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Colyak Hastas1 Cocuklarin Hastaliklarina Yonelik Tutumlar ve Etkileyen Faktorler

Attitude of Children With Celliac Disease and The Factors Affecting It

Fetih BISGINY, Selen OZAKAR AKCA?, Ahu Pinar TURAN?®

(074

Bu calisma ile 9-17 yas aralifinda ¢olyak hastasi
cocuklarin  hastaliklarma  yonelik  tutumlarinin
belirlenmesi amaclanmistir. Bu arastirma, tanimlayict
ve kesitsel olup, I¢ Anadolu Bélgesinde bir ilde
bulunan bir Egitim ve Aragtirma Hastanesi Pediatrik
Gastroenteroloji Polikliniginde yapilmigtir. Arastirma,
01 Mart 2019-01 Mart 2020 tarihleri arasinda
gastroenteroloji poliklinigine basvuran, en az alt1 aydir
¢oOlyak hastasi olan, kendisi ve ebeveyni c¢aligmaya
katilmay1 kabul eden 54 ¢ocuk ile gerceklestirilmistir.
Arastirma  verileri “Tanitici  Bilgi Formu” ve
“Cocugun Kendi Hastaligina Yénelik Tutumu Olgegi”
(CKHYTO) kullamlarak toplanmustir.  Arastirma
verileri uygun istatistiksel analizlerle
degerlendirilmistir. Aragtirmaya katilan ¢dlyak hastasi
cocuklarin yas ortalamast 13,09+2,68°dir. Cocuklarin
ailelerinin %55,6’s1nin glutensiz gidalara
ulagmada/hazirlamada zorlandigr belirlenmis olup,
CKHYTO puan ortalamasi 2,88+0,71°dir.
Arastirmadaki c¢ocuklarin tani alma zamanlari, aile
destegini yeterli gérme, glutensiz diyete uyma ve
glutensiz diyeti uygulamakta zorlanma durumlar: ile
CKHYTO puan ortalamalar1  arasindaki fark
anlamhdir (p<0,05). Arastirmada, ¢6lyak hastasi olan
cocuklar kendi hastaliklarina yonelik olumsuz tutum
icindedirler. Colyak hastasi g¢ocuklarin hastaliklarina
iliskin olumlu tutum edinmeleri ve psikososyal destek
alarak  farkindahik  kazanmalar1 igin  pediatri
hemsirelerinin egitilmeleri uygun olacaktir.

Anahtar Kelimeler: Cocuk, Colyak Hastaligi,
Hemsire, Tutum

ABSTRACT

With this study, it is aimed to determine the
attitudes of children aged 9-17 towards their
condition, celiac disease.This descriptive and cross-
sectional study was conducted in a Pediatric
Gastroenterology Policlinic of a Training and
Research Hospital in a province in the Central
Anatolia Region. The study was carried out with 54
children who applied to the gastroenterology clinic
between 01 March 2019-01 March 2020, who have
had celiac disease for at least six months and whose
parents agreed to participate in the study. The research
data were collected by using the “Introductory
Information Form" and the "Child Attitude Towards
lIness Scale™ (CATIS). Research data evaluated with
appropriate statistical analyzes.The average age of
children with celiac disease who participated in the
study was 13.09+2.68. It was determined that 55,6%
of the families of the children had difficulties in
reaching/preparing gluten-free foods, and the mean
score of the CATIS is 2.88+0,71. The difference
between the mean scores of the CATIS was found
significant that varies based on, the time of diagnosis,
adequate family support, compliance with gluten-free
diet and difficulty in implementing gluten-free diet
(p<0.05).Children diagnosed with Celiac disease have
a negative attitude towards their own diseases. It
would be appropriate to train pediatric nurses so that
children with celiac disease acquire a positive attitude
towards their disease and gain awareness by receiving
psychosocial support.
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GIRIS

Colyak hastaligi, kalitsal egilimi olan
bireylerde gluten bulunan gidalarin yenilmesi
ile ortaya c¢ikan gastrointestinal sistem (GIS)
ve GIS dis1 semptomlarla seyreden ¢evresel
(gluten) ve genetik faktorlerin birlesmesi
sonucu ortaya ¢ikan sistemik otoimmiin bir
enteropatidir.! Bugday, arpa, cavdar ve
yulafta ya da bunlarin melezlerinde bulunan,
bazi insanlarin intolerans gosterdigi, suda ve
0.5 mol/L NaCl’de ¢6ziinemeyen proteinler
prolamin proteinleri olarak
tamimlanmaktadir. Bu  poteinlerin  ince
bagirsakta kismen hidrolizi sonucu olusan
toksik gluten peptitler, ince bagirsaklarda
villilerde korelme ve iltihaplanma gibi
karakteristik belirtilere sebep olurlar.? Kronik
emilim bozuklugunun en sik sebeplerinden
olan bu hastalik ishal, karin agris1 ve biliylime
gelisme  geriligi  olarak bilinen bulgu
ticlemesi ile seyretmektedir.®

