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OZET

Bu arastirma, santi olan hidrosefalili gocuklara sahip ailelerin yasadiklari giicliikleri belirlemek amaciyla
tamimlayici tipte yapilmustir. Bir egitim ve aragtirma hastanesinde sant tedavisi ile takip edilen hidrosefalili
¢ocuga sahip 75 aile caligmaya dahil edilmistir. Veriler yiiz yiize ve telefon ile goriisiilerek toplanmustir.
Verilerin degerlendirilmesinde yiizdelik, ortalama ve standart sapma kullanilmistir. Santi olan hidrosefalili
¢ocuklarin yas ortalamasinin 52.59+40.2 ay, % 42.7’sinin kiz oldugu, ¢ocuklarin %3 8.7’sine meningomiyolosel
nedeniyle sant takildigi, tiim ¢ocuklarin ventrikuloperitoneal santa sahip oldugu ve gocuklarin %50’sine sant
tikaniklig1 sebebiyle sant degisimi yapildigi tespit edilmistir. Aragtirmaya katilan aile bireylerinin ise yas
ortalamasinin 32.4+5.83 yil, %68’inin ¢ocugun annesi ve %52’sinin ilkokul mezunu oldugu belirlenmistir.
Ailelerin santli ¢ocugun fiziksel bakimina iliskin; bakim vermekten korktuklari (% 72), ¢ocuga bakim verirken
ozelikle ¢ocukta hareket sorunlari (% 49.3) beslenme ve bosaltimi saglama [kabizlik (%70.7), bulanti-kusma (%
36;% 37.3)], agr1 kontrolii (% 44), kisisel temizlik ve bakim saglama (% 76.1) ve okul yasantisina iligkin 6zel
egitime ihtiyacinin olmasi (%70.7) gibi giicliikler yasadiklari belirlenmistir. Ayrica aileler ¢ocukla disar
¢ikamama (% 86.7), ekonomik sorunlar (% 78.7), gergin hissetme (%88) ve caresizlik (% 82.7) gibi gtglikler
yasadiklarini belirtmiglerdir. Bu ¢alisma sonunda ailelerin santin bakiminda ve takibinde gii¢lilk yasadiklart
belirlenmistir. Bu nedenle ebeveynlere hidrosefali ve sant bakimina iligkin programli egitim ve danigmanlik
verilmesinin yararl olacagi diisiiniilmektedir.
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THE EXPERIENCED PROBLEMS of FAMILIES HAVING CHILDREN WITH CEREBROSPINAL
FLUID SHUNT

ABSTRACT

This study was carried out to determine the experienced problems of families with children having
hydrocephalus shunt, was made of descriptive type. A total of 75 families with children having hydrocephalus
shunt, followed up in a training and research hospital were included in the study. The study data were collected
with face-to-face and phone interviews. Percentage, mean and standard deviation were used to data evaluation.
The mean age of children with hydrocephalus shunt was 52.59+40.2 months, 42.7% female, shunt was installed
on 38.7% of children due to meningomyelocele, all children had ventriculoperitoneal shunt and ascertained 50%
of children had undergone shunt exchange due to shunt blockage. The mean age of participant family members
was 32.4+5.83 years, 68% of participants were mothers and 52% were primary school graduate. It has been
determined that families experienced problems related to physiological care of their shunted children such as
fear of providing care (72%), especially at that time movement problems of their children (49.3%), provide
feeding and elimination [constipation (70.7%), nausea-vomiting (36%; 37.3%)], pain control (44%), personal
hygiene and care (76.1%) and special education needs related to school life (70.7%). In addition, families stated
that have some difficulties such as not being able to go out with their child (86.7%), economical problems (78.7
%), feeling anxious (88%) and desperation (82.7%). As a result of the study, it was determined that families
experienced problems of shunt care and follow-up. For this reason, it is considered beneficial to provide families
with well-programmed training and counseling on hydrocephalus and shunt.
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GIRIS

Hidrosefali beyin omurilik sivisinin (BOS)
yapimi ve emilimi arasindaki dengenin
bozulmasima bagli olarak, ventrikiillerde
genisleme ve kafa i¢i basincinin artmasi ile
seyreden  bir  klinik  tablo olarak
tanimlanmaktadir(1).Ulkemizde hidrosefali
insidansina iligkin veriye rastlanmamakla
birlikte, literatlirde intrauterin hidrosefali
insidanst 1000 canli dogumda 0.3-2.5,
dogumsal hidrosefali insidansinin ise 1000
canl dogumda 0.2-0.8 oldugu
belirtilmektedir(2,3).Hidrosefali ¢ocuklarin
gelisimini etkileyen en Onemli patolojik
durum olup, tedavisi BOS (Beyin Omurilik
Sivis1) dolagiminin tekrar saglanmasin
iceren sant takilmasi yoluyla
gergeklestirilmektedir (4-6).

