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Özet 

Amaç: Konjenital kalp hastalığı olan çocukların ebeveynlerinde bakım yükü, yaşam doyumu ve algıladıkları sosyal destek 

düzeylerini değerlendirmek, bakım yükü ve yaşam doyumu ile algıladıkları sosyal destek arasındaki ilişkiyi incelemektir.   

Yöntem: Tanımlayıcı ve ilişki arayıcı tipte olan araştırma, Atatürk Üniversitesi Araştırma ve Uygulama Hastanesi Çocuk 
Sağlığı ve Hastalıkları Anabilim Dalı Çocuk Kardiyoloji Polikliniği’nde, 7 Haziran 2012-30 Haziran 2014 tarihleri arasında 

gerçekleştirilmiştir. Araştırmada, konjenital kalp hastalığı olan 3 ay-12 yaş grubu çocukların araştırmaya katılmayı kabul 

eden ebeveynleri (S=198) ile çalışılmıştır. Verilerin toplanmasında, bir soru formu, Zarit Bakım Yükü, Yaşam Doyumu ve 
Sosyal Destek Ölçekleri kullanılmıştır. Veriler, yüzdelik dağılımlar, ortalama, varyans ve korelasyon ile analiz edilmiştir. 

Araştırmada, etik ilkelere uyulmuştur. 

Bulgular: Araştırmada, ciddi konjenital kalp hastalığı olan çocukların ebeveynlerinde, bakım yükü, yaşam doyumu ve 
aileden algılanan sosyal destek (p<.05) düzeyleri hastalığı hafif olan çocukların ebeveynlerine göre daha yüksek ve 

arkadaştan algılanan sosyal destek daha düşük bulunmuştur. Ebeveynlerin bakım yükü ile her iki sosyal destek düzeyleri 

arasında negatif yönde güçlü bir ilişki (p<.001), yaşam doyumu ile her iki sosyal destek düzeyleri arasında pozitif yönde 
güçlü bir ilişki (p<.001) olduğu belirlenmiştir.  

Sonuç: Ciddi konjenital kalp hastalığı olan çocukların ebeveynlerinde, arkadaştan algılanan sosyal destek hastalığı hafif 

olan çocukların ebeveynlerine göre daha düşüktür. Konjenital kalp hastalığı olan bütün çocukların ebeveynlerinde, sosyal 
destek bakım yükünü azaltıyor ve yaşam doyumunu arttırıyor. Sosyal destek sistemlerinin güçlendirilmesi gerekmektedir. 

Ebeveynler için özel sosyal gruplar oluşturulabilir ve sağlıklı yaşam programları geliştirilebilir. Sosyal destek sistemlerini 

daha çok harekete geçirmek için ebeveynler yönlendirilebilir, bu konuda rehberlik edilebilir. 

Anahtar Kelimeler: Konjenital Kalp Hastalığı, Çocuk, Ebeveyn. 

 

Abstract 

Aims: To evaluate caregiver burden, life satisfaction and received social support level of the parents whose children have 

congenital heart disease; to examine the relationship between the social supports received by them and caregiver burden 

and life satisfaction.  
Method: The research which is descriptive and which is searching a relationship was carried out between the dates 7 June 

2012- 30 June 2014, in Erzurum Ataturk University Research Hospital, Children Cardiology Polyclinic. In the research, it 
was collaborated with the parents (N=198) of children who were between the ages of 3 months-12 years.  While gathering 

the data, a questionnaire, Zarit Caregiver Burden, Life Satisfaction and Social Support Scales have been used. In the 

analysis of data, percentage distribution, mean, and variance and correlation was used. Ethical principles are followed in 
the research. 

Results: Caregiver burden, life satisfaction and social support level received from family (p<.05), have been determined 

higher in the parents whose children have serious congenital heart disease than that of parents whose children have slight 
disease and social support received from friend has been found lower. It has been determined that there is a negative 

relation (p<.001) through negative direction between both social support levels and caregiver burden of parents; and that 

there is a positive moderate relation (p<.001) through positive direction between both support levels and life satisfaction.  
Conclusion: The social support perceived from friend in the parents whose children have serious congenital heart disease 

is lower than that of parents whose children have slight disease. In parents of all children have congenital heart disease, 

social support reduces caregiver burden and improves life satisfaction. It seems necessary to strengthen the social support 

systems. The special social groups can be created for parents and improved wellness life programs. Parents can be led or 

guided so as to prompt social support systems more.  
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GİRİŞ 

Tüm toplumlarda çocuklar, geleceğin 

yetişkini olarak özenle yetiştirilen, eğitilen ve 

eldeki olanaklar en üst düzeyde kullanılarak, 

tüm gereksinimleri karşılanan değerli 

bireylerdir. Her aile sağlıklı çocuk beklentisi 

içindedir. Ancak, ailelerin bu beklentisi bazen 

karşılanamaz ve aile kayıp yaşar. Çocukta 

gelişen akut ya da kronik hastalık tüm aile 

üyelerini etkiler (1). 

