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1. GIRiS VE AMACLAR

Ik caglardan beri insan Sliimlerinin en biiyiik sebepleri savaslar, aglik ve
hastaliklar olmustur. Birbiri ile derinden bagli olan bu 3 neden birbirlerinin ¢ikis
kaynagi olmustur. Aclik, savasa ve hastaliga; savaslar ve hastaliklar da agliga neden
olmustur. Insanoglu bu kisir dongiiyii kirmak konusunda giiniimiizde hala basarisiz
olsa da hastaliklar1 tedavi etmek icin binlerce yildir farkli yontemler denemektedir.
Bu denemelerin sonunda elde edilen bilgi birikimleri insanlig1 yeni bir ¢aga, bilgi
ve teknoloji cagina getirmistir.

Icinde bulundugumuz bilgi ¢aginda teknolojinin her alaninda gériilen
gelismeler tip biliminin de ilerlemesini saglamistir. Yeni bulunan tibbi ilaglarin
yaninda tibbi cihazlarda iretilmistir. Gegtigimiz ¢aglarin en bliylik saghk
sorunlarindan olan enfeksiyon hastaliklar1 biiyiik 6l¢iide kontrol altina alinmastir.
Giinlimiizde 6nleyici tedbir ve uygulamalar ile tibbi tedavilerdeki ilerlemeler yasam
stiresini uzatmis, enfeksiyon hastaliklarinin prevelansi diismiis, kronik hastaliklarin
prevelanst artmistir (1). Hastaliklara kars1 en savunmasiz grup olan ¢cocuklar i¢in de
obstetrik ve perinatal bakimdaki iyilesmeler ¢ocuk hastaliklarinin tedavisinin ve
seyrinin degigsmesini saglamistir. Eskiden 6liimciil olan hastaliklar bile giinlimiizde
tibbi uygulamalar veya tibbi cihaz yardimi ile kontrol altina alinabilmektedir.

Yasam siiresinde ve kronik hastaliklarin prevelansindaki artis beraberinde
dogal olarak bazi sorunlar getirmistir. Bazi hastaliklara sahip olan bireyler
yasamlarin1 devam ettirebilmek icin ilaglara veya tibbi cihazlara bagimli hale
gelmiglerdir. Bu kisiler bazen kendi tedavilerini ve bakimlarini kendileri
karsilayabilirken bazen de disaridan yardim almaya gereksinim duymaktadirlar. Bu
kisilerin tedavilerinde ve bakimlarinda yardime1 olan kisiler daha ¢ok anne, baba,
es, cocuk, kardes veya diger yakin akrabalar olmaktadir. Ozellikle hasta gocuk yasta
oldugunda tedavisinin devami ve kisisel bakimi i¢in tamamen disa bagimli hale
gelebilmektedir. Bu ¢ocuklarin birincil bakim ile ilgilenen aile bireyleri onlarin
bakim verenleridir. Yasam aktivitelerini yerine getirmede yetersiz kalan bir bireyin
bakimini iistlenen kisi ise ‘bakim veren’ olarak tanimlanabilir (2). Bakim veren
yiikii ise; bir bagkasinin bakimina gereksinim duyan, yetersizligi olan bir bireye
bakim verenlerin yasadigi, fiziksel, psikolojik, duygusal, sosyal ve ekonomik

sorunlar olarak tanimlanmaktadir (3).