Colyak hastaligt prevalansi, diinyada
ortalama %0,5-1 olarak saptanmustir.* C6lyak
hastaligt ~ yayginhk  oranlar;;  Giiney
Amerika’da 1/67-681, Kuzey Amerika’da
1/100-200, Amerika Birlesik Devleti’nde
1/100, Afrika tilkelerinde 1/18-355, Avrupa
tilkelerinde 1/88-262, Orta Dogu’da 1/87-
166, Avustralya’da  1/87-251  olarak
bildirilmektedir.* > Ulkemizde 2017 yilinda
yapilan tarama calismasinda ise saglikli okul
cocuklarinda %0,47 oraninda ¢olyak hastalig
oldugu saptanmistir.’ Son birka¢ on yilda
¢olyak hastalig1 insidansinin artti1 ve teshis
edilmemis olan hastalarin ¢6lyak buzdaginin
bliylk  bolimiini  meydana  getirdigi
bildirilmektedir.” Bu artis ¢dlyak tarama
testlerinin yayginlasmasinin yaninda Atipik
ve latent ¢dlyak hastaligindandir.>®

Glniimiizde glutensiz diyet uygulamasi
¢cOlyak hastaligimin tek tedavisidir. Kisinin
diyetinden O6miir boyu kesin olarak arpa,
bugday ve cavdar gibi sindirim sistemi i¢in
toksik etkiye neden olan besinleri ¢ikartmasi
gerekmektedir.® Glutensiz diyeti émiir boyu
uygulamak zorunda olan ¢dlyak hastasi
cocuklar, beslenme ihtiyaglar1 ile ilgili
zorluklarla bas etmek zorundadirlar. Bu
durum, ¢6lyak hastast c¢ocuklarin sosyal

ortamlarda beslenme ihtiyaclarini
karsilamada zorluk yasamalarina neden
olmakta ve ¢ocuklarin hastaliklarina yonelik
tutumlarimi olumsuz etkilemektedir.® 10

Kronik hastaliklarin tedavisinde, hastanin
hastaliga kars1 gelistirdigi tutum Onemlidir.
Yapilan caligmalarda, kronik hastaligi olan
cocuklarin hastaliga uyum acgisinda olumlu
tutum  gelistirmelerinin = 6nemli  oldugu
gosterilmistir.!t 2 Kronik hastaliga sahip
cocuklarin hastaliklarina yonelik olumsuz his
ve duygularinin oldugu, ayrica uyumsuz
davraniglar gosterdigi belirlenmistir. Bu
dogrultuda ¢ocuklarin, kronik hastaliga
uyumlarmi saglamak i¢in hastalifa yonelik
gelistirdikleri tutumun bilinmesinin 6nemi
ortaya ¢ikmaktadir.> ¥ Ciinkii bireylerin
davraniglarina yonelik degisiklik yapabilmek
icin tutumlarint degistirmek bunun i¢in de
davranigla ilgili tutumlarmin belirlenmesi
gerekmektedir.14 15

Kronik hastaliklarda ¢ocuk ve aileyi
holistik bakim yaklagiminda bir biitiin olarak
degerlendirmek, cocuk ve ailenin hastaliga
kars1 gelistirmis olduklar1 tutumu saptayarak
gerekli Oonlem ve diizenlemelerin
planlanmasinda  birincil ~ rol  pediatri
hemsirelerine aittir. Pediatri hemsirelerinin
cocuk ve aileye hastalikla miicadele
siirecinde bilgi ve egitim vermesi, hastay1
psikososyal yonden desteklemesi
onemlidir.'® Konu ile ilgili literatiir
incelendiginde kronik hastaliklarla ilgili
tutum c¢alismalarimin oldugu fakat, ¢olyak
hastas1 ¢ocuklarla ilgili tutum c¢alismalarina
rastlanmadigi  gézlenmistir.®  Cocuklarda
¢Olyak hastaligi tedavisinde, c¢ocuklarin
hastaliga yonelik tutumlarimin belirlenmesi
ve bu konudaki farkindaliklarinin artirilmasi
hastaliga uyumu kolaylastirmakta ve tedaviyi
desteklemektedir.® ¥  Bu  ¢alismada
amaglanan; ¢olyak hastast1  ¢ocuklarin
hastaliga yonelik tutumlarmi ve bunu
etkileyen faktorleri belirleyerek, hasta ve
ailede farkindalik yaratip tedaviye katki
saglamaktir.
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MATERYAL VE METOT

Arastirmanin Tipi
Bu arastirma, tanimlayici ve Kesitseldir.
Arastirmanin Yeri ve Zamani

Calisma, Mart 2019 - Mart 2020 tarihleri
arasinda I¢ Anadolu Bélgesi'nde bulunan bir
Egitim ve Arastirma Hastanesi’nin Pediatrik
Gastroenteroloji polikliniginde yapilmistir.