Hidrosefali yasam boyu siiren bir saglik
problemi olmasi nedeniyle aileler tedavi
siirecinde ve sonrasinda oOzellikle santa
bagli komplikasyonlar ve yasam seklindeki
degisiklikler nedeniyle bircok sorun
yasamaktadir (6-8). Gozlemlerimiz ve
literatiire gore hidrosefali nedeniyle sant
yerlestirilen ¢ocuga sahip olan aileler sant
degisimi ve sant komplikasyonlari
(enfeksiyon, Kafa I¢i Basing Artis1-KiBA,
ndbet) nedeniyle devamli hastaneye yatis
yapmakta, bu durum aile bitcesini
olumsuz etkilemekle birlikte, 06zellikle
cocugun bakiminda yasanan gigcliikler
ailelerde stres ve bikkinlik yasanmasina
sebep  olmaktadir(9-11).Ayrica  aileler
hastaneden ayrildiktan sonra santa zarar
verecekleri diisiincesiyle cocuga bakim
vermekte  zorlanmakta, santa iliskin
komplikasyonlar1 ~ erken  belirlemeye
yonelik bulgular1 (Kafa Ici Basinci Artis
Sendromu-KiBAS) anlamakta
zorlanmaktadir. Bu sorunlara ek olarak
cocuklarda okul yasantisinda &grenme
giicliikleri gelismektedir (4,12-14).

Aileler hidrosefali  gibi  kronik  bir
hastaligin hem santa bagl sorunlari ile bas
etmek durumunda kalmakta hem de glinlik
yasamlarmi1 hidrosefalili ¢ocuklar1  ve
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onlarin ihtiyaglarina gore yonlendirmek
zorunda kalmaktadirlar. Ailelerin ¢ocugun
izlemi, bakimi ve komplikasyonlarin
tanilanmasina iligkin egitim ve
danmigmanlik  ihtiyaclarinin = belirlenmesi
oldukca Onemlidir. Bu ¢alismadan elde
edilen bilgiler ile santi olan hidrosefalili
cocuga sahip ailelerin yasadigi giicliikkler
ortaya c¢ikarilacaktir. Bu  giicliiklerin
belirlenmesi ile ailelerin gereksinimleri ve
oncelikleri dogrultusunda kaliteli
danismanlik ve egitim verilebilecegi
diistiniilmektedir.

YONTEM

Bu arastirma santi olan hidrosefalili
cocuklara sahip ailelerin taburculuk sonrasi
yasadiklar giicliikleri belirlemek amaciyla
tanimlayici olarak yapilmistir.

Arastirma hidrosefalili cocuklarin
degerlendirildigi merkez konumunda olan
bir egitim ve arastirma hastanesinde
yapilmistir.  Bu  hastanede  ailelere
taburculuk sirasinda standart bir egitim
verilmemekte, yalnizca hastaneye tekrar
basvurabilecekleri durumlar ve kontroller
hakkinda bilgi verilmektedir.

Arastirma evren ve drneklemini, bir egitim
ve arastirma hastanesinde hidrosefali
nedeniyle sant yerlestirilen 0-15 yas arasi
cocuga sahip olan aileler olusturmaktadir.
Orneklem segim kriterlerine gére 15 yas
istli yas grubu c¢ocuklar kendi bakimlarini
istlenebildikleri i¢in arastirmaya dahil
edilmemistir.  Arastirmanin  0rneklemi
belirlenirken retrospektif olarak hastane
kayitlar1 taranmis ve tarama sonunda
Temmuz 2004 —Aralhik 2011 yillan
arasinda  hidrosefaliye  bagh sant
uygulamasi ile tedavi edilen 157 hastanin
oldugu tespit edilmistir. Calismada hastane
kayitlarinda yer alan sant takili ¢ocuklarin
ailelerinin tiimiine ulasilmast
hedeflenmistir. Bununla birlikte kayitlarin
yetersizligi (62) ve cocugun hayatini
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kaybetmesi, ailenin goriismek istememesi
(20) nedeniyle 82 c¢ocugun ailesine
ulagilamamistir.  Arastirmaya  katilmay1
kabul eden ve telefonla ulasilabilen 75 aile
ile ¢alisma tamamlanmuistir.

Bu arastirmada “Santli Cocuga Bakim
Veren Ailelerin Yasadiklar1 Giigliikleri
Belirlemeye” yonelik arastirmact
tarafindan literatlirden yararlanarak
gelistirilen anket formu kullanilmistir (4-
6,8). Anket formu ¢ocuga ve bakim verene
iliskin tanitic1 bilgi i¢eren sorular ile bakim
veren kisinin yasadigr sorunlara iligkin
guclukleri belirlemeye yonelik sorulardan
olusmustur. Tim ailelere arastirmaci
tarafindan sorular okunarak anket formu
doldurulmustur. Veriler Haziran-2011 ve
Aralik-2011 tarihleri arasinda toplanmuis,
goriismeler yaklagik 20-30 dakika arasinda

stirmiistiir. Arastirmanin  istatistiksel
analizinde SPSS 15.0 programi
kullanilmustir. Calisma verileri

degerlendirilirken tanimlayict istatistik
metotlart olarak sayi, yiizde, ortalama,
standart sapma kullanilmistir.

