YOBU Saghk Bilimleri Fakiiltesi Dergisi

Yil:2020 Cilt:1 Sayi:1:11-20 Year:2020 Volume:1 Issue:1:11-20
ISSN:2718-0972

YOBU Faculty of Health Sciences Journal

KONJENITAL KALP HASTALIGI OLAN COCUKLARIN
EBEVEYNLERINDE BAKIM YUKU VE YASAM DOYUMU ILE
ALGILADIKLARI SOSYAL DESTEK ARASINDAKI iLISKi

THE CONNECTION BETWEEN SOCIAL SUPPORT AND CAREGIVER
BURDEN AND LIFE SATISFACTION OF THE PARENTS WHOSE CHILDREN
HAVE CONGENITAL HEART DISEASE

Ashthan ULUDAG Y, Fatma GUDUCU TUFEKCI?, Naci CEVIZ®

Y Uzman Hemsire, Erzurum Tortum Hastanesi, Erzurum
2Prof. Dr, Atatiirk Universitesi, Hemgirelik Fakiiltesi, Erzurum

8 Prof. Dr, Atatiirk Universitesi, Tip Fakiiltesi, Erzurum
Ozet
Amag: Konjenital kalp hastaligi olan gocuklarin ebeveynlerinde bakim yiikii, yasam doyumu ve algiladiklar1 sosyal destek
diizeylerini degerlendirmek, bakim yiikii ve yasam doyumu ile algiladiklari sosyal destek arasindaki iligkiyi incelemektir.
Yontem: Tammlayici ve iliski arayici tipte olan arastirma, Atatiirk Universitesi Arastirma ve Uygulama Hastanesi Cocuk
Saghig1 ve Hastaliklar1 Anabilim Dali Cocuk Kardiyoloji Poliklinigi’nde, 7 Haziran 2012-30 Haziran 2014 tarihleri arasinda
gergeklestirilmistir. Aragtirmada, konjenital kalp hastaligi olan 3 ay-12 yas grubu ¢ocuklarin arastirmaya katilmay1 kabul
eden ebeveynleri (S=198) ile ¢alisilmistir. Verilerin toplanmasinda, bir soru formu, Zarit Bakim Yiikii, Yagam Doyumu ve
Sosyal Destek Olgekleri kullamlmustir. Veriler, yiizdelik dagihimlar, ortalama, varyans ve korelasyon ile analiz edilmistir.
Arastirmada, etik ilkelere uyulmustur.
Bulgular: Arastirmada, ciddi konjenital kalp hastaligi olan gocuklarin ebeveynlerinde, bakim yiikii, yasam doyumu ve
aileden algilanan sosyal destek (p<.05) diizeyleri hastaligi hafif olan gocuklarin ebeveynlerine gére daha yiiksek ve
arkadastan algilanan sosyal destek daha diigiik bulunmustur. Ebeveynlerin bakim yiikii ile her iki sosyal destek diizeyleri
arasinda negatif yonde giiglii bir iliski (p<.001), yasam doyumu ile her iki sosyal destek diizeyleri arasinda pozitif yonde
giiclii bir iligki (p<.001) oldugu belirlenmistir.
Sonug: Ciddi konjenital kalp hastalig1 olan ¢ocuklarin ebeveynlerinde, arkadastan algilanan sosyal destek hastaligi hafif
olan g¢ocuklarin ebeveynlerine gore daha diisiiktiir. Konjenital kalp hastalig1 olan biitiin ¢ocuklarin ebeveynlerinde, sosyal
destek bakim yiikiinii azaltiyor ve yasam doyumunu arttirryor. Sosyal destek sistemlerinin giiglendirilmesi gerekmektedir.
Ebeveynler i¢in dzel sosyal gruplar olusturulabilir ve saglikli yasam programlan gelistirilebilir. Sosyal destek sistemlerini
daha ¢ok harekete gegirmek igin ebeveynler yonlendirilebilir, bu konuda rehberlik edilebilir.
Anahtar Kelimeler: Konjenital Kalp Hastaligi, Cocuk, 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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GIRIS

Tim toplumlarda ¢ocuklar, gelecegin
yetiskini olarak Ozenle yetistirilen, egitilen ve
eldeki olanaklar en {iist diizeyde kullanilarak,
tim  gereksinimleri  karsilanan  degerli
bireylerdir. Her aile saglikli ¢ocuk beklentisi
icindedir. Ancak, ailelerin bu beklentisi bazen
karsilanamaz ve aile kayip yasar. Cocukta
gelisen akut ya da kronik hastalik tiim aile
tiyelerini etkiler (1).