Günümüzde tıp bilimindeki son geliş-

melerle çocukluk çağı kronik hastalıklarında 

yaşam kalitesi artmakta ve yaşam süresi uza-

makta, hasta çocuk ve ailesi kronik hastalığın 

getirdiği psikososyal etkilere daha uzun süre 

maruz kalmaktadır (2). 

Kronik hastalıklar gelişmekte olan 

çocuğun fiziksel, bilişsel, duygusal ve sosyal 

gelişimi üzerinde kalıcı etkiler oluşturmaktadır 

(3). Tüm çocuk popülasyonunun %1-2'sinde 

günlük aktiviteyi etkileyen ya da sık tedavi 

gerektiren kronik sağlık sorunları bulunmakta-

dır (4). Kronik çocukluk hastalıkları, ortopedik 

sorunlar, doğuştan kalp hastalıkları, epilepsi, 

kronik böbrek yetmezliği, kanserler, hemofili, 

astım gibi çok çeşitlidir (5). Çocuklarda görü-

len kronik hastalık grubunun önemli bir 

kısmını Konjenital Kalp Hastalıkları (KKH) 

oluşturmaktadır. KKH en sık görülen majör 

anomalilerden olmakla birlikte, nedenleri 

hakkında en az bilgi sahibi olduğumuz hastalık 

grubudur. Ayrıca, doğumdan hemen sonra 

oluşan yenidoğan ölümlerinin bir kısmından da 

KKH’nın sorumlu olduğu belirtilmektedir (6). 

KKH sıklığı bin canlı doğumda 5-8 

arasında bilinmektedir. Bu oran, miadından 

önce doğan bebeklerde daha yüksektir (7,8). 

KKH ile doğan bebeklerin %40-50’ne ilk 

hafta, %50-60’na ise birinci ayda tanı 

konabilmektedir. Son yıllarda, palyatif ve 

düzeltici cerrahideki gelişmelerle erişkin çağa 

ulaşan vaka sayısı dramatik olarak artmıştır. 

Buna rağmen, konjenital kalp hastalıkları 

doğumsal malformasyonlara bağlı ölümler 

içinde en başta yer almaktadır (8,9). 

KKH’in çoğunun etiyolojisi bilinme-

mekle birlikte, multifaktöryel nedenlerle oluş-

tuğu düşünülmektedir. Genetik yatkınlıkla 

birlikte, çevresel faktörlerin etkileşiminin 

KKH’yi geliştirdiği düşünülmektedir (8,10). 

Aileler çocuk sahibi olmaya karar 

verdiklerinde, KKH ile doğacak bir çocuk 

değil, sağlıklı bir çocuğa sahip olmayı planlar.  

 

Anne adayları, sağlıklı bir bebek anne-

si olabilmenin hayalini ve sağlıklı bir ailede 

annelik işlevlerini yerine getirebilmenin 

umudunu taşırlar (7,11). Kronik hastalığı olan 

bir çocuğa sahip olmak ailenin tüm hayal-

lerinin yıkılmasına neden olur (1). Sağlıklı bir 

çocuğun ebeveyninin; toplum içinde gördükleri 

anne-baba rollerini benimseyerek çocuklarını 

büyütmeleri kolay olmaktadır. Ancak, çocukta 

olabilecek kalıcı bir sağlık sorunu, anne-baba 

rollerinde değişiklikler oluşturmaktadır. Ebe-

veynler, sağlıklı bir çocuğun yaşamlarına 

getirebileceğinden çok farklı olarak, özel 

yaşamlarında, sosyal çevrelerinde, beklentile-

rinde, planlarında, iş yaşamlarında, aile işlevle-

rinde değişiklikler ile karşı karşıya kalmaktadır 

(11,12). 

KKH olan çocuğa sahip ebeveynlerde 

düşmansı davranışlar, depresyon ve kaygı 

düzeylerinde artma, ailenin işlevselliğinde 

düşme, sosyal destek ve kontrol duygularında 

zayıflama gibi belirtiler gözlenmektedir (13). 