Arastirmanin Evreni ve Orneklemi

Aragtirmanin evrenini, bir Egitim ve
Arastirma Hastanesi’nin Pediatrik
Gastroenteroloji poliklinigine kayith olan ve
diizenli olarak kontrole gelen 9-17 vyas
araliginda colyak  hastasi cocuklar
olusturmustur.

Arastirmanin 6rneklemini ise 54 c¢ocuk
olusturmustur. Arastirmada orneklem hesabi
power analizi ile yapilmis, I. Tip hata miktari
0,05, testin giicii 0,80 (o= 0,05, 1-p= 0,80)
olarak  alindiginda minimal Grneklem
biiyiikliigii 54 ¢ocuk olarak hesaplanmustir.

Arastirmada kullanilan Cocugun Kendi
Hastaligina ~ Yénelik  Tutumu  Olgegi
(CKHYTO) kronik  hastalign  bulunan
cocuklarin 6zerk olarak doldurabilecegi bir
Olgek olarak tasarlandigindan, ¢olyak hastasi
cocuklar 18 yasindan sonra yetiskin
poliklinigine gittiginden ve CKHYTO’de
belirtilen yas araligi 9-17 yas aralifinda
oldugundan orneklem seciminde ¢ocuklar
belirlenirken; 9-17 yas araliginda olan, en az
ilkogretim diizeyinde okuma yazma bilen,
Colyak hastalig1 tanisin1 en az 6 aydir almig
olan, zihinsel ve iletisimsel bir problemi
olmayan ve arastirmaya katilma konusunda
gontllii olan c¢ocuklar c¢alisma kapsamina
alinmustir.

Veri Toplama Aracglar

Arastirma verileri, “Tanitict Bilgi Formu”
ve “Cocugun Kendi Hastaligina Yonelik
Tutumu Olgegi (CKHYTO)” ile toplanmustir.

Tanitict bilgi formu; uzman goriisleri ve
literatiir dogrultusunda arastirmaci tarafindan
hazirlanmustir. > 8 ¢ 13.16.18 By formda, ¢olyak
hastas1 ¢ocuklar ve ailelerine iligkin tanitici
Ozellikleri (yas, cinsiyet, annenin Ogrenim

durumu vb.) ile ¢olyak hastasi ¢ocuklarin
klinik ozellikleri (tan1 alma yasi, tan1 alma
zamani, vb.) ve tedavi 6zelliklerini (glutensiz
diyeti uygulama  siiresi, uygulamakta
zorlanma durumu, vb.) belirlemeye yonelik
sorular yer almaktadir.

Cocugun Kendi Hastaligima Yonelik
Tutumu Olgegi (CKHYTO); Austin ve
Huberty tarafindan 1993 yilinda gelistirilmis
olup, kronik hastaligt olan ¢ocuklarin
hastaliklarina yonelik gelistirdikleri tutumlari
degerlendirmek amaciyla kullanilmaktadir.'®
19 Bu olgegin Tiirkge gegerliligi Ersun
tarafindan 2010 yilinda  yapilmistir.?°
CKHYTO, 9 vyasmna ve ilkokul 3. smif
seviyesine gelmis kronik hastalia sahip
cocuklarin doldurabilecegi bir 6z kayit 6lcegi
olarak diizenlenmistir. Olgek, 13 maddeden
olusmus ve besli likert tipi olarak
degerlendirilmektedir. 13 maddenin 4’i ¢ift
kutuplu sifatlardan, 9 maddesi ise kronik
hastaliga sahip olma ile ilgili ¢ocuklarin ne
siklikla olumlu veya olumsuz duygular
hissettiklerini “cok sik, sik sik, bazen, sik
degil,  hi¢bir = zaman”  Onermeleriyle
degerlendirmektedir. Cocuklarin
hastaliklarina yonelik gelistirdigi tutumlari
Olcen maddelerin puan ortalamast 1-5
arasinda degismektedir. Olgekten alman 1 ve
2 puan negatif tutumu, 3 puan nétral tutumu,
4 ve 5 puan ise pozitif tutumu
gostermektedir.  Olgcegin  Cronbach alfa
katsayist Ersun tarafindan 0,79 olarak
bulunmustur.?’ Bu calismada ise Olgegin
Cronbach alfa katsayis1 0,84 tiir.

