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KRONiK HASTA COCUKLARA BAKIM VERENLERIN
BAKIM VERME YUKUNUN DEGERLENDIRILMESi

Evaluation of Caregiving Burden in Caregivers of Children
with Chronic lllness

Esra TUREY, Abdullah YAZAR? , Fatih AKIN?, Adem AYDIN?

OZET

Amag: Cocuk acil klinigimize basvuran kronik hastaligi olan ¢ocuklarin bakim verenlerinin epidemiyolojik 6zel-
liklerini ve bakim verme ylkuni arastirip, bunlar arasindaki iliskiyi degerlendirmeyi amagladik.

Gereg ve Yontem: 18 yas altinda, kronik hastalik nedeni ile takip edilen 105hastanin bakim vereni ¢alismaya
dahil edildi. Bakim verenlerin yasadigi stresi degerlendirmek amaciyla Zarit Bakim Verme Yiikii Olgegi (zBYO)
kullanildi.

Bulgular: ZBYO puanlari 24-83 arasinda degismekte olup ortalama 47,64+15,31 olarak bulundu. Bakim veren-
lerin %68,6’s1 (n=72) ilk 6gretim, %20’si (n=21) orta 6gretim, %9,5’i (n=10) yiiksek 6gretim mezunu idi. Sadece
%1,9’u (n=2) okuma yazma bilmiyordu. Bakim verenlerin %96,2’si (n=101) evli, %3,8'i (n=4) bekar idi. Bakim
verenlerin meslekleri incelendiginde en sik %86,7’sinin (n=91) ev hanimi oldugu goruldi; bunu 6gretmen,
devlet memuru, hemsire ve serbest meslek mensuplari izliyordu. Bakim yiiku ile bakim verenlerin yas gruplari
incelendiginde, 40 yas tzerinde olan 21 bakim verenin 13’U (p= 0,001) agir derecede yiike, 18-25 yas arasinda-
ki 25 bakim verenin 14’ istatistiksel anlamli olarak (p= 0,001) hafif derecede ytike sahip idi. Bakim verenlerin
gelir dlizeyi incelendiginde; agir derecede yuke sahip 41 hastanin 19'u istatistiksel anlamli olarak 1000 TUnin
altinda gelire sahip idi (p= 0,004). Hastane ziyaret sayilari incelendiginde; yilda 5’den az hastane ziyareti olan
34 hastanin bakim vereninin 33’0 (p= 0,001) hafif yiike, yilda 10’dan fazla hastane ziyareti olan 25 hastanin
bakim vereninin 16’si (p= 0,001) istatistiksel olarak anlamli agir ylke sahip idi.

Sonug: Bakim verenlerinin bakim verme yiiklerini belirlemek, yasadiklari gliglikleri tanimlamak, gerekli sosyal
ve ekonomik destegi saglamak, yasam kalitelerini artirmak hastalarin daha kaliteli hizmet almasi igin gereklidir.

Anahtar Sozciikler: Bakim veren; Bakim verme yiiki,; Kronik hastalik

ABSTRACT

Objective: We aimed to evaluate epidemiological characteristics and caregiving burden of caregivers
of children with chronic illness who referred to our pediatric emergency department and evaluate the
relationship between them.

Material and Methods:Caregivers of 105 patients under 18 years of age who were followed for any chronic
disease were included in the study. Zarit Burden Interview (ZBI) was used to assess the stres experienced by
caregivers.

Results: The mean scores of ZBI were ranged from 24 to 83, with a mean of 47,64 + 15,31. 68.6% (n = 72) of
the caregivers were primary school graduates, 20% (n = 21) of secondary school graduates and 9.5% (n = 10)
of higher education graduates. Only 1.9% (n = 2) were illiterate. 96.2% (n = 101) were married and 3,8% (n =
4) of single. When the professions of caregivers were examined, it was seen that 86.7% (n = 91) of them were
housewives, followed b yteachers, government officials, nurses and self-employed people. When the age
groups of caregivers according to the degree of careburden were examined, while 13 of the 21 caregivers over
40 years old (p= 0,001) and burdened severe, 14 of the 25 caregivers in thel18-25 age group were burdened
mild (p= 0,001). Income levels of caregivers were evaluated and 19 of the 41 patients with severe burden
were found to have an income less than 1000 TL which was statistically significant (p= 0.004). The number of
hospital visits revealed that; 33 of 34 patients with less than 5 per year hospital visit had a mildburden (p=
0.001) and 16 of 25 patients with more than 10 per year hospital visit had severe burden (p=0.001).
Conclusion: Determining caregiver burden of caregivers, identifying the difficulties they experience, providing
necessary social and economic support, increasing quality of life is necessary for patients to receive beter
quality services.

