanisini almus iletisimde engeli

olmayan 120 KF’li gocugun annelerine olmak iizere toplam 150 anneye uygulandi.
3.4. Veri Toplama Araglari

Veri toplama araci olarak sosyodemografik 6zelliklere iliskin soru formu ile, 1980 yilinda
Zarit, Reever ve Bach- Peterson tarafindan gelistirilen ve 2006 yilinda Inci tarafindan gegerlilik
giivenirliligi yapilan Zarit Bakim Verme Yiikii Olgegi (ZBYO) ve Beck ve arkadaslari
tarafindan 1961 yilinda gelistirilen 6lgegin Tiirkge gecerlilik ve gilivenilirlik calismast Hisli
tarafindan 1989 yilinda yapilan Beck depresyon Olgegi (BDO) kullanilmistir,

3.4.1. Sosyodemografik Ozelliklere Iliskin Soru Formu
KF hastast olan ¢ocuklarin (yas, cinsiyet, ve tani siiresi), annenin (yas, cinsiyet, egitim

durumu, aile tipi, ¢alisma durumu, maddi sikinti durumu, ¢ocuk sayisi ve ailenin ikamet yeri)

ozelliklerinin belirlenmesini saglayan toplam 25 sorudan olusmustur.
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3.4.2. Zarit Bakim Yiikii Ol¢egi

ZBYO Olgek Zarit, Reever ve Bach-Peterson tarafindan gelistirilmistir. Olcegin amaci
bakim gereksinimi olan bireye bakim verenlerin yasadigi stresi degerlendirmektir. Olgek 22
sorudan olusmaktadir ve "asla", "nadiren", "bazen", "sik sik", ya da "hemen her zaman" seklinde
“0” dan “4” e kadar degisen likert tipi degerlendirmeye sahiptir. Olcekten en az 0, en fazla 88
puan almabilmektedir. Elde edilen puanlar (0-20) az/hi¢ yiik olmamasi, (21-40) hafif/orta
derecede yiik, (41-60) orta/ileri derecede yikk ve (61-88) asir1 yik olmasi seklinde
derecelendirilerek degerlendirilmistir (79).

Olgegin Tiirkceye uyarlanmasi, Inci tarafindan 2006 yilinda yapilmistir. Olgegin kesme
noktasina iliskin bir veri bulunmamaktadir. Olgegin giivenirlik Cronbach alfa giivenirlik

katsayist 0.90 arasinda bulunmustur (80). Bizim yapmis oldugumuz c¢alismada ise Olgegin

glivenirlilik kat sayis1 0.87 bulunmustur.

3.4.3. Beck Depresyon Olcegi

BDO Beck ve arkadaslari 1961 tarafindan gelistirilen Slcegin Tiirkce gegerlilik ve
giivenilirlik c¢alismast Hisli 1989 tarafindan yapilmistir. Depresyonda goriilen bedensel,
duygusal, biligsel ve motivasyonel belirtileri igeren dlgek, depresyon belirtilerinin derecesini
nesnel olarak belirlemeyi amaglamaktadir. Olgek, her biri 0-3 arasinda puanlanan, 21 maddeden
olusmaktadir. Bu puanlarin toplanmastyla toplam depresyon puani saptanmaktadir. Olgekten
alinabilecek en yiiksek puan 63 ve kesme puani 17°dir. Bu puanin {izeri puanlarin bireyde
depresyonu gosterdigi ve ¢alismamizda literatiire uygun olarak <’0-13 Depresyon yok’’, * 14-24
Orta diizey depresyon’’, ¢’ 25 ve iistii Ciddi depresyon’’ olarak smiflandirilmistir (49). Olgekten
elde edilen puan arttikga depresyon siddetinin de arttig1 belirtilmektedir. Olgegin Cronbach alfa
katsayist 0.80°dir.Bizim yapmis oldugumuz calismada ise Cronbach alfa katsayist 0.86
cikmustir.

3.5. Verilerin Toplanmasi

Arastirma evrenini olusturan Sanliurfa ilindeki Egitim ve Arastirma Hastanesinde bulunan
hastalar ile yiiriitilmesi planlanan ¢alisma hastanedeki Alerji ve Immiinoloji Béliimii
kapatilmas1 nedeniyle 10 hasta annesi ile telefonla goriiserek onceden bilgi verilip randuvu

alinarak annenin miisait oldugu sorulara rahatca cevap verebilecegi zaman belirlenip ikinci kez
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telefonla goriisiilmede anneye sorular yonetilmistir.20 hasta ile yiiz ylize gorliisme yapilmustir.
Arastirmada yeterli sayida drnekleme ulasabilmek igin KIFDER ile baglantiya gecilmis gerekli
izinler alinarak KIFDER’ in yapmis oldugu Adana, Gaziantep, Konya illerinde ki aile
bilgilendirme toplantilarinda 120 hasta ile yiiz yiize goriigme yontemi ile anket uygulanmistir.

Verilerin toplanmasinda her bir anket ortalama 15-20 dakika stirmiistiir.

3.6. Arastirmanin Bagimh ve Bagimsiz Degiskenleri

Bagimli degiskenler: ZBYO puan ortalamasi ve BDO puan ortalamasidir.
Bagimsiz degiskenleri ise: Annenin, yasi, egitim durumu, medeni durum, KF olan hastalarin

yasl, cinsiyeti, tani siiresi icermektedir.

3.7. Verilerin Degerlendirilmesi

Arastirmanin verileri SPSS istatistik paket programinda Kruskal-Wallis ve t testi
kullanilarak degerlendirilmistir. Elde edilen bulgular %95 giiven araliginda 0.05 anlamlilik

diizeyinde yorumlanmastir.

3.8. Arastirmanin Etik Boyutu

Arastirmanin uygulanabilmesi i¢in Sanlurfa Egitim ve Arastirma Hastanesi Etik
Kurul'undan ve KIFDER yonetim kurulundan yazili olarak izin alinmigtir. Calismaya katilmayi

kabul eden ailelerden sozlii onam alinmustir.

3.9. Arastirmanin Simirhhiklar

Bu c¢alismada;

e Sanlwrfa ilinde Sanlurfa Egitim ve Arastirma Hastanesi Alerji ve immiinoloji Boliimii
uzman doktoru emekli olmasi sebebiyle hastanede alanin uzman doktoru bulunmadigi i¢in
calisma devam ettigi siliregte kapatilmasi nedeniyle kayitl bulunan hastalara ulasilamamasi,

e Hastanede kayitlarin diizenli tutulamamasi nedeniyle hastalara ulasilmada giicliik

¢ekilmesi ¢alismanin sinirliklart olarak belirlenmistir.
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4 BULGULAR

4.1. Annenin Sosyodemografik Ozelliklerine iliskin Bulgular

Kistik Fibrozisli hastalarin annelerin sosyodemografik ozelliklerine iligkin faktorleri
belirleyen arastirma bulgular Tablo 1’de verilmistir. Tablo incelendiginde; Anneleri %52’ si 26-
35 yas araliginda araligindadir.

Annelerin egitim durumu dagiliminda; %41.3 ilkokul-orta okul mezunudur. Annenin
%73.3 licretli bir iste galismiyorken, %26.7” si {icretli bir iste ¢calismaktadir. Annelerin ikahmet
adresleri sorgulandiginda %54.7°si il merkezinde yasamaktadir. KF’ 1i hastalarin aile tipine
bakildin da %78.7si ¢ekirdek aile %21.3 genis aile oldugu bulunmustur.

Annenin ¢ocuk sayilari incelendiginde, %42.7’si iki ¢ocukludur. Annenin KF’ li ¢ocuklarin
tedavisinde maddi sikinti yasayip yasamadiklari bakildiginda %62’ si c¢ocuklart hastane
bakiminda maddi sikinti yasadigi, %38’ 1 ise herhangi bir maddi sikinti yasamadigini
belirtmistir.

Annenin evde KF’ 1i ¢ocuktan bagka engelli ¢ocugun varligt sorgulandiginda %90’ninda
baska engelli birey yokken, %10’ unda KF’ 1li ¢ocuk harici bagka engelli bireylerinde oldugu
saptanmistir. Annenin medeni durumuna bakildiginda %97.3” i evli %2.7” si bekardir (Tablo 1).

Tablo 1. Annenin Sosyodemografik Ozelliklerine iliskin Bulgular

Bakim Verenlerin n %
Ozellikleri

Anne yas1

15-25 yas 12 8
26-35 yas 78 52
36 yas ve Ustii 60 40

Anne Egitim Durumu

Okur Yazar Degil 7 4.7

[k — Orta Okul 62 41.3
Lise 32 21.3
Universite ve {istii 49 32.7
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Anne Calisma Durumu

Calistyor 40 26.7
Calismiyor 110 73.3
Ailenin ikamet Yeri

il 82 54.7
Iice 54 36
Koy 14 9.3
Aile Tipi

Genis Aile 32 21.3
Cekirdek Aile 118 78.7
Ailedeki Cocuk Sayisi

Bir 50 33.3
Iki 64 42.7
Uc 19 12.7
Dort 6 4
Bes ve iistii 11 7.3
Maddi Sikintt Durumu

Evet 93 62
Hayir 57 38
Ailede Baska Engelli Cocuk

Yok 135 90
Var 15 10
Bakim Verenin Medeni Durumu

Evli 146 97.3
Bekar 4 2.7
Toplam 150 100
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4.2. Kistik Fibrozisli Cocuga Iliskin SosyoDemografik Bulgular

Kistik Fibrozis tanist almis ¢ocuk hastalarin cinsiyet dagilimi incelendiginde %55.3” i
kiz, %44.7 ¢ si erkek; yaslarina bakildiginda; %30’u 1-3 yas araliginda oldugu ve KF hastaligi
stirelerine bakildiginda %38’ si 2-5 il araliginda hastalik siireleri oldugu belirlenmistir

(Tablo 2).