Glniimiizde tip bilimindeki son gelis-
melerle ¢ocukluk ¢agi kronik hastaliklarinda
yasam kalitesi artmakta ve yasam siiresi uza-
makta, hasta cocuk ve ailesi kronik hastaligin
getirdigi psikososyal etkilere daha uzun siire
maruz kalmaktadir (2).

Kronik hastaliklar gelismekte olan
cocugun fiziksel, biligsel, duygusal ve sosyal
gelisimi {izerinde kalic1 etkiler olusturmaktadir
(3). Tim ¢ocuk popiilasyonunun %71-2'sinde
giinliik aktiviteyi etkileyen ya da sik tedavi
gerektiren kronik saglik sorunlari bulunmakta-
dir (4). Kronik ¢ocukluk hastaliklari, ortopedik
sorunlar, dogustan kalp hastaliklari, epilepsi,
kronik bobrek yetmezligi, kanserler, hemofili,
astim gibi c¢ok cesitlidir (5). Cocuklarda gorii-
len kronik hastalik grubunun Oonemli bir
kismimi Konjenital Kalp Hastaliklar1 (KKH)
olusturmaktadir. KKH en sik goriilen major
anomalilerden olmakla birlikte, nedenleri
hakkinda en az bilgi sahibi oldugumuz hastalik
grubudur. Ayrica, dogumdan hemen sonra
oOlusan yenidogan 6liimlerinin bir kismindan da
KKH’nin sorumlu oldugu belirtilmektedir (6).

KKH sikligi bin canli dogumda 5-8
arasinda bilinmektedir. Bu oran, miadindan
once dogan bebeklerde daha yiiksektir (7,8).
KKH ile dogan bebeklerin %40-50’ne ilk
hafta, %50-60’na ise birinci ayda tam
konabilmektedir. Son yillarda, palyatif ve
diizeltici cerrahideki gelismelerle eriskin caga
ulasan vaka sayisi dramatik olarak artmistir.
Buna ragmen, konjenital kalp hastaliklart
dogumsal malformasyonlara bagli Oliimler
icinde en basta yer almaktadir (8,9).

KKH’in ¢ogunun etiyolojisi bilinme-
mekle birlikte, multifaktoryel nedenlerle olus-
tugu diigiiniilmektedir. Genetik yatkinlikla
birlikte, ¢evresel faktorlerin etkilesiminin
KKH’yi gelistirdigi diistiniilmektedir (8,10).

Aileler cocuk sahibi olmaya karar
verdiklerinde, KKH ile dogacak bir c¢ocuk
degil, saglikl bir ¢cocuga sahip olmayi planlar.

Anne adaylari, saglikli bir bebek anne-
si olabilmenin hayalini ve saglikli bir ailede
annelik  islevlerini yerine getirebilmenin
umudunu tagirlar (7,11). Kronik hastalig1 olan
bir ¢ocuga sahip olmak ailenin tiim hayal-
lerinin yikilmasina neden olur (1). Saglikli bir
gocugun ebeveyninin; toplum i¢inde gordiikleri
anne-baba rollerini benimseyerek g¢ocuklarini
biiytitmeleri kolay olmaktadir. Ancak, ¢ocukta
olabilecek kalic1 bir saglik sorunu, anne-baba
rollerinde degisiklikler olusturmaktadir. Ebe-
veynler, saglikli bir ¢ocugun yasamlarina
getirebileceginden ¢ok farkli olarak, 06zel
yasamlarinda, sosyal cevrelerinde, beklentile-
rinde, planlarinda, is yasamlarinda, aile islevle-
rinde degisiklikler ile kars1 karsiya kalmaktadir
(11,12).