Arastirma i¢in Saglik Bakanligi Tedavi
Hizmetleri Genel Miidiirliigiinden
(27.04.2011 tarihli
B.10.0.THG.0.10.00.02-251-19-19090
sayil1) ve Ankara Il Saglik Miidiirliigiinden
(10.05.2011  tarithli 070848  sayili
Degerlendirme Komisyonu Onay1) gerekli
yazili izinler alinmistir.  Arastirmaya
katilan tiim ailelerden arastirma hakkinda
bilgi verilerek sozlii (45) ve yazili (30)
izinleri alinmustir.

Arastirmanin sumirliliklar

Hidrosefali bir¢ok hastaligin  belirtisi
olarak ya da tek basina da bir tan1 olarak
ele aliabilmektedir. Ornegin
Meningomyelosel (MMC) hidrosefalinin
en Onemli nedenlerinden biridir. Bu
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caligmada hidrosefaliye neden olabilecek
tim tanilar ele alindig igin ¢alisma
homojen bir grupla yapilmamis olup, bu
aragtirmanin en 6nemli sinirliligidir.

BULGULAR

Tablo 1 incelendiginde ¢alismaya katilan
aile  lyelerinin  yas  ortalamasimnin
32.4+5.83, sahip olduklar1 ¢ocuk sayisinin
232  £1.08 oldugu  goriilmektedir.
Arastirmada ¢ocugun bakimindan daha
siklikla annelerin (% 68) sorumlu oldugu
ve ailelerin % 20’sinin sant bakimi
hakkinda bilgi aldiklar1 belirlenmistir.
Hidrosefalili ¢ocuga sahip olan ailelere
verilen egitimin kisa siireli bilgilendirme
seklinde oldugu, cocukta fizyolojik bir
sorun olursa hastaneye basvurmalari,
cocugun kafasini travmalardan korumalari,
santin her zaman kalacagi ve kontrole
gelmelerinin sdylendigi tespit edilmistir.
Tabloda belirtilmemekle birlikte
hidrosefalili ¢ocugun bakimi i¢in ailelerin
gunlik ortalama 13.24+5.38 saat zaman
ayirdiklart belirlenmistir.

Sant takili olan ¢ocuklarin ise % 57.3’{inilin
erkek, % 34.7’sinin 37-72 aylik oldugu,
%38.7’sine  meningomyelosel nedeniyle
sant takildig1 belirlenmistir. Cocuklarin
timande ventrikulo-peritoneal sant
takildig1 ve % 58.7’sinin santinin degistigi
belirlenmigstir. Tabloda belirtilmemekle
birlikte ailelere sant komplikasyonlarini
belirlemede dikkate aldiklar1 bulgular
soruldugunda, katilimcilar bulgu olarak;
bulant1 ve kusma (% 61.4), agr1 (% 61.4),
biling bulaniklig1 (% 47.7), ates (% 43.2),
uyku hali (% 31.8), titreme (% 27.3), bas
donmesi (% 20.5), bulanik goérme (%
13.6), bas c¢evresinin biiylimesi, ndbet
gecirme ve asir1  derecede aglamayi
belirtmiglerdir. Aileler gocukta gordikleri
bu bulgular nedeniyle tekrar hastaneye
basvurduklarini ifade etmislerdir.
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Tablo 1. Sant1 olan hidrosefalili cocuga ve aile bireylerine ait tanitic1 6zellikler

Aile bireylerine iliskin tamitic1 6zellikler

Yas (Ort+SD,Min,Max) 32.445.83 Min:21 Max:46
Cocuk Sayis1 (Ort+SD,Min,Max) 2.32 +£1.08 Min:1 Max:6
Yakinlik Derecesi Say1 %
Anne 51 68.0
Baba 21 28.0
Diger [Babaanne,teyze (2)] 3 4.0
Ogrenim Durumu
Okuryazar degil 4 5.3
Okuryazar 1 1.3
Ilkokul 39 52.0
Ortaokul 13 17.3
Lise/Universite 18 24.1
Meslegi
Ev hanim 54 72.0
Serbest meslek 12 16.0
Isci 6 8.0
Ciftci 2 2.7
Issiz 1 1.3
Sant Bakim Egitimi Alma Durumu
Alan 15 20,0
Almayan 60 80,0
Egitim Veren Saghk Personeli (n:15)
Doktor 11 73,3
Hemsire 3 20,0
Doktor-hemsire 1 6,7

Cocuga iliskin Tamtic1 ve Klinik Ozellikler

Cocugun Cinsiyeti

Erkek/ Kiz 43/32 57.3/42.7
Yas (ay)*

2-12 12 16
13-36 22 29,3
37-72 26 34,7
73-144 12 16
145-180 3 4
Sant Takilma Nedenleri

Meningomyelosel 29 38.7
Konjenital Hidrosefali 14 18.7
Intra Kraniyal Kitle 10 13.3
Intra Ventrikuler Hemoraji 9 12.0
MSS Enfeksiyonu Sonrast 6 8.0
Chiari Malformasyonu 4 5.3
Dandy-Walker Malformasyonu 3 4.0
Sant Ozellikleri