Tablo 2. KF’ siz Hastasimin Demografik Ozelliklerine Yonelik Bulgular

Hastanin Ozellikleri n %

Hastanin Cinsiyeti
Erkek 67 44.7
Kiz 83 55.3

Hastanin Yasi

0-12 ay 15 10
1-3 yas 45 30
4-6 yas 21 14
7-12 yas 44 29 .3
13-18 yas 25 16.7

KF Hastaliginin Siiresi

1 Y1l ve Oncesi 29 19.3
2-5 Y1l 57 38
6-10 Y1l 45 30
11-15 y1l 13 8.7
16 Y1l ve Ustii 6 4
Toplam 150 100
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4.3 Annenin Hastalikla flgili Durumlar1 ve Beklentileri

Kistik Fibrozisli annelerin ¢ocugun bakiminda en ¢ok zorlandiklar1 durum
incelendiginde tablo 3’ de %34.7° i ile yemek yedirme besleme konularinda zorlandiklari,
belirtmistir. Annenin ¢ocugun bakim konusunda egitim alip almadiklar1 incelendiginde de
%358 cocugun bakimina KF’e 6zgii bakim teknikleri hakkinda herhangi bir egitim almadiklari,
%42’si ise dogrudan veya dolayli yoldan doktorlar, hemsireler, sosyal medya, dernekler
araciligi ile ¢gocugun bakimina yonelik egitim aldiklarini belirtmistir. Soru formunda anneye
yonelik agik uclu soru olarak sordugumuz siz ve sizin gibi KF’ li annelere yonelik hangi ve ne
tiir atilacak adimalar hastaya bakiminizda size yardimci olacaktir sorusuna verilen cevaplara
gore ¢ikan sonuglar; %26’°s1 cocuk gogiis hastaliklar1 uzmani, fizyoterapist, gastroenterelog,
ve diyetisyen gibi bir¢cok disiplinden hekimin bir arada bulundugu tam donanimli KF

merkezleri agilmasi gerektigini dile getirmistir (Tablo 3).

Tablo 3. Annenin Hastalikla Ilgili Durumlar: ve Beklentileri

Annenin Bakim Verirken Zorlandigi Durumlar n %
Yemek Yedirme 52 34.7
Hijyen Saglama 17 11.3
Psikolojik Destek Olabilme 30 20
Hastalikla ilgili Uzman Saglik¢iya Ulasma 20 13.4
Sosyal Aktivitelerin Kisitlanmasi 12 8
Diger Cocuklara Zaman Ayiramama 11 7.3
Higbir konuda Zorlanmiyorum 8 5.3

Anne Bakim Verirken Egitim Ald1 m?
Evet 68 42
Hayir 87 53

KF’ sizli Annelerine Yardimci
Olmak I¢in Neler Yapila bilinir ?
Tam Donanimli KF Merkezlerin A¢ilmasi 39 26

KF Alaninda Yeterli Sayida Bilgi ve 22 14.7
Donanima Sahip Saglik Calisanlarin Olmasi

KF Hakkinda Aile Bilgilendirme 14 9.3
Toplantilarin Yapilmasi
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KF ilaglarin Ulagiminda ve Raporlarm 8 5.3
Diizenlenmesinde Kolayliklar Saglamak

Aileye Ve Hastaya Psikolojik Destegin Verilmesi 8 5.3
Hastanelerde Ayr1 KF Polikliniklerin Ag¢ilmasi 10 6.7
KF Cocuklara Yonelik Aktif Sosyallesebilecegi 7 4.7

Ortamlarin Olusturulmasi

Calisan Annelere Cocuga Bakabilmesi I¢in 8 5.3
Yarim Zamanl Calisma Imkan1 Verilmesi

KF Tani1 Koyulmasinda ve Gen testinde 11 7.3
Sonu¢ Almanin Hizlandirilmasi

KF Hastalarin Ailelere Y 6nelik devlet 23 15.3
destegi ve Bakim Maas1 Baglanmast

Toplam 150 100

4.4. Annelerin ZBYO ve BDO Puan Ortalamalari

Kistik Fibrozis tanis1 almis gocuk hastalarin annelerine yonelik uygulanan ZBYO ve
BDO’ i puan ortalamasia bakildiginda; ZBYO puan ortalamast 29.35 + 14.28 ¢ikmis bu
ortalamaya gore bakim verenlerin bakim yiikii hafif ve orta derecede bakim yiikii oldugu
sapandi.

BDO puan ortalamasina bakildigi zaman bakim verenlerin puan ortalamasi 18.07 + 9.64

¢ikmis bu ortalama puanina gore orta derecede depresyon oldugu belirlenmistir (Tablo 4).

Tablo 4. Bakim Verenlerin ZBYO ve BDO Puan Ortalamalari

Olcek n min max X SS
ZBYO 150 5 75 29.35 14.28
BDO 150 0 40 18.07 9.64

Bakim verenlerin BDO’ den aldiklar1 6lgek puan ortalamalarina gore bakim verenlerin
%32.7’ sinde depresyon durumu yokken, %37.3” iinde orta derecede depresyon durumu, %30
da ciddi derece depresyon durumu saptanmistir (Tablo5).
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Tablo 5. Annelerin BDO Puanina Gére Depresyon Diizeyleri

Depresyon Durumu n %

Depresyon yok 49 32.7
Orta Depresyon 56 37.3
Siddetli Depresyon 45 30.0
Toplam 150 100

Bakim verenlerin ZBYO’ den aldiklar1 6lcek puan ortalamalarina gore bakim
verenlerin bakim yiikii durumlari incelendiginde; %49.3” u hafif-orta derecede bakim yiikiine,

bulunmamaktadir ( Tablo 6).

Tablo 6. Annelerin ZBYO Puanina Gére Bakim Yiikii Diizeyleri Bakim Yiikii Durumu

n %
Bakim Yiikii Yok 45 30.0
Hafif-Orta Derece Bakim Yiikii 74 49.3
Orta-ileri Derece Bakim Yiikii 28 18.7
Asir1 Derece Bakim Yiikii 3 2.00
Toplam 150 100

4.5. Annelerin Sosyodemografik Ozelliklerine Gére ZBYO Puan Ortalamalarimin

Karsilastirilmasi

Kistik Fibrozisli ¢ocuklarin annelerin yas durumuna gére ZBYO puan ortalamasi
incelendiginde 15-25 yas aras1 bakim verenlerin ZBYO puan ortalamas1 34.75 + 16.87 olup
gruplar arasinda ki en yiiksek puana sahiptir. Fakat annenin yasi ile BY puan ortalama
arasinda anlaml bir fark saptanmamistir (p>0.05) (Tablo 7).

ZBYO puan ortalamalar1 annelerin egitim durumuna gore karsilastirildiginda okur yazar
olmayan annelerin ZBYO puan ortalamasi 33.04 + 15.13, cikmis olup annenin egitim
durumlarina gére ZBYO puan ortalamasi arasinda anlamli bir fark bulunamamstir (p>0.05)

(Tablo 7).
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Annelerin KF’ 1i ¢ocugun bakiminda maddi sikinti yasama durumlarina gére ZBYO
puani incelendiginde maddi sikint1 yasayanlarin puan ortalamasina 33.12 + 15.06, maddi
sikint1 yasamayanlarinda puan ortalamas1 23.21 + 10.42 ¢cikmistir. iki grup arasinda ki farkin
onemli oldugu tespit edilmistir (p<0.05 ) (Tablo 7).

Annelerin hasta ¢ocuga bakimi ig¢in hastaligi ve bakimi yoniinde egitim alip
almamalarma gore ZBYO puan ortalamalar1 karsilastirildiginda egitim alanlarin bakim yiikii
puani 27.29 + 15.06 ¢ikarken, egitim almayan annelerin bakim yiikii puan ortalamasi 30.85 +
13.59 ¢ikmustir. iki grup arasinda ki fark énemsiz bulunmustur (p>0.05) (Tablo 7).

Bakim veren annenin ¢alisma durumuna gére ZBYO puan ortalamasi bulundugunda
calisan annelerin ZBYO puan ortalamas1 24.88 + 14.82, ¢alismayan annelerin puan ortalamasi
27.98 + 13.61 ¢ikmus iki grup arasinda ki fark 6nemsiz ¢ikmistir (p>0.05) (Tablo 7).

Tablo 7. Annelerin Sosyodemografik Ozelliklerine Gore ZBYO Puan Ortalamalarinin
Karsilastirnlmasi

Ozellikler n X+ SS

Annennin Yasi

15-25 yas 12 3475 + 16.87

26-35 yas 78 30.31 + 15.31 KW =9.281
36 ve Ustii 60 27.03 + 11.99 p= .098
Annenin Egitim Durumu

Okur yazar degil 7 33.04 +15.13

flk-orta okul 62 31.63 + 13.88 KW = 9.537
Lise 32 24.47 +£12.09 p=.146
Universite ve {istii 49 28.49 + 15.40

Maddi Sikinti Durumu

Evet 93 33.12+ 15.06 t=4.364
Hayir 57 23.21+ 1042 p =0.00

Bakim Verirken Egitim Aldi mi1?
Evet 63 27.29 + 15.06 t=1.490
Hayir 87 30.85+ 13.59 p=.132

Bakim Veren Anne Calisma Durumu

Calisiyor 40 24.88 + 14.82 t=2.349
Calismiyor 110 27.98 + 13.61 p =.200
Toplam 150
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4.6. Cocuklarin Sosyodemografik Ozelliklerine Gore Annelerin ZBYO Puan

Ortalamalarimin Karsilastirilmasi

Kistik Fibrozisli hastalarin cinsiyetine gore annelerin bakim yiikii puan ortalamasi
karsilastirildiginda erkek ¢ocuga sahip annelerin bakim yiikii puan ortalamasi 27.81 £ 12.5,
kiz ¢ocuga sahip annelerin bakim yiikii puan ortalamasi; 30.60 = 15.4 ¢ikms, iki grup
arasindaki fark 6nemsiz bulunmustur.(p>0.05) (Tablo 8.)