KKH olan ¢ocuga sahip ebeveynlerde
diismans1 davraniglar, depresyon ve kaygi
diizeylerinde artma, ailenin islevselliginde
diisme, sosyal destek ve kontrol duygularinda
zayiflama gibi belirtiler gozlenmektedir (13).
Bu nedenle, ailenin stresten etkilenmesini
azaltacak ve hastaligin yiikiinii/sikintisin
paylagmasini saglayacak sosyal destek sistem-
lerinin olusturulmas:t onemlidir. Bu destek
sistemleri; aile iiyelerini, saglik bakimi veren
kigileri, komsulari, arkadaglari ve ebeveyn
destek gruplarmi icerir. En oOnemli destek
sistemi ailedir (7). Sosyal destek aglari, 6zel-
likle de ailedeki aglar, uyumu kolaylastirmak-
ta, saghg gelistirici etkinlikleri ve saglikli
yasam seklini tesvik etmekte, moral ve basa
¢ikma iizerinde olumlu etki yaratmaktadir (14).

Ailenin  fiziksel ~anomalisi  olan
cocugun ozel gereksinimleri ve bakimi ile bas
etmeyi Ogrenmesi igin siirekli destege ve
yardima gereksinimi vardir. Hemsirenin, aileye
yeterli destek saglayabilmesi igin ailenin yas
stirecindeki ~ duygularim1  serbestce  ifade
etmelerine izin vermeli, ¢ocugun bakiminda
karsilastiklart sorunlarin ¢oéziimiinde yardimect
olmali ve c¢ocugun olumlu yonlerine ve
gosterdigi gelismelere dikkat cekmelidir (7).

Arastirma, KKH’si olan ¢ocuklarin
ebeveynlerinde bakim yiikii, yasam doyumu ve
sosyal destek diizeylerini degerlendirmek,
bakim yiikii ve yasam doyumu ile sosyal
destek arasindaki iliskiyi incelemek amaciyla
gerceklestirilmistir.
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MATERYAL VE METOD

Tanimlayict olan arastirma, Atatiirk
Universitesi Saghk Arastirma ve Uygulama
Hastanesi, Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1 Ana-
bilim Dali, Cocuk Kardiyoloji Polikliniginde,
Subat 2012-Eylill 2014 tarihleri arasinda
yapilmistir. Belirtilen poliklinik, haftanin ilk
dort giinii 08.00-17.00 saatleri arasinda hizmet
vermektedir. Poliklinikte, bir profesor, bir
docent, bir yardimci dogent hekim ve bir
hemsire gorev yapmaktadir. Poliklinik, Dogu
Anadolu Bolgesine hizmet veren iki cocuk
kardiyolojisi merkezinden biridir.

Arastirma icin Atatiirk Universitesi
Saglik Bilimleri Fakiiltesi Etik Kurulu’ndan
onay (24.07.2012 tarih ve 201203.1/15 say1) ve
ilgili kurumdan izin alinmistir. Bilgi edinilen
tim arastirmalarda cevaplarin goniillii olarak
verilmesi gerektigi icin ebeveynlerin goniillii
katilimlarina 6nem verilmistir. Ayrica, arastir-
manin amaci ve elde edilen sonuglarm hangi
amaglarla kullanilacagi ebeveynlere agiklan-
diktan sonra onaylar (bilgilendirilmis onay
ilkesi) soOzlii olarak alimmistir. Ebeveynlere,
kendileri ile ilgili bilgilerin baskalarina agik-
lanmayacagi konusunda agiklama yapilmis ve
“gizlilik ilkesine” uyulmustur.

Belirtilen poliklinige kayith ve arastir-
ma kriterlerine uyan 704 (KKH’si olan ve
g6giis agrisindan dolay1r KKH siiphesi ile gelip,
masum Ufiirim ve aritmi takibinde olan)
gocugun anne veya babasi aragtirmanin evreni-
ni olusturmustur. Arastirmada, basit rastgele
ornekleme yontemi ile segilen, haftanin ilk
giinii poliklinige basvuran ve arastirmaya
katilmay1 kabul eden 198 ¢ocugun anne veya
babast ile calistlmistir. Calisma ¢ocuklarin
yanlarinda olan anne veya babalan ile
ylriitiilmiistiir. Arastirmaya katilmay1 kabul
etmeyen ebeveyn olmamistir. Arastirmaya
dahil edilme kriterleri: Cocukta, cesitli diizey-
lerde KKH’si olma, masum ufiirim ve aritmi
takibinde olma, bagka dogumsal veya sonradan
kazanilmig bir hastaligi olmama, en az ii¢ aydir
tan1 almig olma ve 3 ay-16 yaslarn arasindaki
cocuklarm ebeveyni olmadir.