Sant Tipi Ventrikulo-Peritoneal 75 100.0
Sant Degisme Durumu

Degisen 44 58.7
Degismeyen 31 41.3
Sant Degisim Nedeni (n:44)

Sant tikaniklig 22 50.0
Enfeksiyon 16 36.4
Diger ** 6 13.6
Sant Degisim Sayis1 (n:44) 2.06£1.79 Min:1 Max: 10

* Piaget' in biligsel gelisim kuramina gére siniflandirilmigtir
** Sant baglantilarinin ayrilmasi (3), santin baska bir yere go¢ii (2), santin mekanik yetmezligi (1)
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Tablo 2' ye bakildiginda ailelerin
%72’sinin sant nedeniyle cocuga bakim

vermekten  korktuklart  goriilmektedir.
Aileler ¢ocugun basmma  dokunmak
istemediklerini, santin bozulacagini

distindiiklerini ve bu nedenle c¢ocuga
bakim vermekten korktuklarimi ifade
etmislerdir. Ailelerin % 50.7’sinin ise
santin caligmasini bilmedigi ve sant bakimi
konusunda  bilgi  eksikligi  oldugu
belirlenmistir. Ayrica aileler goriismeler
sirasinda  ¢ocuklara hangi aktivitelerin
zarar verip vermeyecegini ve santin
calismasma engel teskil eden durumlar
bilmediklerini ifade etmislerdir.

Aile tyeleri ¢ocuklarinda; hareket ettirme
ve tagimayla ilgili yiiriime problemi (%
49.3) oldugunu; beslenme ve bosaltim
sorunlarina iligkin en ¢ok kabizlik (%
70.7), kusma (% 37.3), bulant1 (% 36),
yutma ve ¢ignemede zorlanma (% 36),
stvilart icememe (% 33.3) gibi guclukler
yasadiklarmi  belirtmislerdir.  Ozellikle
anneler santin takildig: ilk aylarda bulanti,
kusma problemleri nedeniyle c¢ocuklarini
diizgln besleyemediklerini ifade
etmislerdir.

Santli ¢ocuga sahip aileler oOzellikle
KIiBAS belirtisi olan ¢ocuklarinda bas
agrist (% 44) ve bas agrisina eslik eden
bulanti-kusma (% 29.3) sorunu
yasadiklarimi;  ¢ocuga  agr1  kesici
verdiklerini, agrinin gegmesini
beklediklerini ve gegmez ise hastaneye
bagvurduklarini  belirtmislerdir. Tabloda
belirtilmemekle birlikte ailelerin % 26.7’si
kendini s6zel olarak ifade edemeyen
cocuklarda  c¢ocugun  agrisim1  fark
edemediklerini ifade etmislerdir.

Erbas ve ark.

Santli ¢ocugun okul hayatina iliskin
ailelerin yasadiklar1 en biyik giicliik
cocuklarin % 70.7’sinin  6zel egitim
ihtiyac1 olmasi, ¢ocukta fiziksel ve biligsel
bliylime gelisme geriligi (cabuk
kavrayamama ve yazi yazamama) (% 48.8)
olmasidir. Tabloda verilmemekle birlikte
caligmamizda cocuklarda gorme giicliigii
(% 32), konusma giicligi (% 26.7) ve
isitme gligliigli (% 6.7) tespit edilmistir.

Aileler goriismeler sirasinda c¢ocuklarinin
yasitlar1 gibi olamadigr igin tziildiiklerini,
sant degisimleri veya c¢ocugun hasta
oldugu dénemlerde okula
gondermediklerini belirtmislerdir. Ayrica
yasitlarinin ¢ogu zaman santli ¢cocuklarini
disladiklarim1  ve bu nedenle cocugun
arkadas edinemedigini belirtmislerdir.

Ayrica tabloda belirtilmemekle birlikte
santi olan hidrosefalili ¢ocuklarin %
66.7’sinin ila¢ kullandig1 [antiepileptik (%
76)]  belirlenmistir.  Aileler ilaglar
yazdirmaya vakit bulamadiklarindan ve
ilaclart  maddi  problemler nedeniyle
alamadiklarindan  dolayr ilact  temin
etmekte (% 24) giglik yasadiklarini
belirtmektedirler. Ailelerin ilaglar
zamaninda vermemesi, cocugun ilaglari
yutamamasi veya kusmasi sonrasi ilacin
tekrar verilmemesi nedeniyle ¢ocuklarin
%38’inin ndbet gegirdigi tespit edilmistir.

Tablo 3’de ailelerin yasadiklar1 diger
giiclikler verilmistir. ~ Ailelerin  yaris1
taburculuk sonras1 saglik personeline
ulagsmada giicliikk cektiklerini ve saglik
personelinden bilgi alamadigini
belirtmislerdir. Aileler ayn1 zamanda
goriismeler sirasinda hastanede iken saglik
personeli ile iyi iletisim kuramadiklarini,
soru sormaktan ¢ekindiklerini, saglik
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personellerinin ¢ok yogun olduklar1 i¢in
kendilerine yeterince zaman

Erbas ve ark.

ayiramadiklarini belirtmislerdir.