KF hastas1 cocuklarin yaslarma gore annelerin  ZBYO puan ortalamasi
karsilastirildiginda; 1-3 yas araliginda ki gocuklarin annelerin BY ortalamasi1 32.40 + 15.99
¢ikmustir. Yapilan karsilastirilmada ¢ocuklarin yaslari ile annelerin BY puan ortalamasinda
anlamli bir fark saptanmamistir (p>0.05) (Tablo 8).

Cocuklarin KF tanist aldiktan sonra ki gecen siirelere gore annelerin BY puan
ortalamalari karsilastirildiginda 1 yi1l ve 6ncesi hastaliga sahip ¢ocuklarin annelerin BY puan
ortalamasi 31.21 + 18.82 bulunmustur. Hastalarin hastalikli siire goz Oniine alinip annenin

puan ortalamasi karsilastirildigin da istatistiksel olarak anlamli bir fark bulunamamigtir
(p>0.05) (Tablo 8)

Tablo 8. Cocuklarin Sosyodemografik Ozelliklerine Gore Annelerin ZBYO Puan
Ortalamalarimin Karsilastirilmasi

Ozellikler n x+ SS

Hastamin Cinsiyeti
Erkek 67 27.81+125 t =147
Kiz 83 30.60 + 15.4 p=.224

Hastanin Yas1

0-12 ay 15 29.73+17.41

1-3 yas 45 32.40 £15.99 KW = 2.883
4-6 yas 21 26.19+11.83 p= .578
7-12 yas 44 28.89 + 13.08

13-18 yas 25 27.12 £12.91

KF Hastali@inin Siiresi

1 Y1l ve Oncesi 29 31.21+18.82

29



2-5 Y1l 57 29.23+13.13 KW =1.167

6-10 Y1l 45 29.93+£13.97 p =.884
11-15y1l 13 25.08+£10.12

16 Y1l isti 6 26.50+11.13

Toplam 150

4.7.Annelerin  Sosyodemografik Ozelliklerine Gére BDO Puan Ortalamalariin

Karsilastirilmasi

Kistik Fibrozisli hastalarin annelerin yaslarma gore BDO puan ortalamasi
karsilastirilmasi yapildiginda en yiiksek bakim yiikii puan1 15-25 yas araliginda ki annelerde
21.75 + 11.75 olarak bulunmustur. Bakim verenlerin yas gruplarina gére depresyon puan
ortalamasi incelendiginde gruplar arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark bulunamamistir
(p>0.05) (Tablo 9).

KF’ 1li hastalarm annelerin egitim durumlarina gére BDO puan ortalamasi
karsilastirildiginda ilk-orta okul egitim durumuna sahip ailelerin BDO puan ortalamasi
19.81+10.05 olup en yiiksek puana sahip gruptur. Yapilan istatistiksel analizde diger gruplar
ile BDO puan ortalamasi aras1 anlamli bir fark bulunamamistir (p>0.05) (Tablo 9)

KF> 1i cocuklara bakim verenlere yonelik depresyon durumunu saptamak igin
uyguladigimiz BDO’ inde alan puanlara gére annenin depresyon durumunun maddi sikinti
yasaylp yasamamasina gore karsilastirildiginda maddi sikintt yasayanlarin 6l¢ek puan
ortalamast 19.11+ 9.44; maddi sikint1 yasamayanlarin dlgek puan ortalamast 16.37 £ 9.80
¢ikmis olup iki grup arasindaki fark istatistiksel olarak anlamsiz ¢ikmustir (p>0.05) (Tablo 9).

KF’ 1i hastalarin annelerin bakim verme siirecinde herhangi bir iste calisirken ki
depresyon durumunu degerlendirmek i¢in 6lgek puant karsilastirildin da bakim verirken
herhangi bir iste ¢alismayan BDO puan ortalamasi 18.90 £ 9.55 ¢ikmis, bakim verirken
herhangi bir iste ¢aliganlarin BDO puan ortalamasi 15.78 + 9.63 ¢ikmus olup iki grup arasinda
anlamli bir fark saptanamamustir (p>0.05) (Tablo 9).

KF’ li hastaya annelerinin bakima yonelik egitim alanlarla egitim almayanlarin
depresyon durumu karsilastirildiginda; bakim verme yéniinde egitim almayanlarin BDO puan
ortalamas1 17.85 + 9.91 ¢ikmus olup, ¢ocugun bakimina yénelik egitim alan annelerin BDO

puan ortalamas1 18.37 + 9.32 oldugu saptanmistir. Bakim yoniinde egitim alanlar ile egitim
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almayanlar arasinda istatistiksel olarak depresyon durumlari yoniinden anlamli bir fark

bulunamamustir (p>0.05) (Tablo 9).

Tablo 9. Annelerin Sosyodemografik Ozelliklerine Gére BDO Puan Ortalamalarinin

Karsilastirilmasi

Ozellikler n x+ SS

Bakim Veren Yasi

15-25 yas 12 21.75+11.75

26-35 yas 78 17.91+£9.549 KW =2.763
36 ve Ustii 60 19.1949.50 p=.763
Bakim Veren Egitim Durumu

Okur yazar degil 7 14.00+6.24

[lk-orta okul 62 19.81£10.05 KW = 5.464
Lise 32 17.22+9.48 p = .486
Universite ve iistii 49 17.20+9.93

Maddi Sikinti Durumu

Evet 93 19.11+9.44 t=1.700
Hay1r 57 16.37 + 9.80 p=0.91
Aile Bakim Verirken Egitim Ald1 mi?

Evet 63 18.37 + 9.32 =322
Hayir 87 17.85 + 9.91 p=.748
Bakim Veren Anne Calisma Durumu

Calistyor 40 15.78 + 9.63 t=1.768
Calismiyor 110 18.90 + 9.55 p= .079
Toplam 150
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4.8. Cocuklarin Sosyodemografik Ozelliklerine Gore Annelerin BDO Puan

Ortalamalarimin Karsilastirilmasi

Kistik Fibrozisli hastalarin sosyodemografik 6zelliklerine gore annelerine uygulanan
BDO puan ortalamasi karsilastirildiginda erkek KF’ li hastalarin BDO puan ortalamasi 18.00
+ 9.41; kiz cinsiyetli KF” li hastalarin BDO puan ortalamas1 18.12 + 1.08 ¢ikmustir. Hastalarin

cinsiyetine gore annelerin depresyon durumunda anlamli bir fark goriilmemistir (p>0.05)
(Tablo 10).

KF’ li hastalarmn yas araligina gore annelerin BDO puan ortalamasi, 1-3 yas araliginda
bulunan ¢ocuklarda annelerin BDO puan ortalamas1 20.29 + 8.84 c¢ikmistir. Yapilan analiz
sonucunda KF’ 1i hastalarin yaslarma goére annelerin depresyon durumuna etki eden bir

bulguya saptanmamus istatistiksel olarak anlamsiz ¢ikmistir (p>0.05) (Tablo 10).

KF’ i ¢ocuklarmn hastaligin siiresine gdre bakim vericilerin BDO puan ortalamasi
incelendiginde 1 yil ve dncesi siire¢ de hastalik bulunan ¢ocuklarm bakim verenlerin BDO
puan ortalamas1 19.55 = 9.89 cikmistir. Cocuklarm hastalik siiresine gore annelerin BDO

puan ortalamasi arasinda anlamli bir fark saptanmamustir (p>0.05) (Tablo 10).

Tablo 10. Cocuklarin Sosyodemografik Ozelliklerine Gore Annelerin BDO Puan
Ortalamalarimin Karsilastirilmasi

Ozellikler n x+ SS

Hastanin Cinsiyeti

Erkek 67 18.00 +9.41 t=0.76
Kiz 83 18.12 £ 1.08 p =.940
Hastanin Yas1

0-12 ay 15 18.27 £9.77

1-3 yas 45 20.29 + 8.84 KW = 4.824
4-6 yas 21 15.81+11.69 p =.306
7-12 yas 44 17.39 £ 9.80

13-18 yas 25 17.04 £ 8.72
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KF Hastaliginin Siiresi

1 Y1l ve Oncesi 29 19.55 + 9.89

2-5 Y1l 57 17.86 £ 10.08 KW =1.753
6-10 Y1l 45 17.80 + 9.86 p=.781
11-15 y1l 13 16.46 + 8.19

16 Y1l ve Ustii 6 18.33+6.74

Toplam 150
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5. TARTISMA

Kistik Fibrozisli ¢ocugu olan annelerin bakim yiikii ve depresyon diizeylerini
sosyodemografik oOzelliklerine gore incelemek amaciyla yapilan arastirmada elde edilen
bulgular tartisma boliimiinde asagidaki basliklar altinda sunulmustur.

e Annelerin ZBYO puani ve BDO puaninin belirlenmesi,

e Kistik Fibrozisli ¢cocuklarin ve annelerin sosyodemografik 6zelliklerine gore
ZBYO puan ortalamasinin karsilastiriimast,

e Kistik Fibrozisli ¢cocuklarin ve annelerin sosyodemografik o6zelliklerine gore

BDO puan ortalamasinin karsilastiriimasi

5.1. Annelerin ZBYO Puani ve BDO Puanimin Belirlenmesi

Kistik Fibrozisli cocugun bakiminda annesine yonelik yapilan ¢alismada; arastirmaya
katilan annelerin bakim yiikii 6l¢eginin puan ortalamasi 29.35 + 14.28 olarak saptandi. Zarit
Bakim Yiikii Olgek Puanlamasina goére arastirmamza katilan KF tanili hasta ¢ocugun
annesinin bakim yiikii hafif ve orta dereceli olarak belirlendi. Aksu’ nun 2014 yilinda 100
kanserli ¢ocugun annesine yonelik yapmis oldugu c¢alismada bakim yiikii ortalamasi
24,60+12,73 oldugu belirtilmis olup; Kardas ve arkadaglari tarafindan 2009 yilinda 82
kanserli ¢ocugu olan annelerin bakim verme yiklerinin belirlenmesi baslikli yapilan
calismada da annelerin bakim yiikii 21,29 + 12.0 olarak tespit edilmis, Ozmen’ in 2015
yilinda yapmis oldugu 380 Multiple Sklerozlu Hastalara Bakim Verenlerin Bakim Yiikleri ve
Etkileyen Faktorlerin Belirlenmesi adli arastirmaya katilan bakim vericilerin Zarit Bakim
Yiikii Olgegi’ ne gore puan ortalamasi 25.44+ 9.50 olarak elde edilmistir. Cikan sonuglar
kronik hastalikli ¢ocuklarin ailelerinde genel olarak arastirmamizda ki bulgularla benzer olup

hafif orta diizeyde bakim yiikii varlig tespit edilmistir.. (3, 7, 81, 82).