Verilerin Toplanmasi

Arastirma verileri, Mart 2019 - Mart 2020
tarihleri arasinda ylize goOriisme ydntemi
kullanilarak arastirmaci tarafindan “Tanitici
Bilgi Formu” ve CKHYTO aracihiiyla
toplanmastir. Aragtirmanin yapildig
poliklinikte ¢olyak hastasi gocuklarin takip
ve izlemleri randevulu sistemle
yapildigindan, cocuklar ve aileleri telefonla
aranmig, kontrole geldiklerinde goriistilmek
lizere randevu alinmistir.  Arastirmaci,
arastirmaya alinma kriterlerine uyan ¢olyak
hastas1 ¢ocuklarin rutin saglik kontrolleri
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yapilmadan Once poliklinikte bulunan hasta
egitim  odasinda aile ve c¢ocuklarla
goriigmeler yaparak c¢aligmanin  amacini
anlatmistir.  Cocuk ve ailenin  goniillii
onamlar1 alindiktan sonra Tanitict Bilgi
Formu ve CKHYTO, cocuklara verilerek
yaklastk 20 dakikada her iki formun
doldurulmasi saglanmistir.

Verilerin Degerlendirilmesi ve Analizi

Istatistiksel analizler SPSS (Version 22.0)
paket programi ile yapilmigtir. Sayisal
degiskenler ortalama ve standart sapma
olarak, kategorik degiskenler say1 ve yiizde
olarak gosterilmistir. Olgek puanlarinin
karsilastirilmast amaciyla student t testi, tek
yonlii varyans analizi (One-way ANOVA)
kullanilmistir.  Bu amagla iki bagimsiz
grubun karsilagtirllmasinda student t testi,
ikiden fazla bagimsiz grubun
karsilastirilmasinda ise tek yon varyans
analizi (One-way ANOVA) kullanilmstir.
Istatistiksel olarak p<0,05 degeri anlaml
olarak kabul edilmistir.

Arastirmanmin Degiskenleri

Calismaya katilan ¢olyak hastast cocuklar
ile ailelerinin tanitict 6zellikleri ve ¢o6lyak

hastaligmma  iliskin  klinik  6zellikleri
arastirmanin bagimsiz degiskenlerini, ¢olyak
hastasi  c¢ocuklarm  CKHYTO  puan
ortalamalar1 arastirmanin bagiml
degiskenlerini olusturmustur.
Arastirma Etigi

Arastirmaya baslamadan once

CKHYTO’niin kullanim izni, etik kurul
onay1 (4 Ocak 2019/2019-10) ve galismanin
yapildigi kurumdan kurum izni alinmistir.
Ayrica veri toplamadan once ¢ocuklarin ve
ebeveynlerin sorular1 yanitlanmis ve konu ile
ilgili bilgi verildikten sonra yazili onamlari
alinmustir.

Arastirmanin Kisithhiklar

(Cocuklarin hastaliklarina yonelik
tutumlarinin  belirlenmesi i¢in  kullanilan
Olcek ile toplanan arastirma verileri,

cocuklarin verdikleri cevaplar ile sinirhdir.
Bu nedenle ¢alismanin sonuglari yalnizca

Egitim ve Arastirma Hastanesi Cocuk
Gastroenteroloji ~ Poliklinigine ~ bagvuran
¢Olyak hastasi ¢ocuklara genellenebilir.

BULGULAR VE TARTISMA

Calismaya  katilan  ¢olyak  hastasi
cocuklarm CKHYTO genel puan ortalamasi
2,88+0,71°dir ~ (Tablo 1). Cocuklarin
hastaliklarina yonelik gelistirdigi tutumlarini
degerlendiren CKHYTO puan
ortalamalarinda 4 ve 5 puan pozitif tutumu, 3
puan notral tutumu, 1 ve 2 puan negatif
tutumu gosterdigi géz Onitine almirsa bu
calisma sonucunda elde edilen Slgek puan
ortalamas1 ¢olyak hastast cocuklarin kendi
hastaliklarina yonelik tutumlarmin olumsuz
oldugunu gostermektedir.t® 20 21