Tablo 2. Ailelerin Santli Cocugun Fiziksel Bakimina Iliskin Yasadiklar Giigliikler (n:75)

Cocugun Fiziksel Bakimina iliskin Yasanan Giicliikler Say1 %*
Sant Bakimi

Bakim vermekten korkma 54 72.0
Sant hakkinda bilgi eksikligi 38 50.7
Cocugu Hareket Ettirme/Tasima

Yurime problemi | 37 | 49.3
Uygun Beslenme ve Bosaltimi Saglama

Kusma 28 37.3
Yutma ve ¢ignemede zorluk 27 36.0
Kabizlik 53 70.7
Agri kontrolii

Bas agrisi 33 44.0
Bulanti-kusma (Agr ile birlikte) 22 29.3
Kisisel Temizlik ve Bakimda Giicliik

Tek basma banyo yapamama 35 76.1
Tek bagina giyinip soyunamama 35 76.1
Okul Hayatinda Giicliik

Ozel egitime ihtiyact olma 29 70.7
Fiziksel ve biligsel bilyiime gelisme geriligi 20 48.8

* Yiizdeler n lizerinden hesaplanmistir

Calismamizda aile Uyeleri 6zellikle sosyal
hayata iliskin ¢ocukla disar1 ¢ikamama (%
86.7), evde kapali kalma (% 84), sosyal
iliskilerde zayiflama (% 74.7) gibi bazi
giicliikler yasadiklarini ve ¢ocugun hastane
takipleri  nedeniyle mali  sikintilart
oldugunu belirtmislerdir. Ayrica aile
bireyleri hastalik siireci boyunca psikolojik
olarak gerginlik (% 88), caresizlik (%
82.7) ve gelecek kaygisi (% 76)
yasadiklarmi  belirtmislerdir. ~ Ozellikle
santin yerlestirildigi ilk yillarda kendilerini
cok gergin ve mutsuz hissettiklerini,
olaylar karsisinda ¢aresiz kaldiklarinm
distindiiklerini, hayata ¢ok karamsar
baktiklarin1 ve ¢ocuga yerlestirilen bu arag
yliziinden endise ve korku hissettiklerini
belirtmislerdir.

TARTISMA

Hidrosefali beyin omurilik sivisinin (BOS)
anormal sekilde birikmesi sonucu gelisen
bir durumdur(15). Hidrosefali fetal hayatta
genetik faktorler nedeniyle geligebilecegi
gibi edinsel olarak da (Tiimér, Intra

Ventrikiler Hemoraji) gorulebilmektedir.
Hidrosefali ¢ocuklarda en sik
Meningomiyelosel (MMC) nedeniyle
gorilmektedir. Calismamizda da benzer
sekilde hidrosefali nedeni % 38.7 ile MMC
olarak  bulunmustur. Kulkarni  ve
arkadaglariin (2006) yaptiklari ¢aligmada
da hidrosefalinin ilk nedeni MMC (%32.9)
olarak belirtilmistir (16).tasidiklar1, meyve
ve sebze tiketiminin riski azalttig
saptanmustir (32).

Hidrosefalide en sik kullanilan tedavi
secenegi intraventrikiiler sant
yerlestirilmesidir. Ancak sant tedavisi bu
hastalik i¢in gegici bir ¢oziimdiir, ¢Unki
hidrosefali yasam boyu devam eden bir
durumdur (6). Sant yerlesiminden sonra ilk
bir yil icinde santa bagli komplikasyonlar
(%  30-40)  gelisebilmektedir.  Bu
komplikasyonlardan en Onemlileri sant
enfeksiyonu ve sant tikanikhigidir (17).
Calismamizda da en sik goriilen sant
komplikasyonu sant tikanikligi (% 50)
olarak belirlenmistir.
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Tablo 3. Ailelerin yasadigi diger guclikler (n:75)

Erbas ve ark.

Gugclukler Say1 %*

Saghk Personeline Ulasmada Giigliikler

Hastaneye telefon ile ulasamama 40 53.3

Taburculuk sonrasi saglik personelinden bilgi alamama 30 40.0

Sosyal Yasantiya lliskin Giicliikler

Cocukla disar1 ¢gtkamama 65 86.7

Surekli evde kalma 63 84.0

Sosyal iliskilerde zayiflama 56 4.7

Ekonomik Guclukler

Mali sikint1 yagama 59 78.7

Psikolojik Sorunlar

Gergin hissetme 66 88.0

Caresizlik 62 82.7

Gelecek Kaygisi 57 76.0

*Yiizdeler n lizerinden hesaplanmistir

Literatiirde sant komplikasyonlari saglik personelinin bu konuda
bulgularinin hidrosefalili cocugun bakimini farkindaliginin  arttirllmasinin -~ 6nemli