Bu nedenle, ailenin stresten etkilenmesini 

azaltacak ve hastalığın yükünü/sıkıntısını 

paylaşmasını sağlayacak sosyal destek sistem-

lerinin oluşturulması önemlidir. Bu destek 

sistemleri; aile üyelerini, sağlık bakımı veren 

kişileri, komşuları, arkadaşları ve ebeveyn 

destek gruplarını içerir. En önemli destek 

sistemi ailedir (7). Sosyal destek ağları, özel-

likle de ailedeki ağlar, uyumu kolaylaştırmak-

ta, sağlığı geliştirici etkinlikleri ve sağlıklı 

yaşam şeklini teşvik etmekte, moral ve başa 

çıkma üzerinde olumlu etki yaratmaktadır (14). 

Ailenin fiziksel anomalisi olan 

çocuğun özel gereksinimleri ve bakımı ile baş 

etmeyi öğrenmesi için sürekli desteğe ve 

yardıma gereksinimi vardır. Hemşirenin, aileye 

yeterli destek sağlayabilmesi için ailenin yas 

sürecindeki duygularını serbestçe ifade 

etmelerine izin vermeli, çocuğun bakımında 

karşılaştıkları sorunların çözümünde yardımcı 

olmalı ve çocuğun olumlu yönlerine ve 

gösterdiği gelişmelere dikkat çekmelidir (7). 

Araştırma, KKH’si olan çocukların 

ebeveynlerinde bakım yükü, yaşam doyumu ve 

sosyal destek düzeylerini değerlendirmek, 

bakım yükü ve yaşam doyumu ile sosyal 

destek arasındaki ilişkiyi incelemek amacıyla 

gerçekleştirilmiştir.   

 

 



 

 

  YOBU Sağlık Bilimleri Fakültesi Dergisi 2020 1(1):11-20                                                                                                   Uludağ ve ark.  

  YOBU Faculty of Health Sciences Journal 2020 1(1): 11-20                                                                                                                                                                                                   

 

13 
 

 

MATERYAL VE METOD 

Tanımlayıcı olan araştırma, Atatürk 

Üniversitesi Sağlık Araştırma ve Uygulama 

Hastanesi, Çocuk Sağlığı ve Hastalıkları Ana-

bilim Dalı, Çocuk Kardiyoloji Polikliniğinde, 

Şubat 2012-Eylül 2014 tarihleri arasında 

yapılmıştır. Belirtilen poliklinik, haftanın ilk 

dört günü 08.00-17.00 saatleri arasında hizmet 

vermektedir. Poliklinikte, bir profesör, bir 

doçent, bir yardımcı doçent hekim ve bir 

hemşire görev yapmaktadır. Poliklinik, Doğu 

Anadolu Bölgesine hizmet veren iki çocuk 

kardiyolojisi merkezinden biridir. 

Araştırma için Atatürk Üniversitesi 

Sağlık Bilimleri Fakültesi Etik Kurulu’ndan 

onay (24.07.2012 tarih ve 201203.1/15 sayı) ve 

ilgili kurumdan izin alınmıştır. Bilgi edinilen 

tüm araştırmalarda cevapların gönüllü olarak 

verilmesi gerektiği için ebeveynlerin gönüllü 

katılımlarına önem verilmiştir. Ayrıca, araştır-

manın amacı ve elde edilen sonuçların hangi 

amaçlarla kullanılacağı ebeveynlere açıklan-

dıktan sonra onaylar (bilgilendirilmiş onay 

ilkesi) sözlü olarak alınmıştır. Ebeveynlere, 

kendileri ile ilgili bilgilerin başkalarına açık-

lanmayacağı konusunda açıklama yapılmış ve 

“gizlilik ilkesine” uyulmuştur. 

Belirtilen polikliniğe kayıtlı ve araştır-

ma kriterlerine uyan 704 (KKH’si olan ve 

göğüs ağrısından dolayı KKH şüphesi ile gelip, 

masum üfürüm ve aritmi takibinde olan) 

çocuğun anne veya babası araştırmanın evreni-

ni oluşturmuştur. Araştırmada, basit rastgele 

örnekleme yöntemi ile seçilen, haftanın ilk 

günü polikliniğe başvuran ve araştırmaya 

katılmayı kabul eden 198 çocuğun anne veya 

babası ile çalışılmıştır. Çalışma çocukların 

yanlarında olan anne veya babaları ile 

yürütülmüştür. Araştırmaya katılmayı kabul 

etmeyen ebeveyn olmamıştır. Araştırmaya 

dahil edilme kriterleri: Çocukta, çeşitli düzey-

lerde KKH’si olma, masum üfürüm ve aritmi 

takibinde olma, başka doğumsal veya sonradan 

kazanılmış bir hastalığı olmama, en az üç aydır 

tanı almış olma ve 3 ay-16 yaşları arasındaki 

çocukların ebeveyni olmadır.  