Aragtirmanin verileri, bir Soru Formu
(SF), Zarit Bakim Yiikii Olcegi (ZBYO),
Yasam Doyumu Olgegi (YDO), Aileden
(AASD) ve Arkadastan Algilanan Sosyal
Destek (ARSD) Olgekleri olmak iizere bes
form ile elde edilmistir.

SF, arastirmaci tarafindan, literatiir
(15-17) dogrultusunda gelistirilen SF, KKH’si
olan ¢ocuklarin (yas, cinsiyet, hastalik derecesi
ve tani siiresi), ebeveynleri ve ailelerinin (yas,
cinsiyet, egitim durumu, aile tipi, sosyal
giivence durumu, c¢aligma durumu, maddi
sikinti durumu, ¢ocuk sayist ve ailenin ikamet
yeri) 6zelliklerinin belirlenmesi i¢in toplam 15
sorudan olusmustur.

ZBYO, Zarit, Reever ve Bach-Peterson
tarafindan gelistirilmistir (18). Olgegin amaci
bakim gereksinimi olan bireye veya yasliya
bakim verenlerin yasadig1 stresi degerlendir-
mektir. 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
alinabilmektedir. Olgegin Tiirkceye uyarlan-
masi, Inci tarafindan yapilmistir. Olgegin kes-
me noktasina iligkin bir veri bulunmamaktadir.
Olgekte yer alan maddeler genellikle sosyal ve
duygusal alana yonelik olup, 6l¢ek puaninin
yiiksek olmasi, yasanilan sikintimin yiiksek
oldugunu gostermektedir. Olcegin giivenirlik
katsayis1 0.87 ile 0.94 arasinda bulunmustur
(19). Bu arastirmada, 6lgegin Cronbach Alpha
degeri .82 olarak belirlenmistir.

YDO, Diener ve arkadaslar1 tarafindan
bireylerin yasamlarindan aldiklar1 doyumu
belirlemek amaciyla gelistirilmistir (20). Ol-
cek, 7 dereceli (1: Kesinlikle katilmiyorum-7:
Kesinlikle katiliyorum) likert tipinde ve 5
maddeden olugsmaktadir. Her madde 1-7 ara-
sinda puanlanmakta ve 5-35 arasinda bir
toplam puan elde edilmekte, yiiksek puanlar
YD nun yiiksekligine isaret etmektedir (21).
Olgegin Tiirkge gecerlilik, giivenirlilik calis-
mast Koker ve Yetim tarafindan yapilmistir.
Yetim’in ¢alismasinda dlgegin  giivenirlik
katsayisini 0.86 olarak bildirilmistir (22,23).
Bu aragtirmada, Olgegin giivenirlik katsayisi
.83 olarak belirlenmistir.

AASD ve ARSD Olgekleri, Procidano
ve Heler tarafindan gelistirilmistir. Her iki
aracin Tirkgeye uyarlamasi, Eskin tarafindan
yapilmustir. Olgek, bireyin ailesi ve arkadaslari
ile iligkilerinde yasadig1 duygu ve deneyimleri
yansitan ifadelerden olusmaktadir. Bireyden
her ifade i¢in “evet”, “hayir” ve “bilmiyorum”
seceneklerinden kendine uygun olani segmesi
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istenir. Algilanan sosyal destegi gosteren tepki
her madde i¢in ‘+1° olarak puanlanmaktadir.
20’ser sorudan olusan 6l¢eklerden 0—20 arasin-
da puan almabilir. “Bilmiyorum” segenegine
puan verilmemektedir. Eskin (24) tarafindan
6lcegin giivenirlik katsayist AASD igin .76 ve
ARSD igin .76 bulunmustur (25-27). Bu
arastirmada, giivenirlik katsayist AASD i¢in
.82 ve ARSD i¢in .80 bulunmustur.

Arastirmanin verileri, Haziran 2012-
Subat 2013 tarihleri arasinda, ebeveynlerle yiiz
ylize goriisiilerek toplanmistir. Ebeveynlerle
goriisme, haftanin herhangi ilk giinii 08.00—
17.00 saatleri arasinda c¢ocuk kardiyoloji
poliklinigindeki muayenelerinin hemen sonra-
sinda yapilmigtir. Her gorligme ortalama 15-20
dakika stirmiistiir.