istlenen aileler tarafindan saptanmasinin
onemli oldugu belirtilmektedir (18,19). Bu
bulgularin en 6nemlileri bas agrisi, bulanti-
kusma, uyku hali, irritabilite, karin agrisi,
ates, konusma ve gérme bozukluklaridir
(20). Calismamizda aile bireyleri sant
komplikasyonu bulgularini bulanti- kusma
(% 614) ve agn (% 61.4) olarak
belirtmiglerdir. Yilmaz ve arkadaslarinin
(2006) yaptig1 calismada sant revizyonu
yapilan 111 hasta degerlendirilmis ve sant
komplikasyon bulgusu olarak hastalarda
kusma (% 62.16), uykuya meyil (% 59.45)
ve bas agris1 (% 48.64) tespit edilmistir
(212).

Komplikasyon belirtilerinin gec
saptanmas1 ya da goz ard1 edilmesi ¢cocukta
geri doniisiimii olmayan biligssel ve motor
fonksiyon kaybina ve c¢ocuklarda ani
olumlere  neden  olabilmektedir.  Bu
asamadaki en 6dnemli konu saglik personeli
tarafindan sant komplikasyonlar1 hakkinda

anne ve babanin egitimidir (22-25).
Bununla birlikte calismamizda ailelerin %
80’1 sant bakimi  hakkinda  bilgi

almadiklarint belirtmistir. Sant bakimina
Ozellikle komplikasyonlarina iligkin hasta
yakinlarinin detayl bir sekilde egitilmesini
saglayan programlarin olusturulmasi ve

oldugu diisliniilmektedir.

Hidrosefali gibi kronik bir hastalikla
kargilasan aileler ilk Once bu hastalikla
ilgili  belirsizlik  duygusu  yasarlar.
Hidrosefali nedeniyle sant yerlestirilmesi
sonras1  aileler ¢ocuklarinin  bakimi
konusunda endiseli olmakta (5) ve hastalik
konusunda bilgiye ihtiyac
duyabilmektedirler (26). Buna karsin
caligmamizda ailelerin sadece % 20’si sant
bakimi  konusunda  egitim  aldigim
belirtmistir. Ailelerin sant bakimina iliskin
olarak santa dokunmaktan korktuklar1 (%
72) i¢in santli cocuga bakim vermekte
zorlandiklart tespit edilmistir. Hidrosefali
tedavisinde etkin bir sekilde kullanilan sant
uygulamalar1 1yi bir secenek olmakla
birlikte bir¢ok giicliigli de beraberinde
getirmektedir. Calismamizda  aileler
ozellikle c¢ocugun bakimi ve temel
ihtiyaglarimi karsilama konusunda sorun
yasadiklarin1 belirtmislerdir. Aileler sant
bakimi disinda ¢ocugun  beslenmesi,
bosaltimi, kisisel bakimini saglama,
hareket ve okul yasami ile ilgili giigliik
yasadiklarini belirtmislerdir. Literatiirde de
hidrosefalili ¢ocuga sahip olan ailelerin
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ozellikle cocuga  bakim  verirken
zorlandiklar1 belirtilmektedir (5,6,16).

Hidrosefali nedeniyle aileler ¢ocuklarinin
beslenme ve  bosaltim ihtiyaglarini
gidermede giiclilk yasamaktadirlar. Bu

giicliikler ayni zamanda
meningomyeloselli ~ olan  hidrosefalili
cocuklarda daha da belirgindir.

Arastirmada aileler cocuklarinda genellikle
bosaltim sistemine iliskin olarak &zellikle
kabizlik problemi; beslenme ile ilgili ise
cocugun kusmasi, besinleri yutma ve
cignemede zorlanmast ve bulanti gibi
giclikler yasadiklarin1  belirtmiglerdir.
Hidrosefali ve kabizlik iliskisi hakkinda
literatiirde ¢ok fazla aragtirma olmamasina
ragmen, kabizlik ve intraabdominal basing
artig1 ile ilgili siirh sayida vaka ornekleri
bulunmaktadir. Powers ve arkadaslarun
calismasinda (2006) ciddi kabizlig1 olan 2
hastada intraabdominal basing artisi
nedeniyle sant komplikasyonu geligmistir
(27). Martinez-lage ve ark. yaptiklart
calismada (2008) bagirsak paralizisi,
norojenik mesanesi ve ciddi kabizlig1 olan
bir hidrosefalili bebekte intra abdominal
basing artig1 nedeniyle sant komplikasyonu
gelistigini belirtmislerdir (28). Bu nedenle
ailelere kabizligin Onlenmesi ve yeterli
beslenme acgisindan egitim  verilmesi
gerekmektedir.