Araştırmanın verileri, bir Soru Formu 

(SF), Zarit Bakım Yükü Ölçeği (ZBYÖ), 

Yaşam Doyumu Ölçeği (YDÖ), Aileden 

(AASD) ve Arkadaştan Algılanan Sosyal 

Destek (ARSD) Ölçekleri olmak üzere beş 

form ile elde edilmiştir. 

 

 

 

SF, araştırmacı tarafından, literatür 

(15-17) doğrultusunda geliştirilen SF, KKH’si 

olan çocukların (yaş, cinsiyet, hastalık derecesi 

ve tanı süresi), ebeveynleri ve ailelerinin (yaş, 

cinsiyet, eğitim durumu, aile tipi, sosyal 

güvence durumu, çalışma durumu, maddi 

sıkıntı durumu, çocuk sayısı ve ailenin ikamet 

yeri) özelliklerinin belirlenmesi için toplam 15 

sorudan oluşmuştur. 

ZBYÖ, Zarit, Reever ve Bach-Peterson 

tarafından geliştirilmiştir (18). Ölçeğin amacı 

bakım gereksinimi olan bireye veya yaşlıya 

bakım verenlerin yaşadığı stresi değerlendir-

mektir. Ölçek 22 sorudan oluşmaktadır ve 

"asla", "nadiren", "bazen", "sık sık", ya da 

"hemen her zaman" şeklinde “0” dan “4” e 

kadar değişen Likert tipi değerlendirmeye 

sahiptir. Ölçekten en az 0, en fazla 88 puan 

alınabilmektedir. Ölçeğin Türkçeye uyarlan-

ması, İnci tarafından yapılmıştır. Ölçeğin kes-

me noktasına ilişkin bir veri bulunmamaktadır. 

Ölçekte yer alan maddeler genellikle sosyal ve 

duygusal alana yönelik olup, ölçek puanının 

yüksek olması, yaşanılan sıkıntının yüksek 

olduğunu göstermektedir. Ölçeğin güvenirlik 

katsayısı 0.87 ile 0.94 arasında bulunmuştur 

(19). Bu araştırmada, ölçeğin Cronbach Alpha 

değeri .82 olarak belirlenmiştir. 

YDÖ, Diener ve arkadaşları tarafından 

bireylerin yaşamlarından aldıkları doyumu 

belirlemek amacıyla geliştirilmiştir (20). Öl-

çek, 7 dereceli (1: Kesinlikle katılmıyorum-7: 

Kesinlikle katılıyorum) likert tipinde ve 5 

maddeden oluşmaktadır. Her madde 1-7 ara-

sında puanlanmakta ve 5-35 arasında bir 

toplam puan elde edilmekte, yüksek puanlar 

YD nun yüksekliğine işaret etmektedir (21). 

Ölçeğin Türkçe geçerlilik, güvenirlilik çalış-

ması Köker ve Yetim tarafından yapılmıştır. 

Yetim’in çalışmasında ölçeğin güvenirlik 

katsayısını 0.86 olarak bildirilmiştir (22,23). 

Bu araştırmada, ölçeğin güvenirlik katsayısı 

.83 olarak belirlenmiştir. 

AASD ve ARSD Ölçekleri, Procidano 

ve Heler tarafından geliştirilmiştir. Her iki 

aracın Türkçeye uyarlaması, Eskin tarafından 

yapılmıştır. Ölçek, bireyin ailesi ve arkadaşları 

ile ilişkilerinde yaşadığı duygu ve deneyimleri 

yansıtan ifadelerden oluşmaktadır. Bireyden 

her ifade için “evet”, “hayır” ve “bilmiyorum” 

seçeneklerinden kendine uygun olanı seçmesi  
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istenir. Algılanan sosyal desteği gösteren tepki 

her madde için ‘+1’ olarak puanlanmaktadır.  

20’şer sorudan oluşan ölçeklerden 0–20 arasın-

da puan alınabilir. “Bilmiyorum” seçeneğine 

puan verilmemektedir. Eskin (24) tarafından 

ölçeğin güvenirlik katsayısı AASD için .76 ve 

ARSD için .76 bulunmuştur (25-27). Bu 

araştırmada, güvenirlik katsayısı AASD için 

.82 ve ARSD için .80 bulunmuştur.  