Keywords: Caregivers; Caregiver burden; Chronic illness
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GIRIS

Teknolojinin gelismesi, saglik hizmetlerinde kalitenin
artmasi ve saglk hizmetine ulasimin kolaylagsmasi ile
birlikte gectigimiz ylzyila oranla insanlarin ortalama
yasam siresi belirgin sekilde artmistir. Bunun yaninda
¢ocukluk yas grubunda yeni dogan ve gocuk yogun
bakim (Unitelerinin artmasinaparalel bicimde kronik
hastaligi olan cocuklardasagkalim sireleri de artis
gostermektedirTim bunlarin sonucunda da bakim
veren ihtiyaci 6nem kazanmistir(1).

Kronik hastaligi veya yetersizligi olan bireyin bakim
vereninin; zorlanmasi, kendisini psikolojik baski altinda
hissetmesi ya da yik altina girmesi bakim verme yuka
olarak tanimlanmaktadir. Bakim veren kisiler Gzerinde
yapilan incelemeler sonucunda bakim veren yiki,
fiziksel, psikolojik, emosyonel, sosyal ve ekonomik
sorunlar olmak Uzere incelenmektedir (2).

Biz bu ¢alismada gocuk acil klinigimize basvuran kronik
hastaligr olan cocuklarin bakim verenlerinin bakim
verme yikinQ arastirip, bakim verme yiki ile bakim
verenlerin ve hastalarin epidemiyolojik 6zelliklerini
karsilagtirmayi amagladik.

GEREC VE YONTEM

Prospektifolarak  yaptigimiz c¢alisma, Universitenin
Klinik Arastirmalar Etik Kurulu’ndan 05.05.2017 tarih
ve 2017/920 sayili etik kurul izni ve ¢alismaya katilan
gondllilerden bilgilendirilmis gonalli  olur formu
aracihgiyla yazili izin alindiktan sonra mayis 2017 ile
ekim 2017 tarihleri arasinda yapildi. Hastanemiz ¢ocuk
acil servisine basvuran; 18 yas altinda mental-motor
reterdasyon, epilepsi, hipoksikiskemikensefalopati,
noérometabolik hastalik, hidrosefali,
spinalmuskileratrofi, duchennemuskulerdistrofi,
kronik bobrek yetmezligi, karaciger yetmeazligi,
kistikfibrozisve 16semi gibi kronik hastalik nedeni ile
takip edilen hastalarin bakim verenleribasit olasilikli
(rastgele) 6rnekleme yontemi ile calismaya dahil edildi.
Orneklem biyiikligl, kronik hastalik nedeni ile takip
edilen hastalarin ¢ocuk acil servise basvurularinin,
son bir yildaki ¢ocuk acil toplam hasta sayisina gore
dagilimina ve minimum anlamh fark ile belirlenen
tahminlerden olusturuldu.

TURE ve ark.
Bakim Verenlerin Bakim Yukd

Calismaya hastanin temel bakimlarini en az alt
aydir yapan aile bireyleri dahil edildi.Bakim hizmeti
karsiliginda devletin verdigi yardim disinda herhangi bir
Ucret alanlar ve bu isi meslek olarak yapan aile bireyleri
disindaki kisiler ise calismaya dahil edilmedi. Bakim
verenlerin yas, cinsiyet, egitim durumu, medeni hal,
meslek, maddi gelir, bakim verdigi alanlar ve hastalarin
tanilari standart veri giris formuna kaydedildi. Zarit
ve arkadaslari tarafindan gelistirilmis olan; bakim
gereksinimi olan bireye bakim verenlerin yasadigi stresi
degerlendirmek amaciyla kullanilan Zarit Bakim Verme
Yk Olcegi (zZBYO),bakim verenleri degerlendirmek
icin kullanildi(3). Olcek 19 sorudan olusmaktadir ve
yer alan maddeler ruhsal ve fiziksel sagliga, sosyal ve
duygusal yasantilara, ekonomik duruma, kisilerarasi
iliskilere yonelik olup, 6lgegin degerlendirilmesi
toplam puan {izerinden yapilmaktadir. Olgek puaninin
yuksek olmasi yasanilan sikintinin fazla oldugunu
gostermektedir. Olcek ‘asla’, ‘nadiren’, ‘bazen’, ‘sik
sik’ ya da ‘hemen her zaman’ seklinde 1’den 5’e kadar
degisen likert tipi degerlendirmeye sahiptir. Buna gore
bakim verenin verebilecegi en disik puan 19, en
yiiksek puan 95’ dir. ZBYO’niinCronbach alfa i¢ tutarhlik
kat sayisi 0,83’dir. Olcek, inci ve arkadaslaritarafindan
2008 yihinda Turkge'ye wuyarlanarak gecerlilik ve
guvenilirlik calismasi yapilmistir(4). Bakim verenler ile
ylz yuze gorisme teknigi ile degerlendirme yapildi ve
her gonillu icin buyaklasik 10-15 dakika strdi. Elde
edilen puanlar; 19-40 arasi ‘hafif derecede yuk’, 41-49
arasl ‘orta derecede yiik’,50-95 arasi ‘agirderecede yuk’
seklinde derecelendirilerek degerlendirildi.