Tablo 1. Célyak Hastas1 Cocuklarim CKHYTO Puan
Ortalamalarimin Dagilimm

4SS En b}lyuk En klug:uk
deger deger

CKHYTO 2,88+0,71 4,31 1,77

CKHYTO: Cocugun Kendi Hastaligina Yonelik Tutumu Olgegi

Yapilan ¢alismalarda da kronik hastaliga
sahip cocuklarin hastaliklarina  yonelik
tutumlarinin olumsuz oldugu bildirilmistir.>

22 Ramsey ve ark. (2013) tarafindan yapilan
calismada 7-18 yas arast adolesanlarin
2,96+0,58 CKHYTO puan ortalamas: ile
hastaliklarina yonelik olumsuz tutuma sahip
olduklar1 belirlenmistir.'? Ryan ve ark.
(2012) tarafindan  yapilan  galismada,
cocuklarin hastaliklarina yonelik negatif
tutuma sahip olduklar1 saptanmistir.?? Célyak
hastast ¢ocuklarin 6l¢cek puan ortalamasina
gore (2,88+0,71) hastaliklarina  yonelik
tutumlarinin olumsuz oldugu belirlenen bu
calismanin bulgusu literatiirle!? 22 benzerdir.

Tablo 2’de ¢olyak hastasi ¢ocuklarin ve
ailelerinin  tamitict  Gzelliklerine  gdre
CKHYTO puan ortalamalar1 incelendiginde;
12-14 yas grubu ¢olyak hastasi ¢ocuklarin 9-
11 yas ve 15-17 yas grubundakilere gore, kiz
cocuklarin erkek cocuklarmma gore, anne ya
da babasi iiniversite 6grenim Seviyesine sahip
cocuklarin anne ya da babasi ilk ve orta
O0grenim seviyesine sahip cocuklara gore,
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babast memur/is¢i olan c¢ocuklarin babasi
serbest meslek sahibi olanlara gore, geliri
giderinden yiiksek olan c¢ocuklarin geliri
giderinden diisiik ve esit olanlara gore ¢6lyak
hastaligmma  yonelik  tutumlarmin  daha
olumsuz oldugu belirlenmis olup, 6lgek puan
ortalamalar1  arasindaki  farkin  anlamli
olmadig1 saptanmustir (p>0,05; Tablo 2).

Tablo 2. Colyak Hastas1 Cocuklarm ve
Ailelerinin Tamitic1 Ozelliklerine Gore CKHYTO
Puan Ortalamalariin Dagilim (N=54)

Ozellikler n (%) X+SS p
Yas

9-11 17 (31,5) 3,12+0,69

12-14 18(33,4) 2,62+0,60 0,107
15-17 19(35,1) 2,92+0,78

Cinsiyet

Kiz 30 (55,6 2,79+0,74 0,305°
Erkek 24 (44,4) 3,00+0,67

Annenin 6grenim durumu

Ilkégretim 21 (38,9) 2,97+0,75

Ortadgretim 28 (51,8) 2,84+0,69 0,768?
Universite 5(9,3) 2,77+0,77

Annenin meslegi

Ev hanimi 38 (70,4) 2,90+0,65 0,034
Memur/isci 16 (29,6) 3,13+0,62

Babanin 6grenim durumu

Ilkégretim 27 (50.0) 2,94+0,69

Ortadgretim 14 (25,9) 2,95+0,75 0,585?
Universite 13 (24,1) 2,70+0,68

Babanin meslegi

Serbest meslek 34 (63,0) 2,94+0,69 0632}
Memur/Isgi 20 (37,0) 2,84+0,75 '
Ailenin sosyo-ekonomik durumu

Gelir < gider 17 (31,4) 3,04+0,64

Gelir = gider 30 (55,6) 2,90+0,71 0,169°
Gelir > gider 7 (13,0) 2,44+0,80

Yine bu c¢alismada ¢ocuklardan annesi ev
hanimi1  olanlarin  hastaliklarina  yonelik
tutumlari, annesi memur/is¢i olanlardan daha
olumsuzdur ve olgek puan ortalamalari
arasindaki fark anlamlidir (p<0,05; Tablo 2).
Bu bulgu, c¢alisan anne c¢ocuklariin
hastaliklarinin  sorumlulugunu  kendilerinin
tistlendigini dolayisiyla hastaliklarina yonelik

olumlu tutuma sahip olduklarim
diistindiirmektedir.
Colyak  hastast  c¢ocuklarim  klinik

ozellikleri ve bu ozelliklere gére CKHYTO
puan ortalamalarinin karsilastirilmasi
incelendiginde (Tablo 3); ¢olyak hastasi
cocuklarin %48,1’inin 6-10 yaslar1 arasinda
¢olyak hastaligr tanisi aldigi, %52,6’simnin 6-
10 yil arasinda ¢olyak hastast oldugu
belirlenmistir. Colyak hastast g¢ocuklardan
tan1 alma siiresi 11-15 yil arasinda olanlarin
0-5 yil ve 6-10 yil arasinda olanlara gore

CKHYTO puan ortalamasinin diisiik oldugu

saptanmistir ve Olgcek puan ortalamalar
arasindaki fark anlamlidir (p<0,05; Tablo 3).