Kistik Fibrozisli ¢ocuklarin annelerine yonelik yaptigimiz arastirmada depresyon
durumu incelemesinde BDO puan ortalamasi 18.07 + 9.64 cikmistir. Bu puan ortalamasina
gore KF’ li annelerin orta derecede depresyon durumu oldugu saptanmistir. Sentiirk ve
Saragoglu’ un 2013 yilinda 80 anneye yonelik Egitilebilir Zihinsel, Bedensel Engelli Cocugu
Olan Annelerle Saglikli Cocuga Sahip Annelerin Aileden Algiladiklar1 Sosyal Destek ve
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Depresyon Diizeylerinin Karsilastirilmas: adli yapmis olduklar1 ¢alismada BDO puan

ortalamasini 18,8+10,2 bulmus olup ¢alismamizla benzerlik géstermektedir (63).

5.2. Kistik Fibrozisli Cocuklarin ve Annelerin Sosyodemografik Ozelliklerine Géore

ZBYO Puan Ortalamasimin Karsilastiriimasi

KF’ 1li ¢ocuk hastalarin annelerinin egitim durumuna goére BY puan ortalamasi
incelendiginde en yiiksek BY puanini okuryazar olmayan grup da ( 33.04 + 15.13) oldugu
tespit edilmistir. Fakat egitim durumu ile BY puani arasinda ¢alismamizda istatistiksel olarak
anlamli bir fark bulunamamistir (p >0.05). Ergin ve arkadaglarin 2007 yilinda 290 bakim
veren anneye yoOnelik yapmis olduklari c¢alismada ise calismamizla benzerlik gostererek
bakim veren annelerin egitim durumu ile BY puanlari arasinda anlamli bir fark bulamamustir.
Karaaslan’in 2015 yilinda 101 annenin bakim yiikiine yonelik yapmis oldugu ¢aligmada da ise
cikan sonuglar ilkokul mezunu annelerin daha fazla bakim yiikii sorunu yasadiklarmni ve
gruplar arasinda istatistiksel olarak anlamli fark bulmustur. Bu durumu kisinin egitim seviyesi
diistiikce hastaliga yonelik aragtirma yapma, hastalik hakkinda bilgi sahibi olma durumunun
azaldigindan dolay1 bakim yiiniin artmasi olarak gosterilmistir (7,83, 84).

Kistik Fibrozisli hastalarin annelerinin yas dagilimma gére ZBYO puan ortalamasi
incelendiginde en yiiksek puan ortalamasina 15-25 yas araliginda ki bakim vericilerde oldugu
goriilmiistiir (34.75+16.87). Ozmen’ in 2015 yilinda 380 kronik saglik sorunu olan cocuk
hastalarin annelerine yapmis oldugu ¢alismada ise en yiiksek BY puan ortalamasini 38 yas ve
tstii grup da gormiistiir (82). Bizim yapmis oldugumuz ¢alisgmada da bakim vericilerin yaslari
ile BY puan ortalamalar1 arasinda anlamli bir fark bulunamamistir (p>0.05). Bu durumlarin
aksine yapilan ¢aligmalarda yine yasin bakim yiikiinii etkiledigi ve gen¢ bakim vericilerin
daha fazla yiik tasidig belirtilmistir.

KF hastaligi duygusal, sosyal ve ekonomik kayiplar yasamasina neden olmakta aile
biitcesi ve lilke ekonomisine de onemli yiikler getirmektedir KF’ 1li ¢ocuklarin annelerine
yonelik soru formunda hastalik siirecince maddi sikinti yasayip yasamadiklar1 yonelik
karsilastirma sonucu olarak ailelerin % 62’ si maddi sikint1 yasadigini belirtmis olup bakimda
maddi sikinti yasayan ailelerin bakim yiikii ortalamasi 33.12 + 15.06 ¢ikmis, bakimda
herhangi bir maddi sikinti yasamayan ailelerin ise bakim yiikii ortalamast 23.21 + 10.42
cikmistir. Maddi sikint1 yasayan anneler ile maddi sikinti yasamayan anneler arasinda ki fark

istatistiksel olarak anlamli bulunmustur (p<0,05). Aksu 2014 yilinda 100 kanserli ¢ocuk
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hastanin bakim veren annesine yonelik yapmis oldugu maddi durumlar ile bakim yiikleri
arasinda ki fark incelediginde aradaki farki istatistiksel olarak anlamli oldugunu bulmus olup
calismamizla benzerlik gostermektedir (p<0,05) (7).

Demirel’ in 2016 yilinda 97 anneye yonelik yapmis oldugu kronik hastaligi olan
cocuklarin maddi durumlar ile BY 0Olgek puan karsilastirilmasinda maddi durumlart diisiik
olanlarin BY puani daha yiiksek bularak iki grup arasi fark anlamli bulmus (p<0,05) (85).

Ozdemir’in 2009 yilinda 82 anneye yénelik yapmis oldugu ¢alismada ise bakim verme
yiikii 6l¢ek puani ile gelir durumu arasindaki farklilik anlamli olarak saptanmistir (p<0,05).
(86)

Maddi durumu kotii olan anneler ile iyi olan annelerin bakim yiikleri arasinda ki
karsilagtirmamiz literatiirle benzerlik gostermis olup istatistiksel olarak anlamli bir fark
saptanmustir (p<0,05).

KF’ li hastalara bakimda annelerin bakima ve hastaliga yonelik egitim alip almadiklari
incelenmistir. Bakimda egitim alanlarin BY puan ortalamasi ile egitim almayanlarin puan
ortalamasi karsilagtirilldiginda, iki grup arasinda fark istatistiksel olarak anlamli
bulunmamastir (p>0.05).

Literatiirde hastalik yoniindeki egitim diizeyi diisiik olan annelerin hissettikleri bakim
yiiklerinin daha yiiksek oldugu, hastaliga yonelik egitim diizeyi ylikseldikce bakim veren
annelerin iletisim becerileri, stres yonetimi olmak iizere birgok yasam becerilerine sahip olma
olasiliklarinin arttigit ve karsilastiklar1 problemlerle basa c¢ikma yollarimi daha rahat
bulabilecekleri belirtilmektedir.

Annelerin ¢ocuga bakarken gelir getirici bir iste ¢alisip ¢alismama durumlarina gore
BY puan ortalamasi karsilastirildiginda iki grup arasinda fark istatistiksel olarak anlamli
bulunmamustir (p>0.05). Calisan grubun BY ortalamasi (24.88+14.82) calismayan gruba
(30.98+13.79) gore daha diisik ¢ikmasinin nedenini ise annenin maddi bakimdan stres
yasamamasina bu yiizden BY puanin ¢alismayan gruba gore diisiik ¢itkmasina baglanmaktadir.
Asiret 2011 yilinda yapmis oldugu calismasinda da diisiik sosyoekonomik statiiye sahip
bakim veren annelerin bakim yiiklerinin fazla olmasi bizim c¢alismamizla benzerlik
gostermektedir (159). Calismamizda elde edilen bulgulara benzer sekilde Bildirici’nin 2014
yilinda Ozel Egitime Gereksinimi Olan Cocuga Sahip Annelere yonelik yapmis oldugu
calismada annelerin ¢alisma durumlari ile BY Olgegi puanlari arasinda anlamli fark
bulmamistir. Akarsu ise calisan bakim vericilerin c¢alismayan bakim vericilere gore BY

ortalamasini daha az bulmustur (88).
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Kistik Fibrozisli ¢ocuklarin cinsiyetine gore annelerin BY puan ortalamasi
karsilastirildiginda; erkek cinsiyete sahip annelerin BY puan ortalamasi (27.81 + 12.5), kiz
cinsiyete sahip annelerin BY puan ortalamasi (30.60 + 15.4) arasinda fark istatistiksel olarak

onemsiz oldugu goriilmiistiir ( p>0.05).

Aksu'nun 2014 yilinda 100 kanser hastast ¢ocuklarin annelerine yonelik yaptig
calismada erkek kanser hastasi ¢ocuga sahip olan annelerin bakim yiikii 6l¢gek puanlari; kiz
kanser hastasi ¢cocuklara gore daha yiliksek oldugu ve bakim yiikii 6l¢ek puani ile cinsiyet
arasinda anlamli bir iliski saptamigtir. Cinsiyete bagli olarak bulunan bu sonug¢ kiz
cocuklarinin hastalik karsisinda daha fazla uysallastigi, bakima katiliminin saglandigy; erkek
cocuklarin ise durumu giiclestirerek bakim yiikiiniin artmasina neden oldugu seklinde
yorumlanmustir (7).