Araştırmanın verileri, Haziran 2012- 

Şubat 2013 tarihleri arasında, ebeveynlerle yüz 

yüze görüşülerek toplanmıştır. Ebeveynlerle 

görüşme, haftanın herhangi ilk günü 08.00–

17.00 saatleri arasında çocuk kardiyoloji 

polikliniğindeki muayenelerinin hemen sonra-

sında yapılmıştır. Her görüşme ortalama 15-20 

dakika sürmüştür. 

Hastalığın ciddiyetinin ebeveynlerin 

ruhsal durumu üzerinde bir fark yaratacağı 

olasılığından hareketle örnekleme giren ebe-

veynlerin çocuklarının hastalıklarının derece-

sine göre sınıflandırılması yoluna gidilmiştir. 

Bu sınıflandırma, çalışmaya alınan tüm hasta-

ları izleyen tek pediatrik kardiyolog tarafından 

kardiyoloğun tıbbi ciddiyeti algılaması 

(Cardiologist’s Perception of Medical 

Severity-CSEV) ölçeğine göre yapılmıştır (28). 

Bu sınıflandırmaya göre çocukların hastalıkları 

dört grupta değerlendirilmiştir. Tıbbi ciddiyeti 

olmayan KKH’ler ayrı bir grup olarak 

değerlendirilmiştir. 

1. Grup: Hafif hastalık, cerrahi veya 

trans kateter girişim gerektirmeyen yalnızca 

uzun dönem izlem gerektiren hastalardır. 

2. Grup: Orta şiddette hastalık, 

semptomatik veya asemptomatik, basit tamir 

gerektiren cerrahi girişim geçirmiş veya 

geçirecek olan, girişimsel yöntemlerle tedavi 

edilmiş veya tedavi edilmeyi bekleyen 

hastalardır. 

3. Grup: Belirgin hastalık, hasta semp-

tomatik, uygulanması zor bir cerrahi girişim 

geçirmiş ve cerrahi girişim bekleyen hastalar-

dır. 

4. Grup: Ciddi hastalık, düzeltilmesi 

mümkün olmayan veya kompleks palyatif 

tamir yapılabilen hastalardır. 

Bu ölçeğin geliştirildiği tarihten 

sonraki zaman diliminde birçok doğuştan kalp  

 

 

 

hastalığı transkateter yöntemlerle tedavi 

edilmeye başlanmıştır. Bugün, bu yöntemler  

yaygın olarak kullanılmaktadır. Bu nedenle, bu 

yöntemlerle tedavi edilen hastalar da pediatrik 

kardiyolog tarafından sınıflandırmaya dahil 

edilmiştir. Ebeveynlere bu sınıflandırmayı 

yapan pediatrik kardiyolog hekim tarafından 

hastalığın ciddiyeti ile ilgili bilgi verilmiştir. 

Araştırmanın verileri bilgisayar orta-

mında değerlendirmiştir. Çocukların ve ebe-

veynlerinin tanıtıcı özellikleri yüzdelik 

dağılımlar ve ortalama; ebeveynlerin benzer-

liklerinin belirlenmesinde; ki-kare testi, ebe-

veynlerin BY, YD, AASD ve ARSD düzeyle-

rinin karşılaştırılmasında varyans analizi; 

ebeveynlerin BY, YD ile AASD ve ARSD 

düzeyleri arasındaki ilişkiyi incelemek için 

korelasyon analizi ve ölçek maddelerinin iç 

tutarlılığını belirlemek için Cronbach alfa 

katsayı hesaplaması uygulanmıştır. 

 

BULGULAR 

Araştırmada, ciddi KKH’si olan ço-

cukların ebeveynlerinden %47’sini anneler, 

%42’sini 31-40 yaş grubu ebeveynler, 

%46.5’ini ilkokul mezunu olanlar, %66.9’unu 

çekirdek ailede yaşayanlar, %86’sını sosyal 

güvencesi olanlar ve %51’ini çalışanlar 

oluşturmuştur. Ebeveynlerin %69.4’ünün mad-

di sıkıntı yaşamadığı, %32.5’inin dört ve daha 

fazla çocuğa sahip olduğu ve %62.4’ünün il 

merkezinde yaşadığı saptanmıştır. Hafif 

KKH’si olan çocukların ebeveynlerinden 

%70.7’sini anneler, %53.7’sini 31-40 yaş 

grubu ebeveynler, %39’unu ilkokul mezunu 

olanlar, %58.5’ini çekirdek ailede yaşayanlar, 

%92.7’sini sosyal güvencesi olanlar ve 

%26.8’ini çalışanlar oluşturmuştur. Ebeveyn-

lerin %87.8’inin maddi sıkıntı yaşamadığı, 

%39’unun iki çocuğa sahip olduğu ve 

%78’inin il merkezinde yaşadığı tespit edilmiş-

tir. Ciddi ve hafif KKH’si olan çocukların 

ebeveynlerinin özelliklerine göre çocuk sayısı 

(p<.001) dışında benzer oldukları belirlenmiş-

tir (p>.05, Tablo 1). 