Yapilan calismalarda ¢olyak hastaligi tani
alma yas ortalamasmin, Ozellikle okul
cagindaki cocuklar ve adolesanlarda arttig1
belirtilmektedir.? 24 Tiirkiye ¢dlyak hastaligi
ile ilgili ilk yerel yaygmlik ¢alisgmasinda
¢Olyak hastasi ¢ocuklarin %45,5’inin okul
caginda, %31,6’sinin ise adolesan donemde
tam aldig bildirilmistir.® Bu ¢alismada
¢Olyak hastasi cocuklarin biiyiik cogunluguna
6-10 yaslarn arasinda ¢Olyak hastalif
tanisinin -~ konulmus  olmasi  literatiire
benzerdir.2% Colyak hastas1 ¢ocuklarin tani
alma siirelerine gore dlcek puan ortalamalari
arasindaki farkin istatistiksel olarak anlamli
olmasi uzun siire tan1 almis ¢ocuklarin (11-
15 wyil) hastaliklarima yonelik tutumlarinin
daha olumsuz oldugunu ve uzun siire 6nce
tan1 alan ¢ocuklarin ¢6lyak hastaligi ile bag
etmekten yorulmalarindan kaynaklandigini
diistindiirmektedir.

Tablo 3’te ¢Olyak hastas1 ¢ocuklarin
%85,2’sinin aile destegini yeterli buldugu,
aile destegini yeterli géren ¢ocuklarin kismen
yeterli ~ gorenlere  gore  Olgek  puan
ortalamasmin diisiik oldugu goriilmektedir.
Colyak hastast cocuklarin aile destegini
yeterli bulma durumuna gore Olgek puan
ortalamalar1 arasindaki farkin istatistiksel
olarak anlamli oldugu saptanmistir (p<0,001;
Tablo 3).

Yapilan c¢aligmalarda aile desteginin
kronik hastaliga sahip cocuklarin
hastaliklarina yonelik tutumlarim1  olumlu
yonde etkiledigi bildirilmistir.!® % Bu
calismada literatiirin aksine ailelerinden
yeterli destek goren cocuklarin ailelerinden
kismen destek gbéren ¢ocuklara gore
hastaliklarina  yonelik tutumlarimin  daha
Olumsuz oldugunu ortaya koymasi, kismen
aile destegi goren c¢ocuklarin farkli destek
sistemleri gelistirmis olabileceklerini ya da
hastaliklarinin ~ yonetimlerini ~ kendilerinin
daha iyi yaptiklarmi diisiindiirmektedir.

Tablo 3’te ¢Olyak hastasi ¢ocuklarin
yaklagik yarisinda (%48,1) hastaligin glinliik
yasam aktivitelerini etkilemedigi
goriilmektedir.  Cocuklardan  hastaliginin
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giinliik yasam aktivitelerini “etkilemedigini”
ifade edenlerin Ol¢ek puan ortalamasinin
hastaliginin  giinlik yasam aktivitelerini
“etkiledigini” ve etkileyip etkilememe
konusunda “kararsiz” oldugunu belirtenlere
gore diistik oldugu belirlenmistir.
Arastirmadaki ¢ocuklarin hastaliginin giinliik
yasam aktivitelerini etkileme durumuna gore
Olcek puan ortalamalar1 arasindaki farkin
anlamli oldugu saptanmistir (p<0,001; Tablo
3).

Tablo 3. Colyak Hastas1 Cocuklarmn Klinik
Ozellikleri ve Bu Ozelliklere Gore CKHYTO
Puan Ortalamalarimin Karsilastirilmasi (N=54)

Ozellikler n (%) X+SS p
Tam alma yas1
0-5 yas 15 (27,8) 2,54+0,57
6-10 yas 26 (48,1) 3,03+0,68 0,090?
11-15 yas 13(24,1) 2,99+0,83
Tan1 alma siiresi
0-5 yil 28 (42,0) 2,97+0,73
6-10 y1l 23 (52,6) 2,90+0,66 0,049°
11-15 yil 3(54) 1,92+0,20