Kronik hastaliklar1 olan ¢ocuklarin hastaliklarinin, bakim verenleri iizerinde
de etkilerinin olmas1 kagiilmazdir. Bakim verme, yakinlik duygusu ve sevginin
bliyiik oranda artmasi, bakim verme deneyimi sayesinde anlam bulma, kisisel
gelisim, diger bireylerden sosyal destek alma, 6z saygi kazanma, kisisel doyum
saglama gibi olumlu 6zelliklerinin yaninda pek ¢ok giicliiglin de yasanmasina yol
acabilmektedir. Hastaya evde bakim veren kisilerin kendi sagliklarini ve
gereksinimlerini bir kenara birakip, tiim enerjilerini hastalarinin - bakimin
siirdiirmeye yoneltmesi, agri yonetimi, hasta mobilizasyonu, giinliik yasam
aktivitelerinin karsilanmasi, saglik personeli ile iletisimi saglama, semptom
yonetimi, transferin saglanmasi, evde ila¢ tedavisinin uygulanmasi gibi
gereksinimlerin karsilanmasi hastalarin  oldugu kadar hasta yakinlarinin da
yagsamlarinin olumsuz etkilenmesine yol a¢maktadir (4-6). Bu etkileri ortaya
koymak i¢in saglikli ¢ocuklarin ve kronik hastaliklari olan ¢ocuklarin ailelerini
karsilastiran ¢aligmalarda kronik hastaligi olan ¢ocuklara sahip ailelerin daha fazla
stres, sikinti icinde oldugu goriilmiistiir (5-16). Bu ¢cocuklarin bakimi i¢in harcanan
emek, zaman, para vb. faktorler bakimi ile ilgilenen kisilerin kendilerinden
yapmalar1 gereken fedakarliklari olusturur. Cocuklarinin 6zel bakim ihtiyact daha
fazla olan ailelerde bu etkilerin daha agir hissedilmesi de beklenti dahilindedir.

Tibbi cihaz teknolojisinde ki gelismeler de bu yiizyilda ¢cok 6zel bir hasta
grubunun dogmasint yol agmustir. Bu gruptaki hastalar yasamlarini siirdiirebilmek
icin siirekli olarak tibbi cihazlara (ventilasyon cihazlari, kalp destek cihazlari,
beslenme destek cihazlar1 vb.) bagli yasamaktadir. Siirekli olarak tibbi cihazlara
bagimli yasayan ¢ocuklarin bakim verenleri bu bireylerin ihtiyaglar ile ilgilenirken
bir¢cok sorunla karsilasabilmektedir. Bu sorunlar hastadan, cihazdan veya bakim
verenin kendisinden kaynaklanabilir.

Bakim verenler, 6zellikle cocuk hasta popiilasyonunda daha ¢ok hastanin
ebeveynleri olmaktadir. Ebeveynlerden de annelerin birincil bakim veren olma
yiizdesi daha yiiksektir (4,5,9). Bakim verilen bireyin bakimi sirasinda aktif olarak
bakima ihtiya¢ duydugu siire, bakim verenin ne kadar siiredir bu isle ilgilendigi
bakim yiikii iizerinde etkilidir. Ayrica ailenin diger fertleri (es, ¢ocuk, bakima
muhtag¢ anne ve baba vb.) ile bakim veren arasindaki iliskiler, anlayis da bu bakim

yiikiinii belirlemektedir (4,5,9). Daha 6nceki caligmalarda kronik hastaliklar:



bulunan veya engelli olan ¢ocuklarin ailelerine yonelik arastirmalar yapilmis olsa
da yasami icin siirekli olarak tibbi cihazlara bagimli olarak yasamak
mecburiyetinde olan ¢ocuklarin ailelerine yonelik ¢alismalar ¢ok azdir (16-18). Var
olan az sayida caligmada spesifik tibbi cihaz kullanan veya spesifik bir hastaliga
sahip olan bireyler i¢in yapilmistir (19,20). Tibbi cihazlara bagimli olarak yasayan
cocuklarin bakim verenlerinin bakim yiikleri hasta ¢ocugun hastaligi ile dogrudan
iliskilidir. Farkli hastaliklar1 olan ¢ocuklarin bakim yiikleri de farkli olmaktadir.
T1bbi cihaza siirekli bagli olan bir cocugun gereksinimleri dogal olarak diger kronik
hastaliklar1 olan ¢ocuklardan daha fazladir. Bu ailelerin i¢inde bulundugu maddi ve
manevi zorluklarin saptanmasi, bu zorluklarin ¢6zlimii i¢in atilabilecek adimlarin
alt yapisinin olusturulabilmesi i¢in bu bireylere yonelik ¢aligmalar yapilmasi
gerekmektedir.