Hastaligin ciddiyetinin ebeveynlerin
ruhsal durumu tizerinde bir fark yaratacagi
olasiligindan hareketle o6rnekleme giren ebe-
veynlerin ¢ocuklarinin hastaliklarimin derece-
sine gore smiflandirilmasi yoluna gidilmistir.
Bu siniflandirma, ¢alismaya alinan tiim hasta-
lar izleyen tek pediatrik kardiyolog tarafindan
kardiyologun  tibbi  ciddiyeti  algilamasi
(Cardiologist’s  Perception of  Medical
Severity-CSEV) 6lgegine gore yapilmugtir (28).
Bu siniflandirmaya gore ¢cocuklarin hastaliklar
dort grupta degerlendirilmistir. Tibbi ciddiyeti
olmayan KKH’ler ayri bir grup olarak
degerlendirilmistir.

1. Grup: Hafif hastalik, cerrahi veya
trans kateter girisim gerektirmeyen yalnizca
uzun donem izlem gerektiren hastalardir.

2. Grup: Orta sgiddette hastalik,
semptomatik veya asemptomatik, basit tamir
gerektiren cerrahi girisim gegirmis veya
gecirecek olan, girisimsel yontemlerle tedavi
edilmis veya tedavi edilmeyi bekleyen
hastalardir.

3. Grup: Belirgin hastalik, hasta semp-
tomatik, uygulanmasi zor bir cerrahi girisim
ge¢irmis ve cerrahi girisim bekleyen hastalar-
dir.

4. Grup: Ciddi hastalik, diizeltilmesi
mimkiin olmayan veya kompleks palyatif
tamir yapilabilen hastalardir.

Bu olgegin  gelistirildigi  tarihten
sonraki zaman diliminde birgok dogustan kalp

hastalig1 transkateter yontemlerle tedavi
edilmeye baslanmistir. Bugiin, bu yontemler
yaygin olarak kullanilmaktadir. Bu nedenle, bu
yontemlerle tedavi edilen hastalar da pediatrik
kardiyolog tarafindan smiflandirmaya dahil
edilmistir. Ebeveynlere bu smiflandirmay1
yapan pediatrik kardiyolog hekim tarafindan
hastaligin ciddiyeti ile ilgili bilgi verilmistir.

Aragtirmanin verileri bilgisayar orta-
minda degerlendirmistir. Cocuklarin ve ebe-
veynlerinin  tanitict  Ozellikleri  yiizdelik
dagilimlar ve ortalama; ebeveynlerin benzer-
liklerinin belirlenmesinde; ki-kare testi, ebe-
veynlerin BY, YD, AASD ve ARSD diizeyle-
rinin  karsilagtirnlmasinda varyans analizi;
ebeveynlerin BY, YD ile AASD ve ARSD
diizeyleri arasindaki iligkiyi incelemek ig¢in
korelasyon analizi ve olgek maddelerinin ig
tutarliligin1  belirlemek icin Cronbach alfa
katsay1 hesaplamasi uygulanmaistir.

BULGULAR

Aragtirmada, ciddi KKH’si olan ¢o-
cuklarin ebeveynlerinden %47’sini anneler,
%42’sini  31-40 yas grubu ebeveynler,
%46.5’ini ilkokul mezunu olanlar, %66.9’unu
cekirdek ailede yasayanlar, %86’sin1 sosyal
giivencesi olanlar ve %51’ini c¢alisanlar
olusturmustur. Ebeveynlerin %69.4’{iniin mad-
di sikint1 yasamadigi, %32.5’inin dort ve daha
fazla gocuga sahip oldugu ve %62.4’liniin il
merkezinde yasadigi saptanmustir.  Hafif
KKH’si olan c¢ocuklarin ebeveynlerinden
%70.7’sini anneler, %>53.7’sini 31-40 yas
grubu ebeveynler, %39’unu ilkokul mezunu
olanlar, %58.5’ini ¢ekirdek ailede yasayanlar,
%92.7’sini  sosyal giivencesi olanlar ve
%26.8’ini ¢alisanlar olusturmustur. Ebeveyn-
lerin %87.8’inin maddi sikinti yasamadigi,
%39’unun iki ¢ocuga sahip oldugu ve
%78’inin il merkezinde yasadigi tespit edilmis-
tir. Ciddi ve hafif KKH’si olan g¢ocuklarin
ebeveynlerinin 6zelliklerine gore ¢ocuk sayisi
(p<.001) disinda benzer olduklar1 belirlenmis-
tir (p>.05, Tablo 1).