istatistiksel ~ Analiz:Calismanin istatistiksel ~analizi
Statistical PackagefortheSocialSciencesfor Windows
ver. 20.0 paket programi kullanilarak yapildi. Verilerin
dagilimi ve sikhginin analizlerinde tanimlayici analizler
kullanildi.Bakim verenlerin bakim verme vyuki ile
hastalarin  tanilari, ekonomik durumlari, egitim
diizeyleri, bakim verenlerin cinsiyeti gibi parametreler
arasindaki iliskiyi bulmak icin Ki-Kare testleri kullanildi.
Surekli  degiskenlerde normallik analizi  yapildi.
Normal dagilima uyan verilerde Pearsonkorelasyon
analizi, uymayan verilerde ise Spearman korelasyon
analizi kullanildi. Bagimsiz iki grubun ortalamasinin
karsilastirilmasinda bagimsiz t-test kullanildi. ikiden
¢cok bagimsiz grup ortalamasinin karsilastiriimasinda
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ise tek yonlu varyans analizi kullanildi. Tum istatistik
analizlerde anlamhlik diizeyi <0.05 olarak kabul edildi.

BULGULAR

Cocuk acil klinigimize mayis 2017 ile ekim 2017
tarihleri arasinda basvuran, kronik hastaligi olan
105 c¢ocugun bakim verenleri ¢alismaya dahil edildi.
Hastalarin %50,5’i (n=53) kiz, %48,6’si (n=51) erkek
idi. Tum hastalarin yas ortalamasi 6,65%4,76 iken,
kizlarinki 6,97+4,83 yil ve erkeklerinki 6,43+4,70 yil idi.
Bakim verenlerin ise %99’u (n=104) kiz iken yalnizca
%1’i (n=1) erkek idi. Bakim verenlerin yas ortalamasi
ise 33,26+9,06 yil idi. Bakim verenlerin %68,6’sI (n=72)
ilk 6gretim, %20’si (n=21) orta 6gretim, %9,5’i (n=10)
yuksek Ogretim mezunu idi. Sadece %1,9'u (n=2)
okuma yazma bilmiyordu. Bakim verenlerin %96,2’si
(n=101) evli, %3,8'i (n=4) bekar idi. Bakim verenlerin
meslekleri incelendiginde en sik olarak %86,7’sinin
(n=91) ev hanimi oldugu gorildi, bunu 6gretmen,
devlet memuru, hemsire ve serbest meslek mensuplari
izliyordu.. Bakim verenlerin gelir durumlarina gore
dagihmina bakildiginda, en sik olarak %44,8'inin (n=47)
ayhk 1001-2000 Tiark lirasi (TL) geliri oldugu, bunu
%24,8 ile 1000 TLl'nin altinda geliri olanlarin izledigi
ve vyalniz %4,8 hastanin 5000 TL'nin Uzerinde geliri
oldugu gorildu. Bakim verenlerin hasta ile yakinlik
derecesi incelendiginde en sik olarak%93,3’tniln
(n=98) hastanin annesi oldugu, bunu anneanne/
babaanne, kardes,baba ve (vey annenin izledigi
tespit edildi. Bakim verme sirelerine gére dagihimina
bakildiginda, en siklikla%61,9’unun (n=65) bes yildan
az siuredir bakim verdigi, yalniz %3,8’inin (n=4) 15
yildan uzun siredir bakim verdigi gorildi. Bakim
verdikleri alanlar sorgulandiginda %86,7’sinin (n=91)
beslenme, %87,6’sinin (n=92) tuvalet, %94,3’'Uniln
(n=99) banyo, %100’Unlin (n=105) tedavi ve %63,8'inin
(n=67) vyara bakim ihtiyacini karsiladigi gorilda.
Bakim verilen hastalarin tanilari incelendiginde en sik
%31,4 (n=33) oran ile hipoksikiskemikensefalopatiye
bagh mental motor retardasyonve epilepsi birlikteligi
oldugu bunu noérometabolik hastaliklarin (%10,5),
serebralpalsi(%9,5) ve kronik bobrek yetmezligi (%9,5)
olanlarin izledigi goérildu. Hastalarin %18,1’inde
(n=19) trakeostomikanili vardi ve ev tipi mekanik
ventilatore bagl idi. %21,9’'unda (n=23) ise perkltan
endoskopik gastrostomikatateri mevcuttu. Hastalarin
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%10,5’inde (n=11) ise hem trakeostomikanili hem de
gastrostomikatateri mevcuttu.