Cocukluk caginda bas agris1 sikayeti sik
rastlanilan bir doktora basvuru nedenidir.
Okul c¢ag1 cocuklarmin yaklasik %
20’sinde bas agris1 goriilmektedir (29).
Santl1 hastalarda komplikasyon bulgular
ile birlikte goriilen bas agrisinin nedenini
aciklamak nispeten kolaydir, ancak belirti
vermeden gelisen kronik bas agrisini
aciklayabilmek daha zordur. Abbott ve
ark."min (1991) hidrosefalili hastalarda bas
agrisinin nedenlerini arastirdiklari
calismalarinda kronik bas agrist
nedenlerinin  ¢ok  ¢esitli  oldugunu
bulmusglardir. Bazi hastalar sant
komplikasyonlar1 nedeniyle bas agrisi
cekerken, bazi hastalarin ise vaskiiler bas
agrisi, depresyon ya da anksiyete gibi
hidrosefaliye bagli olmayan kafa i¢i
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basincin ¢ok diisiik ya da yiiksek oldugu
durumlarda  bas agrist cektikleri
saptanmistir(30). Calismamizda ¢ocuklarin
% 44’tinde genel olarak bas agris1 sikayeti
oldugu belirlenmistir. Ayrica ¢ocuklarin
sant degisimi Oncesi bas agris1 (% 61.4) ile
birlikte diger kafa i¢i basing artisi
bulgularint da gosterdikleri saptanmuistir.
Bu nedenle aileler tarafindan agrinin
tamimlanmast  ve  agri  kontroliiniin
saglanmas1 onemlidir. Hidrosefalili cocugu
olan aileler bas agrisinin bir KIBA belirtisi
oldugunu unutmamasi gerekmektedir.

Smith calismasinda (2015) hidrosefalili
cocuklarin ailelerinin g¢ocuklarinin okul
ortaminda bakimlarin1 saglama, sosyal
hayatlarini  ¢ocugun  bakimina  gore
planlama ve hastaneye belirsiz yatislar gibi
konularda giicliik yasadiklarini belirtmigtir
(5). Oyun c¢ocugu doneminden okul
oncesine gecilen donem o6zellikle kronik
hastaligi olan ¢ocuga sahip aileler igin
onemli bir donemdir. Coffey’in aktardigina
gore (2006) “Clements ve arkadaslarinin
caligmalarinda”  aileler bu  zamanin
duygusal olarak stresli oldugunu (%71)
belirtmislerdir. Bu stres genellikle cocugun
kendi kendine bakimina ve ¢ocugun okula
gidisine izin verme ile ilgilidir (9).
Hidrosefali gibi kronik hastaliklarda ¢ocuk
biiytidiikge ailenin de endiseleri
artmaktadir. Hidrosefalili ¢ocuklar okul
cagina  ulastiklarinda  %60’1  normal
okullara gidebilmektedir ve genelde zeka
seviyeleri normal sinirlardadir. Cocuklarin
%40°1 ise 6zel egitim ihtiyact duymaktadir
(31,32). Calismamizda c¢ocuklarda gorme
gicliigii, konusma giigliigli ve isitme
giicliigii tespit edilmistir. Ayrica ¢ocuklarin
0zel egitim ihtiyact oldugu ve fiziksel ve
biligsel  biiylime gelisme  geriligi
yasadiklar1 saptanmistir. Kulkarni ve ark.
(2008) ise galismalarinda cocuklarda agri
(% 35.8), biligsel fonksiyonlarda bozulma
(% 61.1), yurime (% 51.1), gorme (%
33.2), konusma (% 29.2) ve duyma
bozuklugu  oldugunu (% 5.3), ve
hidrosefalili ¢ocuklarin okul hayatinin
daha uzun siirdiigliinii saptamiglardir (4).
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Hidrosefali veya ona eslik eden anomaliler
nedeniyle ¢ocuklarda Ogrenme ve dil
gelisiminde gerileme, gérme ve duyma
problemleri, okudugunu anlamada
zorlanma, zihinsel becerilerde azalma,
hafiza zayifligi ve konusma problemleri,
ince motor becerilerde bozulma ve
hiperaktivite gelisebilmektedir (33-35).
Hidrosefalili  ¢ocuklar bu  6grenme
giiclikleri nedeniyle okul ortaminda
endiseli olabilmekte, arkadaslar1 tarafindan
dislanabilmekte, yasitlarindan geri
kaldiklar1 i¢in hir¢in ve igine kapanmik
olabilmektedirler. ~Ayrica aileler de
cocuklarimi okula génderme konusunda
endiseli  olabilmekte ve  genellikle
cocuklarinin kendi bakimlarini
yapamayacaklarini diisiinmekte ve yardima
ihtiyaglar1 ~ olabilecegi  i¢cin  endise
duymaktadirlar (25,31,36). Calismamizda
benzer sekilde aileler c¢ocuklar1 ile
kimsenin ilgilenmeyecegini diistindiikleri
icin okula gdondermek istememektedirler.