Ciddi KKH’si olan ¢ocuklarin
%54.1’1nin erkek, %33.1’inin 2-5 yas grubun-
da, %34.4’tinin KKH’nin II. Derecesinde
oldugu ve %38.2’sinin 2-5 yil siiredir tani
aldiklar saptanmstir.
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Hafif KKH’si olan  ¢ocuklarin

%73.2’inin  erkek, %48.8 inin 6-12 yas Ciddi ve hafif KKH’si olan ¢ocuklarin
grubunda ve hepsinin 1 yil ve daha az bir ozelliklerine gore benzer olduklari
stiredir tan1 aldiklar1 belirlenmistir. belirlenmistir (p>.05, Tablo 2).

Tablo 1. Ciddi ve Hafif KKH’si Olan Cocuklarin Ebeveynlerinin Ozelliklerine Gore
Karsilastirilmasi

Ozellikler Ciddi KKH Hafif KKH Tvep
S (157) % S (41) %

Cinsiyet

Kadin 74 47.1 29 70.7 X?=5.633

Erkek 83 52.9 12 29.3 p=.228

Yas (35.86 +8.50) (35.07 £7.52)

20-30 50 31.8 10 24.4

31-40 66 42.0 22 53.7 X?=,005

41 ve lizeri 41 26.1 9 22.0 p=.620

Egitim Durumu

Okur-Yazar Degil 15 9.6 6 14.6

Ilkokul Mezunu 73 46.5 16 39.0 X?=12.772

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

Yiiksekokul ve Uzeri 22 14.0 5 12.2

Aile Tipi

Genis Aile 52 33.1 17 41.5 X?=1.060

Cekirdek Aile 105 66.9 24 58.5 p=.250

Sosyal Giivence Durumu

Yok 22 14.0 3 7.3 X?=.450

Var 135 86.0 38 92.7 p=.670

Calhisma Durumu

Calistyor 80 51.0 11 26.8 X?=1.060

Calismiyor 77 49.0 30 73.2 p=.250

Maddi Sikinti Durumu

Evet 48 30.6 5 12.2 X?=.001

Hayir 109 69.4 36 87.8 p=.683

Cocuk Sayis1

Bir 28 17.8 8 195

Iki 42 26.8 16 39.0 X?=62.962

Ug 36 22.9 9 22.0 p=.000

Dort ve Uzeri 51 32.5 8 19.5

Ailenin Ikamet Yeri

Koy 16 10.2 3 7.3

flce 43 27.4 6 14.6 X?=4.567

il 98 62.4 32 78.0 p=.335
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Tablo 2. Ciddi ve Hafif KKH’si Olan Cocuklarin Ozelliklerine Gére Karsilastirilmasi

B Ciddi KKH Hafif KKH

Ozellikler S (157) % S (41) % Tvep
Cocuk cinsiyeti

Kiz 72 44.9 11 26.8 X?=.045
Erkek 85 54.1 30 73.2 p=.564
Yas (yil)

1 y1l ve alt1 38 24.2 6 14.6

2-5 52 33.1 9 22.0 X?=9.041
6-12 49 31.2 20 48.8 p=.434
13 ve lizeri 18 11.5 6 14.6

Hastalik Derecesi Durumu*

l. 51 32.5 - -

Il. 54 34.4 - - -

I1. 35 22.3 - - -

V. 17 10.8 - -

Cocugun Tam Siiresi

1 y1l ve alt1 45 28.7 41 100.0

2-5 60 38.2 - - -
6-12 43 27.4 - - -

13 yil ve iizeri 9 5.7 - -

*Hafif KKH’ler 6l¢ek derecelendirmesine uygun olmadig1 icin hastalik derecelendirmesi yapilmamustir.