Calismamizda ZBYO puanlari  24-83 arasinda
degismekte olup ortalama47,64+15,31 olarak bulundu.
Bakim verenlerin %38,1’inin (n=40) hafif derecede,
%22,9’'unun (n=24) orta derecede ve %39’unun
(n=41) ise agir derecede yiike sahip oldugu gorildi.
Calismadaki tek erkek katilimci ise orta derecede ylike
sahipti. Bakim verenlerin epidemiyolojik 6zelliklerine
goére dagilimi ve ZBYO puani ortalamalari tablo 1'de
gosterilmistir. Bakim verenlerin bakim verme yukd ile
hastalarin tanilarinin iliskisi tablo 2’de gosterilmistir.

Bakim yiki derecesi bakim verenlerin yas gruplarina
gore karsilastirildiginda, 40 yas Uzerinde olan 21
(%20) bakim verenin 13’Unlin (%61,9) istatistiksel
anlamli olarak (p= 0,001) agir derecede yiike sahip
oldugu gorildi. Yine 18-25 yas arasindaki 25 (%23,8)
bakim verenin 14’Unin (%56)istatistiksel anlamh
olarak (p= 0,001) hafif derecede yiike sahip oldugu
gorildi.Bakicr yasi ile ZBYO puanlari arasinda pozitif
korelasyon tespit edildi ve istatistiksel agcidan anlamhilk
bulundu (korelasyon katsayisi= 0,218, p= 0,026).
Bakim yUki derecesi hastalarin yas gruplarina gore
karsilastirildiginda, 0-5 yas arasinda olan 55 (%52,4)
hastanin bakim vereninin 27’sinin (%49,1) hafif
derecede yiike sahip oldugu, 6-10 yas arasinda olan
22 (%21) hastanin bakim vereninin9’unun (%40,9) agir
derecede yike sahip oldugu, 11-15 yas arasinda olan
23 (%21,9) hastanin bakim vereninin 10’unun (%24,4)
agir derecede yiike sahip oldugu ve 15 yas Uzerinde
olan 5 (%4,8) hastanin bakim vereninin 4’linin(%80)
agir derecede ylike sahip oldugu tespit edildi. Hasta
yasi ile bakim veren yiki arasinda istatistiksel olarak
anlamli farkhhk bulunmadi (p>0,05). Ayrica hasta yasi
ile ZBYO puanlari arasinda pozitif korelasyon tespit
edildi ancak istatistiksel agidan anlamli farklilik tespit
edilmedi (korelasyon katsayisi=0,12, p>0,05).
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Tablo 1: Bakim verenlerin epidemiyolojik 6zelliklerine gére dagilimi ve zarit bakim verme yiki 6lgegi puani

ortalamalari

n (%)

ZBYO puani | P

Bakim verenler

105 (%100)

47,64+15,31

Kiz 104 (%99) 47,64+15,38 | >0,05
Bakim verenlerin cinsiyeti
Erkek 1 (%1) 48
Bakim verenlerin medeni Evli 101 (%96,2) 47,62+15,46 | >0,05
durumu Bekar 4 (%3,8) 48,25+12,41
Bakim verenlerin Galisiyor 10 (%9,5) 44,80+18,08 | >0,05
calisma durumu Calismiyor 95 (%90,5) 47,94+15,06
ilkégretim 72 (%68,6) 47,77+15,44 | >0,05
Bakim verenlerin 8grenim Ortadgretim 21 (%20) 46,90+12,75
durumlari Yiiksek 8gretim 10 (%9,5) 47,10+21,33
Okuma yazma bilmiyor 2 (%1,9) 53,50+0,70

Bakim verenlerin gelir durumu

<5yl 65 (%61,9) 46,23+16,30 | >0,05
6-10 yil 19 (%18,1) 50,63+15,15
Bakim verme siresi
11-15 yil 17 (%16,2) 50,52+11,58
>15 yil 4 (%3,8) 44,25+14,05
<1000 TL 26 (%24,8) 54,88+13,37 | 0,006
1001-2000 TL 47 (%44,8) 45,34+16,03

2001-3000 TL

18 (%17,1)