Karaaslan'in 2013 yilinda yapmis oldugu 101 Kanser Hastalara Bakim Veren Aile
Uyelerinin Bakim Yiikii ve Algiladiklar1 Sosyal Destek Diizeyi adinda ki ¢alisma hasta
cocuklarin cinsiyeti ile annelerin BY arasinda anlamli bir fark bulmustur (83).

Yildirim ve arkadaslar tarafindan 2009 yilinda engelli ¢cocuklarin annelerinin ruhsal
durumlarinin belirlenmesi yonelik yaptig1 ¢alismada 6ziirlii cocugu kiz olan annelerin ruhsal
belirti gosterme durumunun c¢ocugu erkek olan annelere gore daha fazla oldugu, ancak
¢ocugun cinsiyetinin ruhsal belirti gosterme durumunu istatistiksel olarak etkilemedigini
bulmuslardir. Bu sonu¢ da yine calismamizla benzerlik gostermektedir. Ozdemir ve
arkadaslarinin Kanserli Cocugu Olan Annelerin Bakim Verme Yiiklerinin belirlenmesi isimli
calismalarinda da elde ettikleri bulgular ile ¢alismamizla benzerlik gostermektedir (3,89).

KF hastasinin yagina gore annenin BY puan ortalamalari incelendiginde 1-3 yas
araliginda bulunan hastalarin BY puani en yiiksek bulunmustur (32.40 £15.99). Bu sonucun
yeni duruma uyum saglamaya c¢alismada yasadiklar1 giicliiklerden kaynaklandigi
distiniilmektedir. Ancak galismamizda hasta yasi ile BY puani arasinda anlamli bir fark
saptanmamistir (p>0.05). Aksu tarafindan 2009 yilinda 100 bakim vericiye yonelik yapilan
calismada yapmis oldugumuz c¢aligsma ile benzerlik géstermis olup 4-7 yas ve 1-3 yas arasinda
yer alan ¢ocuklarin BY puani diger yas gruplarina gére daha yiiksek bulmustur fakat Aksu da
calismasinda ¢ocugun yasi ile annenin BY arasinda anlamli bir fark bulamamustir (7).

Uludag tarafinda 2014 yilinda 198 kisiye yapilan kronik kalp hastaligi olan ¢ocuklarin
ailelerinin BY incelendigi ¢alismada 13 yas ve daha biiylik ¢cocuklarin annelerin BY’ niin
onemli Olclide daha yiiksek bulunmasi ve yas ile BY arasinda istatistiksel olarak anlamli

sonug ¢ikmasi ¢alismamizdan ¢ikan sonugla farklilik géstermektedir.(90)
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Hastaligin siiresine gore annelerin BY puani karsilastirildiginda en yiiksek puan 1 yil
ve Oncesi yeni tan1 almis ¢ocuklarin annelerinde goriilmektedir. Bunun sebebi olarak hastaliga
alisma uyum siirecinin yeni oldugu ve hasta ¢ocukla iletisim kurulamadigi i¢in oldugu
distiniilmektedir. Fakat yapilan karsilastirmada gruplar arasi fark bulunamamistir (p>0.05).
Ozyesil ve arkadaslarin 2014 yilinda yapmis oldugu ¢alismada ise bakim siirecinin siirekli ve
uzun olmasinin bakim vericilerde BY arasinda pozitif bir iliskinin oldugunu belirtmislerdir
(91).

Ayrica bakim verme sliresi ve bakim verici lizerine etkileri ile ilgili yapilan
caligmalarda; bakim verme siiresi arttikca bakim vericilerin yorgunluk, kardiovaskiiler
rahatsizliklar, uyku bozukluklari, sosyal ve ekonomik problemler yasadigi saptanmustir (92).

KF” li hastalarin annelerine yonelik yaptigimiz ¢alismada bakim siirecinde ailelerin en
¢ok bakim konusunda zorlandigi durumlarin basinda; %34.7° si hastayr besleme, yemek
yedirme konusunda, %20’ si hastalifi ¢ocuga aciklaya bilme ve psikolojik destek olma
konularinda zorluk yasadigi belirtmektedir. Demiral’in 2016 yilinda yapmis oldugu kronik
hastalikli ¢ocuklara yonelik calismada bakim veren annelerin en ¢ok %355.7 si psikolojik

destek konusunda zorlandig1 goriilmiistiir (85).

5.3. Kistik Fibrozisli Cocuklarin ve Annelerin Sosyodemografik Ozelliklerine Gére BDO

Puan Ortalamasimin Karsilastirilmasi

Annenin yas gruplarina gére BDO puani karsilastirildiginda gruplar arasinda anlamli
bir fark saptanmamistir (p>0.05). Literatiir ¢alismamizi destekler niteliktedir. Bu durum
ebeveynler hangi yasta olursa olsun ¢ocuklarinin durumundan benzer sekilde etkilendigini
diistindiirmektedir (84, 91).

Annenin egitim durumuna gore depresyon durumu incelendiginde gruplar ile BDO
puan ortalamasi arasinda anlamli bir fark saptanmamustir (p>0.05). Natan tarafindan 2007
yilinda 80 anneye yapilan Zihinsel Engelli Cocugu Olan ve Olmayan Annelerin Depresyon ve
Kaygi Diizeylerini ¢aligmas1 sonucunda da literatiirle ve bizim calismamizla uyumlu olarak
bakim veren egitim durumu ile BDO puan ortalamasi arasinda istatistiksel olarak anlamli fark
cikmamustir (93).

Annenin KF’ li ¢ocuga bakim verme sirasinda maddi sikintt yasama durumuna gore
BDO puan ortalamalar karsilastirildiginda maddi sikint1 yasayanlarm BDO puan ortalamasi

ile bakim verirken maddi sikinti yasamayanlarmn BDO puan ortalamas: arasinda istatistiksel
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olarak anlamli bir fark bulunamamistir (p> 0.05). Sentiirk ve Saracoglu’ un 2013 yilinda 80
bakim veren anneye yonelik yapmis olduklar1 ¢alismada ise bizim ¢alismamamizdan farkli
olarak bakim siirecinde maddi durumu koétii olup sikint1 yasayanlar ile maddi durumu iyi olan
ailelerin depresyon durumu arasinda ki farkl: istatistiksel olarak anlamli bulmustur (p< 0.05)
(63).

Cocuga bakim verirken annenin egitim alip almadiklari sorgulandiginda egitim
alanlarin BDO puan ortalamast ile egitim almayanlarin BDO puan ortalamasina arasinda ki
fark istatistiksel olarak anlamsiz ¢ikmistir (p> 0.05). Literatiir incelendiginde hastalik ve
bakim yoniinde ki egitim diizeyi yiiksek olan annelerin stres durumlariyla bas edebilmek igin
daha fazla bilissel, islevsel ve sosyal kaynaklara sahip olduklari belirtilmektedir (94).

Egitim diizeyi yliksek olan bakim vericilerin hastalik hakkinda daha fazla bilgi sahibi
olduklari, bas etme becerilerinin daha iyi oldugu ve tedavi olanaklarini daha iyi
degerlendirebildikleri diisiintilebilir (52).

Annenin bakim verme siirecinde gelir getirici bir iste ¢alisip, ¢alismama durumuna
gore BDO puan ortalamasi incelendiginde iki grup arasinda fark istatistiksel olarak
anlamsizdir (p> 0.05). Gelir getirici bir iste ¢alisanlarin puan ortalamasi ¢alismayanlara gére
daha az ¢ikmasi ve iki grup arasinda istatistiksel farklilik olmamasinin sebebi ailelerin
calismanin ortaya c¢ikardigi toplumsal statliyii ve ekonomik acidan sagladigi rahatligi
gozetmeksizin sadece ¢ocuklarinin sorunu ile ilgilendiklerini diigiindiirebilir. Bununla birlikte
bulgularimiz1 desteklemeyen ¢aligsmalara da rastlanmigtir (95).

Demir ve arkadaglar1 2010 yilinda yaptiklar1 Zihinsel engelli ¢ocuga sahip annelerin
depresyon diizeylerinin belirlenmesi adli calismada g¢aligmayan bakim vericilerin ¢alisan
bakim vericilerine gore depresif semptom bulgularini daha fazla bulmuslardir (96).

Dereli tarafindan 2008 yilinda yapilan “’Engelli cocuga sahip olan ailelerin depresyon
durumunun belirlenmesi’’ adli ¢alismada da literatiirde yer alan ¢alismalardaki bulgulara
benzer bir sekilde bakim verenlerin ¢aligma durumunun depresyon durumlarini etkilemedigi
belirlenmistir (62).

KF* 1i ¢cocuklarin cinsiyetine gore annede ki depresyon durumu incelendiginde; erkek
cinsiyete sahip hastalarin bakim vericilerin BDO puan ortalamasi kiz cinsiyete sahip ailelerin
BDO puan ortalamasi arasindaki karsilastirmada istatistiksel olarak anlamli bir fark

bulunamamistir (p> 0.05).

Karaaslan’m 2015 yilinda 101 anneye yonelik yapmis oldugu ¢alismada bizi

calismamizla benzerlik gostermis olup cocuklarin tanimlayici 6zelliklerinin ebeveynlerin
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depresyon durumlarina etkisi olmadigi belirlenmistir (83). Yildirnm ve arkadaslarinin 2012
yilinda yapmis olduklar1 engelli ¢cocuklarin annelerinin ruhsal durumlarinin belirlenmesi adli
calismalarinda, 6ziirlii cocugu kiz olan annelerin ruhsal belirti gésterme durumunun ¢ocugu
erkek olan annelere gore daha fazla oldugu, ancak c¢ocugun cinsiyetinin ruhsal belirti
gosterme durumunu istatistiksel olarak etkilemedigini bulmuslardir (89). Benzer konularda
yapilan c¢alismalarda da c¢ocugun cinsiyetinin ebeveynlerin psikolojik durumlarini
etkilemedigi belirlenmistir (91).