Birinci derece akrabada Coélyak
hastalig1 varh@

Evet (Var) 17 (31,5) 2,71£0,62 \
Hayir (Yok) 37(685)  2,96+0,74 0,226
Aile destegini yeterli bulma

durumu

Yeterli 46 (85,2) 2,76+0,67

Kismen yeterli 8 (14,8) 3,73+0,38 <0,001°
Yetersiz 0(0,0) -t

Hastahgin giinliik yasam
aktivitesini etkileme durumu

Etkiliyor 19 (35,2) 3,36+0,50

Etkilemiyor 26 (48,1) 2,53+0,64 <0,001*
Kararsiz 9 (16,7) 2,91+0,75

Hastallk hakkinda bilgi alma

durumu

Alan 57 (100) 2,88+0,71

Almayan 0(0,0) - -

Hastahk hakkinda kendi algisina

gore bilgi durumu

Yeterli 43 (79,6) 2,83+0,68

Kismen yeterli 11 (20,4) 3,10+0,83 0,254°
Yetersiz 0(0,0) -+-

a: One Way ANOVA Testi; b: Student T Testi

Yapilan ¢aligmalarda kronik hastaliklarin
tedavi ve bakiminin ¢ocuklarin giinliik yasam
aktivitelerini  aksatabildigi  Dbildirilmis,
hastaliklarinin  oyun oynamalarina engel
oldugunu diisiinen ¢ocuklarda hastaliklarina
yonelik tutumlarmin daha olumsuz oldugu
belirtilmistir 2”2 Bu ¢alismada ise literatiiriin
aksine  hastaliklarinin ~ giinliik ~ yasam
aktivitelerini etkilemedigini diisiinen
cocuklarin hastaliklarina yoénelik olumsuz
tutum gosterdikleri saptanmistir (Tablo 3).

Tablo 4’te ¢Olyak hastasi ¢ocuklarin
tedavi oOzellikleri ve bu oOzelliklerine gore
CKHYTO puan ortalamalarinin
karsilastirilmas1  incelendiginde;  ¢dlyak
hastas1 ¢ocuklarin %44,4’iiniin 4-6 yil arasi
glutensiz diyet uyguladiklari, glutensiz diyet
uygulama siiresi 10 yil ve iizeri olan
cocuklarm CKHYTO puan ortalamasmin 10
yilin altinda olanlara goére diisik oldugu
belirlenmistir.  Cocuklarin ~ %38,9’unun
glutensiz diyeti uygulamakta zorlandiklari,
glutensiz diyeti uygulamakta zorlanmadigini
ifade  eden  ¢ocuklarin  zorlandigim
belirtenlere gore Olgek puan ortalamasinin
disik oldugu saptanmistir. Colyak hastasi
cocuklarin glutensiz  diyeti uygulamakta
zorlanma durumuna gore Olgek puan
ortalamalar1 arasindaki farkin istatistiksel
olarak  anlamli  oldugu  belirlenmistir
(p<0,001; Tablo 4). Yine bu c¢alismada
¢Olyak  hastast  ¢ocuklarin  %50,0’sinin
glutensiz diyet takibini annelerinin yaptig1
saptanmistir (Tablo 4).

Tablo 4. Colyak Hastas1 Cocuklarin Tedavi
Ozellikleri ve Bu Ozelliklerine Gore CKHYTO
Puan Ortalamalarimin Karsilastirilmasi

Ozellikler n (%) X+SS p
Glutensiz diyet uygulama siiresi (yil)