48,11+12,16

3001-5000 TL 9 (%8,6) 39,88+17,41
>5000 TL 5 (%4,8) 44,0+15,01
Beslenme 91 (%86,7) 47,36+15,45 | >0,05
Tuvalet 92 (%87,6) 47,32%15,42
Bakim verdikleri alanlar Banyo 99 (%94,3) 47,23+15,12
Tedavi 105 (%100) 47,64%15,31
Yara bakimi 67 (%63,8) 48,22+13,58

Hastalarin tanilari

Mental motor retardasyon ve

33 (%31,4)

46,78+16,68 | >0,05

epilepsi 11 (%10,5) 48,0+18,17
Norometabolik hastaliklar 10 (%9,5) 45,50+12,35
Serebralpalsi 10 (%9,5) 52,20+17,29
Kronik bobrek yetmezligi 8(%7,6) 54,0+16,22
Hidrosefali ve 7 (%6,7) 43,71+15,95
ventriklloperitonealsant 5 (%4,8) 44,0+2,73
Spinalmuskileratrofisi 4 (%3,8) 44,50+16,58
Losemi 2 (%1,9) 57,50+10,60
Kistikfibrozis 2 (%1,9) 64,50+20,50

Duchennemuskdilerdistrofi

Karaciger yetmezligi

Hastalarda trakeostomikanili ve
gastrostomikatateri varligi

Trakeostomi var

19 (%18,1)

46,89+13,95 | 0,032

Gastrostomi var

23 (%21,9)

54,66+13,42

Trakeostomi ve gastrostomi var

11 (%10,5)

47,18+14,43

ZBYOQ: Zarit bakim verme yiikii 8lgegi, TL: Tiirk Liras
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Bakim yuku derecesi bakim verenlerin egitim durumlari
ile  karsilastinildiginda,  ilkogretim  mezunlarinin
(%73,2’si, n=30) en sik agir derecede yik, ortadgretim
mezunlarinin(%42,9’u, n=9)en sik hafif derecede yik,
yuksek 6gretim mezunlarinin (%50’si, n=5) en sik hafif
derecede yilik ve okuma yazma bilmeyen katihmcilarin
(%100°'G, n=2) ise agir derecede yike sahip oldugu
gorildi. Bakim verenlerin egitim durumlari ile
bakici yuki arasinda istatistiksel anlamh farkhlik
bulunmadi (p>0,05). Bakim verenlerin medeni durumu
incelendiginde %96,2’sinin (n=101) evli, %3,8’inin
(n=4) bekar oldugu gorildi ve bakim verenin medeni
durumu ile bakici yliki arasinda istatistiksel anlamh
farklilik bulunmadi (p>0,05). Bakim verenlerin %90,5’i
(n=95) cahsmiyor, yalniz %9,5’i (n=10) calisiyordu.
Calisan katilimcilarin %50’si (n=5) en sik olarak hafif
derecede yiik, calismayanlarin ise %41,1'i (n=39) en sik
agir derecede yiike sahipti ve ¢alisma durumu ile bakim
yuka arasinda istatistiksel agidan anlamli farklilik tespit

Bozok Tip Derg 2018;8(3):46-53
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edilmedi (p>0,05).Yine meslek gruplari ile bakim yukii
arasinda da istatistiksel agidan anlaml farklilik tespit
edilmedi (p>0,05).

Bakim verenlerin gelir dizeyi incelendiginde, agir
derecede vyike sahip 41 bakim verenin 19’unun
(%46,3) istatistiksel anlamh olarak gelir diizeyi 1000
TUnin altindaoldugu gorildu (p= 0,004) (Sekil 1).
Bakim verenlerin cinsiyeti, hasta ile yakinlik derecesi,
bakim verme siireleri, bakim verdikleri alanlar,
hastalarin tanilari ile bakim verme vyiki arasinda
istatistiksel anlamli farklilhk tespit edilmedi (p>0,05).
Gastrostomikatateri olan 23 hastanin bakim vereninin
14’Unlin  (%60,9) istatistiksel anlamli olarak agir
derecede yiike sahip oldugu goruldi (p= 0,036).
Trakeostomikaniili ve gastrostomikatateri birlikteligi
veya tek basina trakeostomikandli varligi ile bakim
veren ylki arasinda istatistiksel anlamli farklilk tespit
edilmedi (p>0,05).