KF hastasmin yasma gore BDO puan ortalamalar1 incelendiginde gruplar arasinda ki
en yiiksek puana sahip grup 1-3 yas araligi olmustur fakat hasta yasi ile bakim vericilerin
BDO puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark ¢ikmamustir (p>0.05).
Hastaligin siiresine gore de bakim verenlerin BDO puam karsilastirildiginda gruplar arasi

anlamli bir fark bulunamamustir.
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6. SONUC ve ONERILER

Bu béliimde arastirmadan elde edilen sonuglar verilmis ve bu ¢alismaya dayali olarak

Oneriler sunulmustur.

6.1. Sonuclar

Kistik fibrosizli ¢ocuga sahip annelerin bakim yiikiiniin ve depresyon durumunun

incelenmesi amaciyla tanimlayici olarak yapilan ¢alismada asagidaki sonuglar elde edildi.

o ZBYO puan ortalamasi1 bakim verici rolii iistlenen annede hafif ve orta derecede bakim
yiikii oldugu saptandi,
o BDO puan ortalamasina bakildigi zaman annenin puan ortalamasma gore orta

derecede depresyon oldugu belirlendi,

o KF’ li hastalarin annelerin en énemli sorunlar1 arasinda ¢ocuklarina psikolojik destek
saglamada yetersiz kaldiklari, hijyen saglama ve cocuklara yemek yedirme gibi bakim
konularinda zorlandiklarini belirtmistir;

o Annenin hastaliga yonelik beklentileri arasinda tam donanimli KF bakim merkezlerin
acilmasini istemekte olup; alaninda uzmanlagmis saglik personeline ulagsmada zorluklar
yasadigini belirtmistir,

o Katildigimiz egitim toplantilarinda ve annelerle yapmis oldugumuz goriismeler
sirasinda bakim vericilerin yeteri kadar hastalik ve hastaliga yonelik bakim konularinda

kendilerine egitim yapilmadigini belirtmektedir.
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6.2. Oneriler;

o Annelerin bakim yiikiinii azaltmak icin sosyal destek saglanmasi konusunda
hemsirelerin annelere danigmanlik yapmalari,

o Annelerin yasadiklar1 psikolojik sorunlar goz Oniine alinarak, &zellikle psikolojik
durumu daha fazla etkileyen etmenler {izerinde yogunlasan bir egitim programinin
diizenlenmesi, bu nedenle saglik kurumlarinda hem ¢ocuk hem de aileye psikolojik ve sosyal
yonden destek saglayabilecek uzman personelin istihdama,

. Ailelere hastalik ve KF bakima yonelik aile bilgilendirme toplantilari, egitim
toplantilart yapilmasi,

. Calismanin yapildig1 kurumlara ve sivil toplum kuruluslarina ilgili birimlerine ¢alisma
sonuglarinin bildirilmesi,

. KF ile ilgili Sivil Toplum Kuruluslarin Desteklenmesi;

o Belirli bolgelerde KF hastalarina yonelik tam donanimli KF merkezlerin agilmasi,

calisma sonucunda Onerilmistir.
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8. EKLER

EK-1. Sosyodemografik Ozelliklere Iliskin Soru Formu

Saymn Katilimel,
Bu arastirma, yiiksek lisans bitirme ¢alismasi kapsaminda yapilmaktadir. Sorulara
icten cevap vermeniz arastirma sonuglarinin giivenirligi agisindan énemlidir. Liitfen tiim
sorular1 yanitlayiniz. Elde edilecek veriler sadece arastirma amaciyla kullanilacaktir. Isim
belirtmeniz gerekmemektedir. Yardimlariiz ve katkilarinizdan dolayi tesekkiir ederim.
Hemsire Vedat ARGIN
Harran Universitesi
Saglik Bilimleri Enstitiisii
Yiiksek Lisans Ogrencisi

Anket No:

1-Cocugunuzun Cinsiyeti?

1-Erkek 2- Kiz
2-Cocugunuzun Yas1?

1-(0-12 ay) 2- (1-3 yas) 3- (4-6 yas) 4-(7-12 yas) 5-(13-18 yas)
3-Hastahgn siiresi nedir? ......... aAY eeennenn yil

4-Cocuga ailede kim bakim vermektedir?

1-Anne 2-Baba 3-Kardesler 4-Diger.........

5- Anne yasi1 nedir?

1-(15-20) 2-(21-25) 3-(26-30) 4-(31-35) 5-(36-40) 6-41 ve iisti
6- Annenin egitim durumu nedir?

1)Okur yazar- degil 2)Okur yazar 3)ilkokul 4)Ortaokul

5)Lise 6)Onlisans  7)Universite ve iizeri

7-Anne calisma durumu nedir?

1-Calistyor 2-Calismiyor
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8-Annenin meslegi nedir?

1-Memur 2-Is¢i 3-Emekli 4-Serbest meslek  5-Ev Hanimui 6-Diger.........

O- Baba yasi1 nedir?
1-(15-20) 2-(21-25) 3-(26-30) 4-(31-35) 5-(36-40) 6-41 ve iistii
10- Babanin egitim durumu nedir?

1)Okur yazar- degil 2)Okur yazar 3)ilkokul 4)Ortaokul

5)Lise  6)Onlisans 7)Universite ve iizeri

11-Baba calisma durumu nedir?

1-Calistyor 2-Calismiyor

12-Babanin meslegi nedir?

1-Memur 2-Is¢i 3-Emekli  4-Serbest meslek  5-Diger

13- Nerede yasiyorsunuz?

1-Il merkezi 2-ilge  3-Koy

14- Aile tipi nedir?
1-Genis aile 2-Cekirdek aile

15- Ailenin sosyal giivencesi var mi?

1-Yok 2-Var

16-Bakim verenin medeni durumu nedir?

1-Evli  2-Dul-bosanmus

17-Ailedeki ¢cocuk sayisi nedir?
1-1 2-2 3-3 4-4 5-5veiizeri

18-Cocugun hastaligindan dolay1 maddi sikint1 yasiyor musunuz?

1-Evet  2-Hayir
19-Aylik geliriniz ne kadardir?
1)500 TL ve alt1 2)501TL- 1000TL

3)1001TL-2000TL 4)2001TL — 3000TL 5) 3001TL wve istii
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20-Bakim vericinin bakim vermezden onceki saghk durumu ?
1-Iyi 2-Orta 3-Kétii

21-Bakim vericinin bakim vermeye basladiktan sonraki saghk durumu ?
1-Tyi 2-Orta 3-Kétii

22-Bakim vericinin bakim verirken en ¢ok zorlandig1 durumlar ?

1-Yemek yedirme 2-Hijyen saglama 3-Hastalig1 agikliya bilme, psikolojik destek

saglamak
4-Higbir zorluk yasamiyorum. 5-Hastalikla ilgili uzman doktora ulasma
6-Hastalikla ilgili hemsireye ulasma 7- Sosyal aktivitede kisitlanma
8- Diger cocuklara zamam ayirama 6-Digerleri................
23-Ailede baska engelli cocuk varmm?
1-Yok 2- Var
24- Bakim verici bakim verme yoniinde egitim aldim?
1-Evet 2- Hayir

25-Sizin ¢ocugunuz gibi cocuga sahip aileler icin islerini kolaylastirabilecek neler

yapilabilinir?
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EK-2. Zarit Bakim Yiikii Ol¢egi

Bakim Verme Yiikii Ol¢egi

Aciklama: Asagida insanlarin bir bagkasina bakim verirken hissettiklerini yansitan ifadeler
bulunmaktadir. Her bir sorudan sonra sizin bu duygular1 higbir zaman, nadiren, bazen,
oldukca sik ve hemen her zaman olmak iizere hangi siklikla yasadiginizi gosteren ifadeler yer

almaktadir. Dogru ya da yanlis cevap yoktur.

1. Yakininizin ihtiyaci oldugundan daha fazla yardim istedigini diistinliyor musunuz?

0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukca sik 4 Hemen her zaman

2. Yakininiza harcadiginiz zamandan dolayi, kendinize yeterince zaman
ayrramadiginizi diisliniiyor musunuz?

0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukca sik 4 Hemen her zaman

3. Yakininiza bakim verme ile aile ve is sorumluluklarinizi yerine getirme arasinda
zorlandigimiz1 diisliniiyor musunuz?

0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukca sik 4 Hemen her zaman

4. Yakininizin davranislar1 nedeniyle rahatsizlik duyuyor musunuz?

0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukca sik 4 Hemen her zaman

5. Yakinimizin yanindayken kendinizi kizgin hissediyor musunuz?

0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukc¢a sik 4 Hemen her zaman
6. Yakinimizin diger aile iiyeleri ya da arkadaslarinizla iligkilerinizi olumsuz yonde
etkiledigini diistiniiyor musunuz?

0 Hic¢bir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukc¢a sik 4 Hemen her zaman

7. Gelecegin yakininiza getirebileceklerinden korkuyor musunuz?

0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukc¢a sik 4 Hemen her zaman
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8. Yakininizin size bagimli oldugunu diisiiniiyor musunuz?

0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukc¢a sik 4 Hemen her zaman

9. Yakininizin yanindayken kendinizi gergin hissediyor musunuz?

0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Olduke¢a sik 4 Hemen her zaman

10. Yakininizla ilgilenmenin sagliginizi bozdugunu diisiiniiyor musunuz?

0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukca sik 4 Hemen her zaman

11. Yakininiz nedeni ile 6zel hayatinizi istediginiz gibi yasayamadiginizi diistiniiyor
musunuz?

0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukca sik 4 Hemen her zaman
12. Yakininiza bakmanin sosyal yasaminizi etkiledigini diistiniiyor musunuz?