Ciddi KKH’si olan çocukların 

%54.1’inin erkek, %33.1’inin 2-5 yaş grubun-

da, %34.4’ünün KKH’nin II. Derecesinde 

olduğu ve %38.2’sinin 2-5 yıl süredir tanı 

aldıkları saptanmıştır.  
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Hafif KKH’si olan çocukların 

%73.2’inin erkek, %48.8 inin 6-12 yaş 

grubunda ve hepsinin 1 yıl ve daha az bir 

süredir tanı aldıkları belirlenmiştir.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Ciddi ve hafif KKH’si olan çocukların 

özelliklerine göre benzer oldukları 

belirlenmiştir  (p>.05, Tablo 2). 

Tablo 1. Ciddi ve Hafif KKH’si Olan Çocukların Ebeveynlerinin Özelliklerine Göre 

Karşılaştırılması 

Özellikler 
Ciddi KKH Hafif KKH T ve p 

S (157) % S (41) %  

Cinsiyet      

Kadın  74 47.1 29 70.7 X2=5.633 

Erkek 83 52.9 12 29.3 p=.228 

Yaş  (35.86 ±8.50) (35.07 ±7.52)  

20-30 50 31.8 10 24.4  

31-40 66 42.0 22 53.7 X2=.005 

41 ve üzeri 41 26.1 9 22.0 p=.620 

Eğitim Durumu      

Okur-Yazar Değil 15 9.6 6 14.6  

İlkokul Mezunu 73 46.5 16 39.0 X2=12.772 

Orta-Lise Mezunu 47 29.9 14 34.1 p=.173 

Yüksekokul ve Üzeri 22 14.0 5 12.2  

Aile Tipi      

Geniş Aile 52 33.1 17 41.5 X2=1.060 

Çekirdek Aile 105 66.9 24 58.5 p=.250 

Sosyal Güvence Durumu     

Yok 22 14.0 3 7.3 X2=.450 

Var 135 86.0 38 92.7 p=.670 

Çalışma Durumu      

Çalışıyor 80 51.0 11 26.8 X2=1.060 

Çalışmıyor 77 49.0 30 73.2 p=.250 

Maddi Sıkıntı Durumu      

Evet 48 30.6 5 12.2 X2=.001 

Hayır 109 69.4 36 87.8 p=.683 

Çocuk Sayısı      

Bir 28 17.8 8 19.5  

İki 42 26.8 16 39.0 X2=62.962 

Üç  36 22.9 9 22.0 p=.000 

Dört ve Üzeri 51 32.5 8 19.5  

Ailenin İkamet Yeri      

Köy 16 10.2 3 7.3  

İlçe 43 27.4 6 14.6 X2=4.567 

İl 98 62.4 32 78.0 p=.335 
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Tablo 2. Ciddi ve Hafif KKH’si Olan Çocukların Özelliklerine Göre Karşılaştırılması 

 

Özellikler 
Ciddi KKH Hafif KKH 

T ve p 
S (157) % S (41) % 

Çocuk cinsiyeti      

Kız 72 44.9 11 26.8 X2=.045 

Erkek 85 54.1 30 73.2 p=.564 

Yaş (yıl)      

1 yıl ve altı 38 24.2 6 14.6  

2-5 52 33.1 9 22.0 X2=9.041 

6-12  49 31.2 20 48.8 p=.434 

13 ve üzeri 18 11.5 6 14.6  

Hastalık Derecesi Durumu*     

I. 51 32.5 - -  

II. 54 34.4 - - - 

III. 35 22.3 - - - 

IV. 17 10.8 - -  

Çocuğun Tanı Süresi     

1 yıl ve altı 45 28.7 41 100.0  

2-5 60 38.2 - - - 

6-12 43 27.4 - - - 

13 yıl ve üzeri 9 5.7 - -  

 

*Hafif KKH’ler ölçek derecelendirmesine uygun olmadığı için hastalık derecelendirmesi yapılmamıştır. 