1-3 14(259)  3,20+0,80

4-6 24 (44,4)  2,89+0,64 0,133
7-9 10 (18,5) 2,68+0,75

10+ 6(11,2) 2474049

Glutensiz  diyet  uygulamakta

zorlanma durumu

Zorlanan 21(38,9) 3,28+0,69
Zorlanmayan 33 (61,1) 2,6340,61 <0,001°

Glutensiz diyeti takip eden kisi

Kendisi 24 (44,4) 2,64+0,64

Annesi 27 (50,0) 3,04+0,74 0,064%
Diger 3(56) 3,460,11

Glutensiz diyete uyma durumu

Uyan 34 (63,0 2,71+0,69 0,018°
Uymayan 20 (37,0) 3,18+0,65

Ailelerin glutensiz gidalara

ulasmada/hazirlamada  zorlanma

durumu

Zorlanan 30 (55,6) 2,66+0,65 0,037°

Zorlanmayan 24 (44,4) 3,06+0,72

a: One Way ANOVA Testi; b: Student T Testi

Colyak hastaligr tedavisinde bilinen tek
tedavi yontemi glutensiz diyettir.?® Siki
glutensiz diyet uygulamasinin psikolojik,
ekonomik ve sosyal =zorluklart o&zellikle
cocuklart  ve  ergenleri  daha  ¢ok
zorlamaktadir.’® 2° Sarkhy ve ark. (2016)
tarafindan yapilan ¢alismada ¢6lyak hastasi
cocuklarin  %50’sinden fazlasinin  diyet
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yaparken zorlandigi  (sosyal ortamlara
katilma, restoranlarda yemek yeme, aile ile
seyahat etme, glutensiz yiyeceklere ulagma,
glutensiz  yiyeceklerin  pahali  olmasi)
saptanmistir.’® Bu calismada literatiiriin
aksine ¢olyak hastasi ¢ocuklardan glutensiz
diyeti uygulamakta zorlanmadigini
belirtenlerin oraninin yiiksek olmasi (%61,1)
cocuklarin ¢ogunlugunun glutensiz diyetini
takip eden Kkisinin annesi olmasindan
kaynaklandigi diisiniilmektedir.

Tablo 4’te arastirmadaki ¢oOlyak hastasi

cocuklarin  %63,0’inin  glutensiz ~ diyete
uydugu, bu cocuklarin ailelerinin
%55,6’s1min glutensiz gidalara
ulasmada/hazirlamada zorlandig1

saptanmigtir. Diyete uymayan c¢ocuklarin
uyan cocuklara ve glutensiz  diyete
ulagsmada/hazirlamada zorlanmayan
cocuklarin zorlananlara gocuklara gore 6lgek
puan ortalamalarinin yliksek oldugu ve
aralarindaki puan ortalamalar1  farkinin
istatistiksel olarak  anlaml oldugu
belirlenmistir (p<0,05; Tablo 4).

Yapilan ¢aligmalarda uzun vadede ¢olyak
hastaliginin komplikasyonlarin1 engellemek

icin glutensiz diyete siki sikiya bagliligin
olmasi gerektigi belirtilse de, glutensiz diyete
uyumun %40,0 ile %95,0 arasinda degistigi
bildirilmektedir.3** Bu calismada cocuklarin
yarisindan fazlasinin diyete uydugu gozlense
de istendik diizeyde degildir. Ayrica
glutensiz gidalarin iiretimi i¢in gerekli olan
hammaddelerin ve sanayi yatirim maliyetinin
yiikksek olmasi, iilkemizde glutensiz gida
ireten yerli firma sayisinin kisith olmasina

neden olmakta, dolayisiyla iilkemizde
glutensiz gidalarin sat1g fiyati
yiikselmektedir.®® Bu  durum ailelerin

glutensiz gidalara erisimini zorlastirmaktadir.
Yine ¢olyak hastalarina yapilan Sosyal
Kurum 0Odemelerinin yetersiz bulunmasi,
glutensiz ~ driinlerin  gesitliliginin ~ ve
miktarinin yetersiz olmasi, dagitim aginin
azlig1 nedeniyle de iilkemizin her noktasinda
¢ocuklarin ve ailelerin bu iirtinlere erisimini
zorlastirmaktadir.®® *® Bu ¢alismada glutensiz
gidaya  ulasmada/hazirlamada  zorlanma
oraninin  yiiksek  oldugu  diisliniiliirse
glutensiz gidalarin iilkemizde {iretimi igin bir
an Once gerekli calismalarin yapilmasinin
Oonemi giindeme gelmektedir.

SONUC VE ONERILER

Arastirmada bulunan CKHYTO puan
ortalamasina gore, ¢olyak hastasi ¢ocuklarin
hastaliklarina yonelik olumsuz bir tutuma
sahip olduklar1 saptanmistir. Cocuklarin
hastaliklarina yonelik olumsuz tutumlarinin
iyilestirilmesi  i¢in, pediatri hemsireleri
tarafindan  psikososyal destek verilmesi
tedavi siirecine fayda saglayacagi igin
onemlidir. Yine calismada c¢O6lyak hastasi
cocuklarin glutensiz diyete istendik diizeyde
uymadiklar1 belirlenmistir. Glutensiz diyet
uygulanmasinin  zorluklarindan  biri  de

glutensiz  triinlere olan  erisimin  zor
olmasidir. Bu nedenle iilkemizde glutensiz
gidalarin {iretimi i¢in gerekli c¢alismalarin
yapilmas1 6nerilmektedir.

Cocukluk doneminde ¢dlyak hastaliginin
takibi  doktor, hemsire, ¢ocuk gelisim
uzmani, diyetisyen ve psikologun yer aldigi
multidisipliner bir yaklasim gerektirmektedir.
Colyak hastast cocuklara ve ailelerine
diizenli olarak farkindalik artirict egitimler
verilmesi hastaligin tedavi siirecine olumlu
katki saglayacagindan oOnerilebilir.
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