Tablo 3. Ebeveynlerin ZBYO, YDO, AASDO ve ARSDO Puan Ortalamalari

Olcekler  Olgek Min-Max  Arastirmada Min- Max Arastirmada X+SD

ZBYO 18-77 18-77 41.06+11.54

YDO 5-35 5-35 19.53+6.86

AASDO 0-20 0-20 14.63+4.09

ARSDO 0-20 0-20 12.54+5.09
Ebeveynlerin puan ortalamalar; ZBYO igin igin 14.63+4.09 ve ARSDO igin 12.54+5.09
41.06£11.54, YDO igin 19.53+ 6.86, AASDO olarak saptanmistir (Tablo 3).
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Tablo 4. Ciddi ve Hafif KKH’si Olan Cocuklarmn Ebeveynlerinin ZBYO, YDO,
AASDO ve ARSDO puan Ortalamalarinin Karsilastirilmasi

. Ciddi KKH Hafif KKH Tvep
Olcekler
X+SD X+SD

ZBYO 41.70+11.97 38.63+9.48 t=.636  p=.528
YDO 19.67+7.03 18.97+6.21 t=1.219 p=.230
AASDO 14.82+4.00 12.21+£5.05 t=2.127 p=.040
ARSDO 12.75+5.51 13.92+4 41 t=1.893 p=.66

Ciddi KKH’si olan ¢ocuklarin Biitlin ebeveynlerin BY ile AASD ve

ebeveynlerinde, BY ve YD diizeyi, hafif
KKH’si olan c¢ocuklarin ebeveynlerine gore
daha yiiksek, ARSD diisiik bulunmustur. BY,
YD ve ARSD diizeyleri yoniinden gruplar
arasindaki farkin 6nemsiz oldugu saptanmistir.
Ayrica, ciddi KKH’si olan ¢ocuklarin
ebeveynlerinde AASD o6nemli diizeyde daha
yiiksek bulunmustur (Tablo 4).

ARSD diizeyleri arasinda negatif yonde bir
iliski bulunmus, SD arttikca BY azalmistir
(Tablo 5). Yine biitiin ebeveynlerin YD ile
AASD ve ARSD diizeyleri arasinda pozitif
yonde orta diizey bir iliski oldugu bulunmus,
SD arttik¢a YD artmistir (Tablo 5).

Tablo 5. Ebeveynlerin ZBYO ve YDO ile AASDO ve ARSDO arasindaki iliski

. AASD ARSD
Olcekler

r p r P
BY S247** .000 -.260** .000
YD 319** .000 191* .007

*0.05 seviyesinde 6nemli **0.01 seviyesinde 6nemli

TARTISMA

KKH’si olan gocuklarin ebeveynlerin-
de BY, YD ve SD diizeylerini degerlendiren,
BY ve YD ile SD arasindaki iliskiyi inceleyen
aragtirmada, elde edilen bulgular ilgili literatiir
yetersiz oldugu i¢in daha cok iliskili literatiir
ile tartisilmustir.

Arastirmada, ebeveynlerin ZBYO puan
ortalamast 41.06£11.54 olarak saptanmigtir
(Tablo 3). Fiziksel engelli ¢ocuk ve yash
hastalara bakim verme yiikii {izerine yapilan
bir ¢alismada, serabral palsisi olan ¢ocuklarin
annelerinde ZBYO puan ortalamasi 40.70+6
(29) ve inmeli hastalara bakim verenler ile
yapilan diger bir ¢alismada da ZBYO
48.00+13.2 (30) olarak belirlenmistir. Bu
sonuglar, arastirma bulgulari ile benzerdir.

Arastirmada, ebeveynlerin YDO puan
ortalamast  19.53+6.86 olarak saptanmustir
(Tablo 3). Engelli ¢gocuga sahip olan ebeveyn-
lerin durumluk siirekli kaygi ve yasam doyum-
larinin incelendigi bir arastirmada, ebeveynle-
rin YDO puan ortalamast 21.60+6.72 olarak
tespit edilmistir (31). Sonuglar, benzer olmasi-
na ragmen, arastirmanin bulgusunun daha
disik olmasi, 13 yil ve fUzeri tam alan
cocuklarmm ebeveynlerinin YD’nin en diisiik
ortalamaya sahip olmalar1 nedeniyle, tedavi
slirecinin uzun olmasindan kaynaklanabilir.