 

 
 

Tablo 3. Ebeveynlerin ZBYÖ, YDÖ, AASDÖ ve ARSDÖ Puan Ortalamaları 

Ölçekler Ölçek Min-Max Araştırmada Min- Max Araştırmada X±SD 

ZBYÖ 18-77 18-77 41.06±11.54 

YDÖ 5-35 5-35 19.53±6.86 

AASDÖ 0-20 0-20 14.63±4.09 

ARSDÖ 0-20 0-20 12.54±5.09 

 

Ebeveynlerin puan ortalamaları; ZBYÖ için 

41.06±11.54, YDÖ için 19.53± 6.86, AASDÖ 

için 14.63±4.09 ve ARSDÖ için 12.54±5.09 

olarak saptanmıştır (Tablo 3).  
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Tablo 4. Ciddi ve Hafif KKH’si Olan Çocukların Ebeveynlerinin ZBYÖ, YDÖ, 

AASDÖ ve ARSDÖ puan Ortalamalarının Karşılaştırılması 

 

Ölçekler 
Ciddi KKH Hafif KKH T ve p 

X±SD X±SD  

ZBYÖ 41.70±11.97 38.63±9.48 t=.636       p=.528 

YDÖ 19.67±7.03 18.97±6.21 t= 1.219     p=.230 

AASDÖ 14.82±4.00 12.21±5.05 t=2.127      p=.040 

ARSDÖ 12.75±5.51 13.92±4.41 t= 1.893     p=.66 

 

Ciddi KKH’si olan çocukların 

ebeveynlerinde, BY ve YD düzeyi, hafif 

KKH’si olan çocukların ebeveynlerine göre 

daha yüksek, ARSD düşük bulunmuştur. BY, 

YD ve ARSD düzeyleri yönünden gruplar 

arasındaki farkın önemsiz olduğu saptanmıştır. 

Ayrıca, ciddi KKH’si olan çocukların 

ebeveynlerinde AASD önemli düzeyde daha 

yüksek bulunmuştur (Tablo 4).  

Bütün ebeveynlerin BY ile AASD ve 

ARSD düzeyleri arasında negatif yönde bir 

ilişki bulunmuş, SD arttıkça BY azalmıştır 

(Tablo 5). Yine bütün ebeveynlerin YD ile 

AASD ve ARSD düzeyleri arasında pozitif 

yönde orta düzey bir ilişki olduğu bulunmuş, 

SD arttıkça YD artmıştır (Tablo 5).  

 

Tablo 5. Ebeveynlerin ZBYÖ ve YDÖ ile AASDÖ ve ARSDÖ arasındaki ilişki 

Ölçekler 
AASD ARSD 

r p r p 

BY .-247** .000 -.260** .000 

YD .319** .000         .191* .007 

*0.05 seviyesinde önemli  **0.01 seviyesinde önemli 
 

TARTIŞMA 

KKH’si olan çocukların ebeveynlerin-

de BY, YD ve SD düzeylerini değerlendiren, 

BY ve YD ile SD arasındaki ilişkiyi inceleyen 

araştırmada, elde edilen bulgular ilgili literatür 

yetersiz olduğu için daha çok ilişkili literatür 

ile tartışılmıştır. 

Araştırmada, ebeveynlerin ZBYÖ puan 

ortalaması 41.06±11.54 olarak saptanmıştır 

(Tablo 3). Fiziksel engelli çocuk ve yaşlı 

hastalara bakım verme yükü üzerine yapılan 

bir çalışmada, serabral palsisi olan çocukların 

annelerinde ZBYÖ puan ortalaması 40.70±6 

(29) ve inmeli hastalara bakım verenler ile 

yapılan diğer bir çalışmada da ZBYÖ 

48.00±13.2 (30) olarak belirlenmiştir. Bu 

sonuçlar, araştırma bulguları ile benzerdir. 

 

Araştırmada, ebeveynlerin YDÖ puan 

ortalaması 19.53±6.86 olarak saptanmıştır 

(Tablo 3). Engelli çocuğa sahip olan ebeveyn-

lerin durumluk sürekli kaygı ve yaşam doyum-

larının incelendiği bir araştırmada, ebeveynle-

rin YDÖ puan ortalaması 21.60±6.72 olarak 

tespit edilmiştir (31). Sonuçlar, benzer olması-

na rağmen, araştırmanın bulgusunun daha 

düşük olması, 13 yıl ve üzeri tanı alan 

çocukların ebeveynlerinin YD’nin en düşük 

ortalamaya sahip olmaları nedeniyle, tedavi 

sürecinin uzun olmasından kaynaklanabilir.    

Araştırmada, ebeveynlerin AASDÖ 

puan ortalaması 14.63±4.09 ve ARSDÖ için 

12.54±5.09 olarak saptanmıştır (Tablo 3). 

Benzer olarak, Carey ve ark. KKH’si olan  

küçük çocukların ailelerinde yüksek düzeyde 

SD’ye sahip olduklarını saptamışlardır (32). 