0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

13. Yakiinizin bakimini iistlendiginiz igin rahat¢a/kolay arkadas edinemediginizi diisiliniiyor
musunuz?

0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukc¢a sik 4 Hemen her zaman

14. Yakiinizin sizi tek dayanagi olarak goriip, sizden ilgi bekledigini diisiiniiyor
musunuz?

0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukca sik 4 Hemen her zaman
15. Kendi harcamalarinizdan kalan paranin yakininizin bakimi i¢in yeterli olmadigini
diisiiniiyor musunuz?

0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukg¢a sik 4 Hemen her zaman

16. Yakininiza bakmay1 daha fazla siirdiiremeyeceginizi hissediyor musunuz?

0 Hic¢bir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukca sik 4 Hemen her zaman

17. Yakininiz hastalandig1 zaman yagsaminizin kontroliinii kaybettiginizi diisliniiyor musunuz?

0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukca sik 4 Hemen her zaman
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18. Yakininizin bakimini bir bagkasinin iistlenmesini ister miydiniz?

0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukc¢a sik 4 Hemen her zaman

19. Yakininiz i¢in yapilmasi gerekenler konusunda kararsizlik yastyor musunuz?

0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukc¢a sik 4 Hemen her zaman

20. Yakiminiz i¢in daha fazlasini yapmak zorunda oldugunuzu diisiiniiyor musunuz?

0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukca sik 4 Hemen her zaman

21. Yakiminizin bakiminda yapabileceginiz isin en iyisini yaptiginizi diisiiniiyor
musunuz?

0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukca sik 4 Hemen her zaman

22. Yakiiniza bakarken genellikle ne kadar giicliik yasiyorsunuz?
0 Hic¢ 1 Biraz 2 Orta 3 Oldukc¢a 4 Asiri
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EK-3. Beck Depresyon Olgegi
BDE

Asagida, kisilerin ruh durumlarin ifade ederken kullandiklar: bazi ciimleler verilmistir.
Her madde bir cesit ruh durumunu anlatmaktadir. Her maddede o ruh durumunun
derecesini belirleyen 4 secenek vardir. Liitfen bu secenekleri dikkatle okuyunuz. Son bir
hafta icindeki (su an dahil) kendi ruh durumunuzu géz oniinde bulundurarak, size en
uygun olan ifadeyi bulunuz. Daha sonra, o maddenin yanindaki harfin iizerine (X)
isareti koyunuz.

1) a. Kendimi tizgiin hissetmiyorum
b. Kendimi tizgiin hissediyorum
c¢. Her zaman i¢in tizgiinim ve kendimi bu duygudan kurtaramiyorum
d. Oylesine iizgiin ve mutsuzum ki dayanamiyorum

2) a. Gelecekten umutsuz degilim
b. Gelecek konusunda umutsuzum
c. Gelecekten bekledigim hig bir sey yok
d. Benim i¢in bir gelecek olmadig: gibi bu durum degismeyecek

3) a. Kendimi bagarisiz gérmilyorum
b. Herkesten daha fazla basarisizliklarim oldu sayilir
c. Geriye dontp baktigimda, pek ¢ok basarisizliklarimin oldugunu gorityorum
d. Kendimi bir insan olarak timiyle basarisiz gorilyorum

4) a. Her seyden eskisi kadar doyum (zevk) alabiliyorum
b. Her seyden eskisi kadar doyum alamiyorum
c. Artik hi¢bir seyden gercek bir doyum alamiyorum
d. Bana doyum veren hi¢bir sey yok. Her sey ¢ok sikici

5) a. Kendimi suglu hissetmiyorum
b. Arada bir kendimi suglu hissettigim oluyor
c¢. Kendimi ¢ogunlukla suglu hissediyorum
d. Kendimi her an i¢in sug¢lu hissediyorum

6) a. Cezalandiriliyormusum gibi duygular i¢inde degilim
b. Sanki bazi seyler igin cezalandirilabilirmigim gibi duygular i¢indeyim
c. Cezalandirilacakmigim gibi duygular yasiyorum
d. Bazi seyler i¢in cezalandiriliyorum

7) a. Kendimi hayal kirikligina ugratmadim
b. Kendimi hayal kirikligina ugrattim
c¢. Kendimden hi¢ hoglanmiyorum
d. Kendimden nefret ediyorum

8) a. Kendimi diger insanlardan daha koti durumda gormiilyorum
b. Kendimi zayifliklarim ve hatalarim igin elestiriyorum
c¢. Kendimi hatalarim i¢in her zaman su¢luyorum
d. Her kotu olayda kendimi sugluyorum
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9)

10)

11)

12)

13)

a. Kendimi oldirmek gibi distincelerim yok

b. Bazen kendimi 6ldirmeyi distiniiyorum ama boyle bir sey yapamam
c¢. Kendimi oldirebilmeyi ¢ok isterdim

d. Eger bir firsatin1 bulursam kendimi 6ldirtrim

a. Herkesten daha fazla agladigimi sanmiyorum

b. Eskisine gore simdilerde daha ¢ok agliyorum

c¢. Simdilerde her an agliyorum

d. Eskiden aglayabilirdim. Simdilerde istesem de aglayamiyorum

a. Eskisine gore daha sinirli veya tedirgin sayilmam
b. Her zamankinden biraz daha fazla tedirginim

¢. Cogu zaman sinirli ve tedirginim

d. Simdilerde her an i¢in tedirgin ve sinirliyim

a. Diger insanlara kars ilgimi kaybetmedim

b. Eskisine gore insanlarla daha az ilgiliyim

c¢. Diger insanlara kars1 ilgimin ¢ogunu kaybettim
d. Diger insanlara kars: hi¢ ilgim kalmad:

a. Eskisi gibi rahat ve kolay kararlar verebiliyorum

b. Eskisine kiyasla simdilerde karar vermeyi daha ¢ok erteliyorum
c. Eskisine gore karar vermekte oldukga giiclik ¢cekiyorum

d. Artik hi¢ karar veremiyorum

14)

a. Eskisinden daha kot bir dis goriiniistiim oldugunu sanmiyorum

b. Sanki yaslanmis ve ¢ekiciligimi kaybetmisim gibi dustintiyor ve tGztilityorum

c. Dis goruntusiimde artik degistirilmesi miimkiin olmayan ve beni ¢irkinlestiren
degisiklikler oldugunu hissediyorum

d. Cok ¢irkin oldugumu distiniiyorum

15)

a. Eskisi kadar 1y1 ¢alisabiliyorum

b. Bir ige baslayabilmek i¢in eskisine gore daha ¢ok ¢aba harciyorum
c. Ne olursa olsun, yapabilmek i¢in kendimi ¢ok zorluyorum

d. Artik hi¢ galisamiyorum

16)

a. Eskisi kadar kolay ve rahat uyuyabiliyorum

b. Simdilerde eskisi kadar kolay ve rahat uyuyamiyorum

c. Eskisine gore bir veya iki saat erken uyaniyor, tekrar uyumakta gugliikk ¢ekiyorum
d. Eskisine gore ¢ok erken uyaniyor ve tekrar uyuyamiyorum

17)

18)

a. Eskisine gore daha ¢abuk yoruldugumu sanmiyorum

b. Eskisinden daha ¢abuk ve kolay yoruluyorum

c. Simdilerde neredeyse her seyden, kolayca ve ¢abuk yoruluyorum
d. Artik hi¢bir sey yapamayacak kadar yorgunum

a. Istahim eskisinden pek farkli degil
b. Istahim eskisi kadar iyi degil

c¢. Simdilerde istahim epey kot

d. Artik hi¢ istahim yok
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19)  a. Son zamanlarda pek fazla kilo kaybettigimi/aldigimi sanmiyorum
b. Son zamanlarda istemedigim halde iki buguk kilodan fazla kaybettim/aldim
¢. Son zamanlarda bes kilodan fazla kaybettim/aldim
d. Son zamanlarda yedi buguk kilodan fazla kaybettim/aldim

20)  a. Saghgim beni pek endiselendirmiyor
b. Son zamanlarda agri, s1z1, mide bozuklugu, kabizlik gibi sikintilarim var
c. Agri s1z1 gibi bu sikintilarim beni ¢ok endiselendiriyor
d. Bu turr sikintilar beni 6ylesine endiselendiriyor ki bagka bir ey diigtinemiyorum

21)  a. Son zamanlarda cinsel yasantimda dikkatimi ¢ceken bir sey yok
b. Eskisine gore cinsel konularla daha az ilgileniyorum
c. Simdilerde cinsellikle pek ilgili degilim
d. Artik cinsellikle hig bir ilgim kalmadi

Hisli, N. (1989). Beck Depresyon Envanterinin Universite Ogrencileri I¢cin Gegerligi Giivenirligi, Psikoloji
Dergisi, 23, 3-13.

Hisli, N. (1989). Beck Depresyon Envanterinin Gegerligi Uzerine Bir Calisma, Psikoloji Dergisi, 22, 118-126.
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EK-4. Hastane Etik Kurul izni Yazis1

Evrak Tarih ve Sayisi: 18/11/2016-E.38571 ‘I\Illllllll

T
HARRAN UNIVERSITESI REKTORLUGU
Arastirma ve Uygulama Hastanesi

Y D

Sayr : 66063783-300
Konu : Anket CAligmasi

SAGLIK BILIMLERI FAKULTESI DEKANLIGINA

flgi  : 18/11/2016 tarihli ve 38498 sayili yazi,

flgi yazinizla; Ogretim Uyesi Yrd.Dog¢.Dr. Hilya KARATAS'In gozetiminde yiiksek
lisans ogrencilerinden Vedat ARGIN'In "Kistik Fibrozisli Cocuga Sahip Annelerin Bakim
Yiikiiniin ve Depresyon Durumunun incelenmesi" konulu tez galismasinin Aralik 2016-Mart
2017 tarihleri arasinda hastanemizde yapilmasi talep edilmektedir. S6z konusu tez ¢aligmasinin
hastanemizde yapilmasi baghekimligimizce uygun gorilmiistiir.