Aragtirmada, ebeveynlerin  AASDO
puan ortalamas1 14.63+4.09 ve ARSDO icin
12.54£5.09 olarak saptanmistir (Tablo 3).
Benzer olarak, Carey ve ark. KKH’si olan
kiigiik cocuklarin ailelerinde yiiksek diizeyde
SD’ye sahip olduklarini saptamiglardir (32).
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Aragtirmada, ciddi KKH’si olan
cocuklarin ebeveynlerinde BY ve YD diizeyi,
hafif KKH’si olan ¢ocuklarin ebeveynlerine
gore daha yiiksek, ARSD diisiik bulunmustur.
BY, YD ve ARSD diizeyleri yoniinden gruplar
arasindaki farkin 6nemsiz oldugu saptanmistir.
Ayrica, ciddi KKH’si olan c¢ocuklarin
ebeveynlerinde AASD o6nemli diizeyde daha
yiiksek bulunmustur (Tablo 4). Ciddi KKH’de,
hastaneye yatis ve izlemler daha sik olacagi
icin BY ve AASD’nin artmasi, ARSD’nin
diismesi  beklenen bir durumdur. Benzer
sekilde, kronik hastaligi olan ¢ocuklarin
aralikli olarak hastane yatiglari nedeniyle
ailelerin ytikiiniin arttig1 belirlenmistir (33-35).
Yine, zihinsel engelli cocuga sahip anne
babalarin karsilastiklar1 giicliiklerin incelendigi

caligmalarda,  ebeveynlerin  gevrelerinden
yiiksek oranda destek gormedikleri
belirlenmistir (36).

Aragtirmada, biitiin ebeveynlerin BY
ile AASD ve ARSD diizeyleri arasinda negatif
yonde bir iligki bulunmus, SD arttikca BY
azalmistir (Tablo 5). Aym sekilde, BY ve SD
arasindaki iliskiyi inceleyen caligsmalarda, BY
fazla olan bireylerin algiladigt SD’nin az
oldugu belirlenmistir (37-40). Anne ve babalar
icin SD varliginin uygun bas etme davranis-
larinm1 gelistirdigi, ebeveynlerin ne kadar fazla
destege sahip olurlarsa hastaligin sebep oldugu
yasam  stresiyle o  Ol¢iide  miicadele
edebilecekleri ifade edilmistir (17).

Aragtirmada, biitlin ebeveynlerin YD
ile AASD ve ARSD diizeyleri arasinda pozitif
yonde orta diizey bir iliski oldugu bulunmus,
SD arttik¢a YD artmistir (Tablo 5). Yapilan bir
calismada, ayni bulgu elde edilmistir (41).
SD’nin varligmin, birgok yasam deneyimleri-
nin paylasilmasini saglayabilecegi icin YD’yi
artirabilecegi diisiiniilmektedir.

Simirhiliklar
Arastirmada, herhangi bir smirlilik
bulunmamaktadir.

SONUC VE ONERILER

KKH’si olan ¢ocuklarin ebeveynlerin-
de BY, YD ve SD diizeylerini degerlendiren,
BY ve YD ile SD arasmdaki iligkiyi inceleyen
arastirmada, ciddi ve hafif derecede KKH’si
olan ¢ocuklarin ebeveynlerinde BY, YD ve
ARSD diizeyleri arasinda énemli bir fark tespit
edilmemesi, her iki grup birbiri ile karsilastirl-

diginda, ilgili klinik ve poliklinik ekibinin
ailelere yaklasiminin  olumlu ve giicli
oldugunu, ailelerin destek sistemlerinin ¢ok iyi
harekete gegirildigini gostermektedir. Ayrica,
biitiin ebeveynlerde, SD’nin BY ile negatif ve
YD ile pozitif yonde giiglii bir iliskide olmasi,
sosyal destek sistemlerinin giigclendirilmesini
zorunlu kilmaktadir.

KKH’si olan ¢ocuklar ve ebeveynleri
icin 0zel sosyal gruplar olusturulabilir ve
saglhikli yasam programlar1 gelistirilebilir,
sosyal destek sistemlerini daha c¢ok harekete
gecirmek icin ebeveynler yonlendirilebilir, bu
konuda rehberlik programlart gelistirilebilir ve
KKH’si olan c¢ocuklar ve ebeveynlerine
yaklasimda bir yol haritas1 olarak bir eylem
plan1 hazirlanabilir.
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Aragtirma tasarimi; FGT ve AU,
tasarima Onemli katkilar; NC, veri toplama;
AU, verilerin analizi ve yorumlanmasi; FGT,
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