Tablo 2: Bakim verenlerin bakim verme yiikd ile hastalarin tanilarinin iliskisi

Hafif derecede Orta derecede Agir derecede P

yuk (n, %) yuk (n, %) yuk (n, %)
Tum bakim verenler 40 (%38,1) 24 (%22,9) 41 (%39) >0,05
Mental motor retar- 14 (%42,4) 5(%15,2) 14 (%42,4) >0,05
dasyon ve epilepsi
Kronik bobrek yetmezligi | 3 (%30) 1(%10) 6 (%60) >0,05
Duchennemdusklerdis- 0 (%0) 0 (%0) 2 (%100) >0,05
trofi
Hidrosefali ve 2 (%25) 2 (%25) 4 (%50) >0,05
ventrikiloperitonealsant
Norometabolik hastalik 5 (%45,5) 3 (%27,3) 3 (%27,3) >0,05
Spinalmiskuleratrofisi 3(%42,9) 3(%42,9) 1(%14,3) >0,05
Karaciger yetmezligi 0 (%0) 0 (%0) 2 (%100) >0,05
Kistikfibrozis 2 (%50) 1 (%25) 1(%25) >0,05
Losemi 1(%20) 4 (%80) 0 (%0) >0,05
Serebralpalsi 5 (%50) 0 (%0) 5 (%50) >0,05
Trakeostomikanul 6 (%31,6) 6 (%31,6) 7 (%36,8) >0,05
olanlar
Gastrostomikatateri 7 (%30,4) 2 (%8,7) 14 (%60,9) >0,05
olanlar
Trakeostomikanill ve 4 (%36,4) 2 (%18,2) 5 (%45,5) >0,05
gastrostomikatateri
olanlarin
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Son bir yilda hastane ziyaret sayilari incelendiginde;
yilda 5’den az hastane ziyareti olan 34 hastanin bakim
vereninin 33’Unin (%97,1) istatistiksel anlamli olarak
(p=0,001) hafif derecede yiike sahip oldugu, yine yilda
10’dan fazla hastane ziyareti olan 25 hastanin bakim
vereninin 16’sinin (%64) istatistiksel anlaml olarak
(p=0,001) agir derecede yiike sahip oldugu tespit edildi.
Hastane ziyaret sayisi ile ZBYO puanlari arasinda pozitif
korelasyon tespit edildi ve istatistiksel agidan anlamhlik
bulundu (korelasyon katsayisi=0,29, p= 0,003).

Hastalarin %52,4’Unde (n=55) zeka geriligi oldugu
tespit edildi.%47,6’sinin (n=50) ise normal zekaya sahip
oldugu goruldi.Hastanin zeka dizeyi ile bakim veren
yuki arasinda istatistiksel agidan anlamli farkhlik tespit
edilmedi (p>0,05). Hastalarin %61’inin (n=64) yataga
bagiml oldugu gorildi ve yataga bagimhlik ve bakim
veren yiku arasinda istatistiksel agidan anlamli farklilk
tespit edilmedi (p>0,05).

TARTISMA

Kronik hastaliklar; patolojik degisiklikler sonucu
olusan, ¢ocugun normal fiziksel durumunu etkileyen,
kalici sekeller birakabilen, hastanin tedavisi icin ozel
bakim, ilgi ve yakin takip gerektiren durumlardir (5).
Kronik hastaligi olan bireylerle ilgilenmek, ihtiyaglarini
karsilamak bakim verenleriyik ve cesitli sorumluluklar
altina sokmaktadir (6).Kronik hastaligi olan ¢ocuklarin
tekrarlayan hastane ziyaretleri, gerekli durumlarda
hastanede uzun siireli yatislari; gocuk ve bakim verenin

W Agir derecede yik ) . .
Sekil 1: Bakim verenlerin maddi

durumuna ile bakim verme yiiki
iliskisi
TL: Turk Lirasi

B Ortaderecede yik
B Hafif derecede yuk

duygusal, sosyal ve ekonomik zorluklar yasamasina
neden olabilir.Bakim verenlerin icinde bulundugu
kisithhk ve vyuk; aile iligskilerinde,esleri ile olan
iliskilerinde, sosyal iligkilerinde yipranmaya, ekonomik
gucluklereneden olmaktadir (7). Bakim verme gligligu;
kronik hastaligi ve yetersizligi olan bireye bakim veren
kisinin zorlanmasi, kendini baski altinda hissetmesi
olarak tanimlanirken, bakim yiki terimi ise fiziksel,
duygusal ve ekonomik olarak karsilagilan zorlugun
derecesi olarak kullaniimaktadir (8).

Literatdr incelendiginde, bakim verenlerin ¢ogunlukla
kadinlardan  olustugu  gorilmekle  birlikte,cogu
kiltirde de bakim verme kadinlarin gorevi olarak
algilanmaktadir(9). Bizim g¢alismamizda da literatiirle
uyumlu olarak bakim verenlerin %99'u kadindi
ve bunlarinda  %93,3’GnlG  hastalarin  anneleri
olusturmakda idi. Cocukluk yas grubunda anneye olan
sevgi bagi ve kadinin toparlayici, sahiplenici, koruyucu
ozellikleri de g6z online alindiginda, toplumumuzda
kronik hastaliga sahip ¢ocugu olan ailelerde gocugun
bakiminda annelerin daha fazla sorumluluk tstlendigini
distndirmektedir.