Bilgilerinize arz ederim.

e-imzahdir
Prof Dr. Recep DEMIRBAG

Bashekim V.
Adres:Mardin yolu tzeri 20 km Harran Universitesi Osmanbey Kampusa Sanlurfa Bilgi igin: Vedat CIFTCI
Telefon:0414 344 40 02 Faks0414 344 40 00 Unvani: Memur
e-Posta:bashekimlik@harran.edu.tr  Elektronik Ag:hastane.harran edu.tr Dahili No: 4224

Bu belge, 5070 sayili Elektronik imza Kanununa gére Giivenli Elektronik imza ile imzalanmistir
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EK-5. Kistik Fibrozis Yardimlasma ve Dayanisma Dernegi Cahsma Etik Kurul izni

Yazis1
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EK-6. Olgek izinleri
6.1. Zarit Bakim Yiikii Olcegi Kullanim Izni

FADIME HATICE iNCI «
Alicilar: ben
26 Nis Ayrintilari gorintle

Sayin Argin,

Turkge gecerlik ve givenilirlik calismasini yaptigimiz “Bakim
Verme YUKk

Olgegi'ni" kullanma isteginiz bizi cok memnun etti. tesekkdir
eder,

calismalarinizda basarilar dileriz.

kaynak olarak asagidaki makaleyi gdosterebilirsiniz.

inci FH. , & Erdem M. (2008). Bakim Verme Yiikii Olgeginin
Tirkceye

Uyarlanmasi Gegerlilik ve Giivenilirligi. Atatiirk Universitesi
Hemsirelik

Yiiksekokulu Dergisi, 11(4): 85-95

Ogr.Gor.Dr. Fadime Hatice INCI Yard Dog. Dr.
Muyesser ERDEM

0gr.Gor.Dr. Fadime Hatice INCI
Pamukkale Universitesi,

Saglik Bilimleri Fakiltesi
Halk Sagligi Hemsireligi ABD.
Denizli/TURKIYE

Pamukkale University,

Faculty of Health Sciences,
Department of Public Health Nursing,
Denizli, Turkey




6.2. Beck Depresyon Ol¢egi Kullanim izini

Handan Deniz Ayalp =
Alicilar: ben
1 May Ayrintilari goruntule

Asadgida bulunan izin yazisi ve sz konusu
Oolcege iliskin materyaller, Prof. Dr. Nesrin
Hisli Sahin tarafindan gonderilmektedir.

Sayin Ardgin,

Beck Depresyon Envanteri’'ni arastirma
amacl olarak kullanmanizda benim
acimdan bir sakinca bulunmamaktadir.
Ancak sizden 6nemli ricam, Olcedin baska
kopyalarini degil; size gonderdigim
kopyasini ve olgek formunun son
sayfasindaki kaynaklari da kullanmanizdir.
Kaynaklari ekte dijital ortamda
gonderiyorum. Ayrica, Envanterin orijinalinin
Aaron Beck tarafindan gelistirilmis oldugu
bilgisiyle gerekli referanslarinin da
calismanizda verilmesi gerekecektir.
Calismanizda basarilar dilerim.

27 Nisan 2017 16:40 tarihinde Nesrin Hisli Sahin
<nesrinhislisahin@gmail.com=> yazdu:
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EK-7 Kurum Etik Kurul izini

Evrak Tarih ve Sayis: 12/12/2016-E.41392

HARRAN UNIVERSITESI
TIP FAKULTESI
Etik Kurulu Karan
TARIH 1101122016
OTURUM 11
SAAT $13:30

16/1102]  Karar: Universitemiz Saghk Bilimleri Fakiiltesi Cocuk Saghdi ve Hastaliklan Hemgireligi
Anabilim Dali Ogretim Uyesi Yrd. Dog. Dr. Hillya KARATAS"in yiiriitiicisii oldugu “Kistik
Fibrosizli Cocuga Sahip Annelerin Bakim Yiikiiniin ve Depresyon Durumunun incelenmesi”
baghkh ¢ahsmaya ilgili kurumda izni getirmesi kogulluyla Etik Kurulu Onayi verilmesine,

Oybirligiyle karar verilmigtir.

3u belge, 5070 sayili Elektronik imza Kanununa gore Giivenli Elektronik imza ile imzalanmlitlr
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Ek-8. intihal Formu

T.C.
HARRAN UNIVERSITEST
SAGLIK BILIMLERI ENSTITUS{ MUDURLUGU

TEZ CALISMASI ORIJINALLIK RAPORU VE BEYAN BELGESi

Ogrencinin

Numarasi

Adi, Soyadi

Anabilim Dali (Bsliimii) si

Programi 3 Yiiksek Lisans O Doktora

Tezin Adi: X isk. . .?ﬂarm.l.sl{....Qm»éa..bchx‘p...As‘.m;d.uf.n..fk.lhm..ﬂ.&k.&(.\da...\(@ .......
‘ @e,p(ﬂ-&j&f.\. DA AR oo

SAGLIK BiLIMLER ENSTIiTUS{/ MUDURLUGUNE

Yukarida bashgi belirtilenyfkock. \isens. k2. .. calismamun; kapak sayfasi, giris, ana
béliimler ve sonug kisimlarindan olusan toplam .22... sayfalik kismuna iliskin,2./12/201%- . tarihinde
sahomm/ damgmanim tarafindan Turnitin adli intihal tespit programindan asagida belirtilen filtrelemeler
uygulanarak alinmis olan orijinallik raporuna gére, benzerlik orani %23, “tiir.

Uygulanan filtrelemeler:

1- Kabul/Onay ve Bildirim sayfalari harig,

2- Kaynakga hari¢

3- Alintilar harig

4- 5 kelimeden daha az Ortiisme igeren metin kisimlar harig

Yukarida bilgileri verilen tezin, Saglik Bilimleri Enstitiisii Yonetim Kurulu tarafindan kabul

alintilarin bilimsel atif kurallar: cergevesinde kaynagini gosterdigimi, Yiiksekogretim Kurulu Bilimsel
Arastirma ve Yaymn Etigi Yonergesi ile Harran Universitesi Bilimsel Aragtirma ve Yayin Etigi
Yonergesinin 8. maddesinde yer alan etik ihlallerden her hangi birisinin yer almadigini, etik ihlal
tespiti halinde, Saglik Bilimleri Enstitiisii Yonetim Kurulunca, diplomamin iptal edilmesini kabul
ediyorum.

Geregini saygilarimla arz ederim. 247422017

Tezi Hazirlayan Ogrencinin

Adi-Soyadi:  \[z clot ALt
imzasi: \’}‘l&\

Yukarida yer alan raporun ve beyanin dogrulugunu onaylarim. 2. /..12./2017

Damsmanin
Unvam-Adi-Soyadi:  N\_ 7\ Hillye Kof‘d‘a'S

imzasi:
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EK-9. intihal Raporu

KISTIK FIBROZISL]| COCUGA SAHIP ANNELERIN BAKIM
YUKUNUN VE DEPRESYON DURUMUNUN INCELENMESI

ORIJINALLIK RAPORU

23 19 45 .7

BENZERLIK ENDEKS| INT ERNET YAYINLAR OGRENCI ODEVLERI
KAYNAKLARI

BIRINCIL KAYNAKLAR

. WwWw, medlmagazm com.tr 4
internet Kaynagi %
e . o B
portal.firat.edu.tr .
internet Kaynag: %
nevinuzuner.com 5
internet Kaynagi %
e "y -
. Submltted to Abant izzet Baysal Universitesi 5
Ogrenci Odevi %
tchdergisi.org -
internet Kaynag: %
B Www.cappsy.org o 7
internet Kaynagi A)
OZYURT, Gonca and OZTURK, Yusuf. "Dikkat g 4
0

Eksikligi Hiperaktivite Bozuklugu ve Zihinsel
Yetersizlik Tanilarinda Aile Islevselligi ve
Annelerinin Ruh Sagligi ve Bas Etme
Becerileri", Bilissel Davraniggi Psikoterapiler




EK-10. Tez Veri Giris Formu

14.02.2018 Ulusal Tez Merkezi | Tez Form Yazdir

T.C
YUKSEKOGRETIM KURULU
ULUSAL TEZ MERKEZI

TEZ VERI GIRiSI VE YAYIMLAMA iZIN FORMU
Referans No (10179431
Yazar Adi / Soyadi [VEDAT ARGIN
T.C.Kimlik No (32347555486
Telefon 5079648493
E-Posta |Vedatargin27@gmail.com

Tezin Dili |Tlrkce
Tezin Ozgun Adi [KiSTiK FIBROZISLI COCUGA SAHIP ANNELERIN BAKIM YUKUNUN VE DEPRESYON
DURUMUNUN INCELENMEST
Tezin Terciimesi [INVESTIGATIONS OF HUMAN HEALTH AND DEPRESSION MAINTENANCE WITH CYCLE
FIBROZYLIC CHILDREN

Konu [Hemsirelik = Nursing

Universite [Harran Universitesi

Enstitli / Hastane [Saglik Bilimleri Enstitlist
Anabilim Dali [Cocuk Saghg ve Hastaliklari Anabilim Dali
Bilim Dali [[Cocuk Saghgi ve Hastaliklari Hemsireligi Bilim Dal

Tez Turld |Yiksek Lisans
Yih 2018
Sayfa |75
Tez Danismanlari [DOC. DR. HULYA KARATAS

Dizin Terimleri

Onerilen Dizin Terimleri

Kisitlama |Yok

Yukarida bilgileri kayitli olan tezimin, bilimsel arastirma hizmetine sunulmasi amaci ile Yiiksekdgretim Kurulu Ulusal
Tez Merkezi Veri Tabaninda arsivlenmesine ve internet (izerinden tam metin erisime agllmasina izin veriyorum.

n

hnps:lllez.yok.gov,tr/UIusalTezMed(eziltezFonnYazdir.ismsira=0