Hidrosefalili cocuklarda iyi bir zihinsel
gelisim i¢in  sosyal faktorlerin  rolii
buytktur. Bununla birlikte ailelerin ¢ogu
cocugun bakimimi siirdiirebilmek i¢in
cocuk ve kendilerini sosyal olarak izole
edebilmektedirler (4,23,36,37). Ozellikle
kadinlar ¢ocuklarin bakimindan birincil
olarak sorumlu olduklar1 i¢in islerini
birakmak zorunda kalabilmekte, bu da
bakim veren kisinin sosyal iligkilerinde
zayiflamaya neden olmaktadir (25,38).
Coffey’in inceledigi 11 makalenin 7’sinde
(2006) anneler c¢ocugun birincil bakim
vericisi olarak gorulmektedir. Anneler
bakimdaki bu rolleri ile 6zel hayatlarinda
kisitlamaya  ugradiklarini,  kendilerine
zaman ayiramadiklarini belirtmislerdir (9).
Calismamizda ailelerin en c¢ok cocukla
disar1 ¢ikamama, siirekli evde kalma ve
sosyal iligkilerde zayiflama gibi giicliikler
yasadiklar1  belirlenmistir. Vachha ve
ark.'min  (2005) c¢alismasinda  sosyal
izolasyonun  hidrosefalili ~ ¢ocuklarin
yasitlari ile olan etkilesimine engel oldugu
belirtilmektedir. Bu nedenle hidrosefalili
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cocuklarin yasitlar ile birlikte
bulunmalarinin saglanmasi 6nemlidir (36).
Ayrica hidrosefali gibi kronik hastaliklar
aile ekonomisine yik getirebilmektedir.
Cocuklarin rehabilitasyon ihtiyaci ve 6zel
ihtiyaglart nedeniyle aileler ekonomik
olarak zorlanmaktadirlar (4,25).
Calismamizda  aileler mali  sikinti
yasadiklarim1 ve 06zellikle bu sikintilari
cocugun hastanede yattig1 sirada daha fazla
yasadiklarini belirtmiglerdir.

Hidrosefali, aileler i¢in birden bire degisen
saglik durumu nedeniyle belirsizliklerin
yogun oldugu bir hastaliktir. Ozellikle
komplikasyonlarin ne zaman olacagi ve
tibbi  yardim ihtiyaci, komplikasyon
bulgularinin  ortaya ¢ikma zamanimi
bilmeme, cocugun gelecekte yasayacagi
hayat aileler icin belirsizlik anlamina
gelmektedir. Bu  belirsizlik  duygusu
ailelerin  anksiyetelerini  arttirmaktadir.
Ayrica hidrosefali nedeniyle c¢ocuklarda
meydana gelen yeti yitimi ailelerde
mutsuzluk ve ¢aresizlik duygularina neden
olmaktadir  (23,39). Calismamizda
ailelerin psikolojik olarak en cok gergin
hissetme  (%88), caresizlik duygusu
(%82.7) yasadiklar1 saptanmistir. Giirol ve
arkadaglar1 (2015) hidrosefalili ¢ocuklara
sahip annelerle yaptiklar1 nitel ¢alismada
da annelerin tikenmislik (%40), uyku
problemleri (%40), bas agris1 (%26.7),
psikolojik problemler (%26.7), istahsizlik
(%13.3), yorgunluk  (%13.3), stres
(%13.3), agrnt (%13.3) gibi fiziksel ve
ruhsal sorunlar yasadiklarini belirtmislerdir
(40). Kulkarni’ nin hidrosefalili ¢ocuga
sahip ailelerin endiseleri hakkinda yaptigi
calismada (2006) ailelerin ¢ocuklarinin
gelecekte yalniz yasayabilmesi hakkindaki
endiseleri anneler i¢in % 30.9, babalar i¢in
ise %25.4 tiir (16). Bizim calismamizda ise
ailelerde cocuklar1 i¢in gelecek kaygisi
%76 olarak belirlenmistir.

Hidrosefali gibi kronik bir hastaliga uyum
saglayabilmek aileler i¢in zorlu bir
stirectir. Bu  siiregte saglik personeli
ailelere destek olmalidir (41). Bu kadar
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destege ihtiyaglar1 olmalarina karsin
calisgmamizda aileler saglik personeline
ulasmada giicliik yasadiklarini
belirtmislerdir. Cocugun hastaneye kabul
edilisinden itibaren ailenin  bakima
katilmalar1 saglanmali, hastalik hakkinda
bilgi verilmeli, bakim konusunda ki korku
ve endiseleri giderilmelidir (20,39,41).
Hemsireler hastalar taburcu olurken
ailelere sant komplikasyonu bulgularini
ogretmeli, bir komplikasyon durumunda
hemen saglik personelinden yardim
istemeleri  sOylenmeli, ¢ocugun Ozel
durumuna go6re rehabilitasyon ve ozel
egitim ihtiyact saglanmali, kazalara karsi
korunmast saglanmali, sosyal olarak
ailenin kendisini izole etmesine engel
olunmali ve ailelere psikolojik destek
saglanmalidir (23,36,38). Aileler sosyal
yardim alabilecekleri kuruluglara
yonlendirilmeli ve ihtiyag duyduklari
stirecte evde bakim hizmeti hemsireler
tarafindan saglanmalidir (18,19,41).
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