CalismamizdaZBYO puanlari24—83 arasindadegismekte
olup ortalama 47,64+15,31 olarak bulundu. Alahan ve
arkadaslarinin yaptigi kronik hastaligi olan gocuklarin
ebeveynlerinin bakim verme yukini degerlendirdikleri
calismada; karaciger yetmezligi olan hastalarin bakim
verenlerinde bakim yuki Olgegi puan ortalamasi
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32.27+12.6 iken bizim g¢alismamizda 64,50£20,50,
epilepsisi olanlarin 40.13+14.8 iken bizim ¢alismamizda
46,78+16,68, |6semisi olanlarin 24.37% 6.4 iken bizim
calismamizda 44,0042,73, bobrek yetmezligi olanlarin
37.00+ 9.8 iken bizim c¢alismamizda 52,20%17,29
olarak tespit edildi(10).Karahan ve arkadaslarinin
yaptigl calismada ise serebralpalsili ¢ocuklarin bakim
verenlerinde bakim yukid Olgegi puan ortalamasi
40.70+6.87 olarak belirlenmis, bizim c¢alismamizda
ise 45,50+12,35 oldugu goriilmistiir(11).0zden ve
arkadaslarinin evde enteral tlple beslenenlerde
yaptigl calismada bakim verenlerin bakim yuk{ 6lcegi
puan ortalamasi 35.18+12.45, bizim ¢alismamizda ise
gastrostomikatateri olanlarin bakim verenlerinin bakim
yuka 6lgegi puan ortalamasi 47,18+14,43 olarak tespit
edilmistir(12).Calismalar arasindaki bakim verenlerin
bakim yukia Olcegi puan ortalamalari arasindaki
farkhihklarin bakim yikiini; hastanin tanisinin yaninda,
bakim verenin yasi, sosyo ekonomik dizeyi, bakim
verme sliresi, egitim diizeyi ve bunun gibi diger ailesel
faktorlerin etkiledigini géstermektedir.

Yapilan bazi calismalarda bakim yikinin yasa gore
farkhihk gostermedigi bildirilmisken, bazi ¢alismalarda
ise Ozellikle geng yas grubunda olan bakim verenlerin
daha fazla yik altinda olduklari bildirilmistir (13,
14). Bazi calismalarda ise (15) 40 yas uzerindeki
bakim verenlerde bakim yiki daha fazla olarak
tespit edilmistir. Calismamizda ise bakim yikiu ile
bakim verenlerin yas gruplari incelendiginde, 40 yas
Gzerinde olan 21 (%20) bakim verenin 13’tinlin (%61,9)
istatistiksel anlaml olarak (p= 0,001) agir derecede
ylke sahip oldugu goruldi. 18-25 yas arasindaki 25
(%23,8) bakim verenin 14’UnUn (%56) ise istatistiksel
anlaml olarak (p= 0,001) hafif derecede yiike sahip
oldugu gorildi. Bu sonuglar; ileri yastaki bakim
verenlerin hastalarin bakimlari konusunda gencglere
kiyasla ozellikle fiziksel performans agisindan daha
cok zorlaniyor olabilecegini disindirdid. Yine bakim
verme siresi ile bakim yakindn iliskili oldugunu(16),
bakim verenlerin yiklerinin zamanla disme egilimi
gosterdigini, tanidan sonra gegen siire uzadik¢ca bakim
verenlerin psikososyal uyumlarinin daha iyi oldugunu
savunan gesitli calismalar mevcuttur(17). Calismamizda
bakim verme siresi ile bakim yikd arasinda iligki
saptanmadi. Calismamizda hastalarin yaslarina goére
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bakim verenin yiku incelendiginde istatistiksel olarak
anlamh farkliik saptanmamakla birlikte hasta yasi
arttikca bakim verenin yikinin arthigi tespit edilmistir.
Bu da Tel ve arkadaslarinin hastalarin yasi ilerledikce
bakim yiklerinin  arthgini saptadiklari calismanin
sonuglart ile paralellik gostermektedir(18). Bizim
sonuglarimizda yapilan erigkin galismalarina benzer
olarak yasla birlikte bakim verme siiresinin de uzamasi
ile bakim yukinin artacagini gostermektedir.