 

 

  YOBU Sağlık Bilimleri Fakültesi Dergisi 2020 1(1):11-20                                                                                                   Uludağ ve ark.  

  YOBU Faculty of Health Sciences Journal 2020 1(1): 11-20                                                                                                                                                                                                   

 

18 
 

 

Araştırmada, ciddi KKH’si olan 

çocukların ebeveynlerinde BY ve YD düzeyi, 

hafif KKH’si olan çocukların ebeveynlerine 

göre daha yüksek, ARSD düşük bulunmuştur. 

BY, YD ve ARSD düzeyleri yönünden gruplar 

arasındaki farkın önemsiz olduğu saptanmıştır. 

Ayrıca, ciddi KKH’si olan çocukların 

ebeveynlerinde AASD önemli düzeyde daha 

yüksek bulunmuştur (Tablo 4). Ciddi KKH’de, 

hastaneye yatış ve izlemler daha sık olacağı 

için BY ve AASD’nin artması, ARSD’nin 

düşmesi beklenen bir durumdur. Benzer 

şekilde, kronik hastalığı olan çocukların 

aralıklı olarak hastane yatışları nedeniyle 

ailelerin yükünün arttığı belirlenmiştir (33-35). 

Yine, zihinsel engelli çocuğa sahip anne 

babaların karşılaştıkları güçlüklerin incelendiği 

çalışmalarda, ebeveynlerin çevrelerinden 

yüksek oranda destek görmedikleri 

belirlenmiştir (36). 

Araştırmada, bütün ebeveynlerin BY 

ile AASD ve ARSD düzeyleri arasında negatif 

yönde bir ilişki bulunmuş, SD arttıkça BY 

azalmıştır (Tablo 5). Aynı şekilde, BY ve SD 

arasındaki ilişkiyi inceleyen çalışmalarda, BY 

fazla olan bireylerin algıladığı SD’nin az 

olduğu belirlenmiştir (37-40). Anne ve babalar 

için SD varlığının uygun baş etme davranış-

larını geliştirdiği, ebeveynlerin ne kadar fazla 

desteğe sahip olurlarsa hastalığın sebep olduğu 

yaşam stresiyle o ölçüde mücadele 

edebilecekleri ifade edilmiştir (17). 

Araştırmada, bütün ebeveynlerin YD 

ile AASD ve ARSD düzeyleri arasında pozitif 

yönde orta düzey bir ilişki olduğu bulunmuş, 

SD arttıkça YD artmıştır (Tablo 5). Yapılan bir 

çalışmada, aynı bulgu elde edilmiştir (41). 

SD’nin varlığının, birçok yaşam deneyimleri-

nin paylaşılmasını sağlayabileceği için YD’yi 

artırabileceği düşünülmektedir. 

 

Sınırlılıklar 

Araştırmada, herhangi bir sınırlılık 

bulunmamaktadır. 

 

SONUÇ VE ÖNERİLER  

KKH’si olan çocukların ebeveynlerin-

de BY, YD ve SD düzeylerini değerlendiren, 

BY ve YD ile SD arasındaki ilişkiyi inceleyen 

araştırmada, ciddi ve hafif derecede KKH’si 

olan çocukların ebeveynlerinde BY, YD ve 

ARSD düzeyleri arasında önemli bir fark tespit 

edilmemesi, her iki grup birbiri ile karşılaştırıl- 

 

dığında, ilgili klinik ve poliklinik ekibinin 

ailelere yaklaşımının olumlu ve güçlü 

olduğunu, ailelerin destek sistemlerinin çok iyi 

harekete geçirildiğini göstermektedir. Ayrıca, 

bütün ebeveynlerde, SD’nin BY ile negatif ve 

YD ile pozitif yönde güçlü bir ilişkide olması, 

sosyal destek sistemlerinin güçlendirilmesini 

zorunlu kılmaktadır.  

KKH’si olan çocuklar ve ebeveynleri 

için özel sosyal gruplar oluşturulabilir ve 

sağlıklı yaşam programları geliştirilebilir, 

sosyal destek sistemlerini daha çok harekete 

geçirmek için ebeveynler yönlendirilebilir, bu 

konuda rehberlik programları geliştirilebilir ve 

KKH’si olan çocuklar ve ebeveynlerine 

yaklaşımda bir yol haritası olarak bir eylem 

planı hazırlanabilir. 

 

Yazar Katkıları 

Araştırma tasarımı; FGT ve AU, 

tasarıma önemli katkılar; NC, veri toplama; 

AU, verilerin analizi ve yorumlanması; FGT, 

NC, AU, makalenin taslağının hazırlanması; 
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