Kronik hastaliklar hastayl ve bakim verenleri maddi,
sosyal, duygusal, davranissal ve bilissel agidan cesitli
zorluklarin igerisine sokabilirBu bakim verenlerde
ve ailelerinde; aile igi iliskilerdeki bozulmaya, stresin
artmasina, depresyon ve kaygi diizeylerinde artmaya,
aile ici rollerde bozulmaya, kardesler arasinda ofke,
kiskinlik ve kiskanglik gibi duygularin yasanmasina,
fiziksel yorgunluk ve uyku bozukluklarina neden
olabilir. Ozellikle zeka geriligine sahip cocugu olan
ailelerde; cocugun tedavi asamalarindaki zorluklar,
ailenin sosyal aktivitelerdeki kisithligi, cocugun aileye
bagimli olmasi ve ailenin ¢ocuga iliskin gelecek kaygisi
duygusal yikiu etkileyen etmetler arasinda sayilabilir.
Bizim calismamizda zeka diizeyi ile bakim veren yuki
arasinda istatistiksel agidan anlamli farklilik tespit
edilmedi.Hastaneye yapilan sik ziyaretler, tedavi ve
ilag masraflari yanindaebeveynlerden birinin cocugun
bakimini Gstlenmek icin isinden ayrilmak zorunda
kalmasi da ailede gelir kaybina neden olabilir(19).
Alahan ve arkadaslarinin kronik hastaliga sahip
ebeveynlerin  bakim verme yukini inceledikleri
¢alismada, ekonomik durumu kéti olan ailelerin bakim
verme yUkld puanlarinin daha yiiksek oldugu tespit
edilmis(10). Bizim ¢alismamizda da literatiirle uyumlu
olarak agir derecede yike sahip bakim verenlerin
%46,3’Uinl istatistiksel anlamli olarak gelir duizeyi diisiik
olan katihmcilarin olusturdugu goérildiu (p= 0,004).
Ekonomik durumu koti olan ailelerin bakim verme
yikl puanlarinin daha yiiksek olmasi;zaten fiziksel,
psikolojik, duygusal, sosyal zorluk ceken bakim verenin
tiim bunlarahastasinin temel ihtiyaclarini karsilamadaki
zorluklarinda eklenmesi ile basetmesi gereken yikin
artmasi ile agiklanabilir. Yine sik hastane ziyaretlerinin
bakim verenleri maddi zorluklar yaninda, sosyal ve
duygusal zorluklarin icerisine soktugu, bakim yuki ile
hastaneye yatis sikligi arasinda iliski oldugu yapilan
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calismalarda gosterilmistir (20). Bizim ¢alismamizda da
hastane ziyaret sayisi ile ZBYO puanlari arasinda pozitif
korelasyon tespit edildi ve istatistiksel agidan anlaml
farkhhk bulundu (korelasyon katsayisi=0,29, p= 0,003).
Yapilan calismalar bakim verenlerin egitim dizeyleri
distiikce yik algilarinin arthgini gostermektedir (21).
Universite egitimi almis annelerin sosyal etiketlenmeye
karsl bir savunma sistemi gelistirdiklerini ve bundan
etkilenmemeye c¢alistiklarini, bu nedenle de benlik
saygilarinin daha yuksek oldugunu savunmaktadirlar
(22). Bizim calismamizda da literatlrle uyumlu olarak
dislk egitim seviyesine sahip bakim verenlerin daha
¢ok agir derecede yiike sahip oldugu tespit edildi.
Sonug¢ olarak g¢alismamizda kronik hastaligi olan
cocuklarin bakim verenlerinin bakim yiklerinin orta
diizeyde oldugu, bakim verenlerin c¢ogunlugunu
kadinlarin olusturdugu, bakim verenlerin ve hastalarin
yasl arttikca bakim yikd puanlarinin arthig, bakim
verenin egitim dlzeyi dUstikge bakim yiiki puanlarinin
arttigl, bakim verenin gelir diizeyi diistiikge bakim yuki
puanlarinin arttigi, hastane ziyaret sayisi arttikga bakim
yukd puanlarinin arttigr tespit edildi. Kronik hastalig
olan c¢ocuklarin bakim verenlerinin bakim verme
ylklerini belirlemek, yasadiklari gliclikleri tanimlamak,
gerekli sosyal ve ekonomik destegi saglamak, yasam
kalitelerini artirmak hastalarin daha kaliteli hizmet
almasi ve hastaliklarinin daha iyi yonetilmesi icin
gereklidir. Bakim veren yikini etkileyen birgcok
sosyokiiltirel etmen olmasi nedeni ile bu konuda
daha fazla katiimcinin oldugu, farkh kaltirlerden
ve bolgelerden katilimcilari kapsayan daha genis
calismalara ihtiyag vardir.
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