Bakim verenin bakim yiikii ile demografik ozellikleri, yasam kalitesi
arasindaki iliskiyi tespit etmek i¢in bakim yiikii altindaki bireylerin hasta ile olan,
kendi sosyal ¢evreleri ile olan iligkilerini ve i¢ diinyalarindaki duygu durumlarini
incelemek gerektigi kabul edilmektedir. Tibbi cihazlara siirekli olarak bagli yasayan
cocuklarin bakim verenlerinin bakim yiikii Montgomery ve arkadaslarinin
tanimladig1 gibi nesnel yiik ve 6znel yiik olarak 2 gruba ayrilabilir (21). Nesnel ytik,
bakima gereksinimi olan ¢ocugun hastaliginin ortaya ¢ikardigi bakim ve gorevler
icin harcanan zaman, ailenin diger iiyelerinin bakiminda olan ihmalleri, harcanan
finansal kaynaklari, ailesel ve kisisel aktivitelerin yapilamamasi gibi maddeleri
ierir. Oznel yiik ise bakim verenin iginde bulundugu duruma kendi iginde verdigi
duygusal tepkilerdir. Bunlar stres, sucluluk, kaygi gibi duygular olabilir.

Yasam kalitesi, kisinin i¢inde yasadigi sosyokiiltiirel ortamda kendi
sagligini 6znel olarak algilayisini tanimlamaktadir (22). Kisilerin kendi psikoloji,
sosyal ve fiziksel islevlerinden ne kadar memnun olduklar1 ve bu 6zelliklerinin
varlig1 veya yoklugundan ne kadar etkilendikleri yasam kalitelerini belirlemektedir
(23). Arastirmalar bakima muhtag ¢ocuklarin ailelerinin fiziksel ve zihinsel
sorunlara karst daha savunmasiz olduklarini, yasam kalitelerinin daha diisiik
oldugunu gostermistedir (5,6,11,24). Bakim veren kisilerin bakim yiik{iniin artmasi
kendi yasam kaliteleri iizerinde olumsuz etkilere neden oldugu gibi bakima muhtag

cocuklarin yasam kalitesi iizerinde de olumsuz etkilere neden olmaktadir (18).



Aile hekimleri, yas, cinsiyet ve rahatsizlik ayrimi yapmaksizin tibbi bakim
arayan her bireye kendi aile, toplum ve kiiltiirleri baglaminda kapsamli ve siirekli
bakim saglamadan sorumlu kisisel doktorlardir (25). Mesleksel gorevlerini, saglig
gelistirerek, hastaliklar1 6nleyerek, sagaltim, bakim ya da rahatsizliklarda hafifleme
saglayarak yerine getirirler. Aile hekimleri kendilerine bagl kisilere ve aile
liyelerine tiim yasamlari boyunca gereksindikleri saglik hizmetini ya kendileri
dogrudan sunar ya da bakimin koordinasyonunu yaparak bu bakimi1 sunacak kisilere
ulagimi saglayarak yerine getirir. Uzman bakimi almasi gereken hastalarin izlemi
de aile hekimlerince yapilir (25).

Aile hekimi hastalarmin saglik bakim sorunlarmin tiim yonleri ile
ilgilenirler. Bu aile, is, diger sosyal baglamlar, diger saglik kurumlari, hastanelerde
uzmanlarca verilen hizmetleri igermektedir. Engelli ¢ocuklar ve onlara bakim veren
bireyler, aile hekimlerinin saglik hizmeti sundugu kirilgan bir hasta grubunu
olusturmaktadir. Aile yoOnelimli saglik hizmeti sunan aile hekimleri kronik
hastaliklarin aile i¢inde yarattig1 bakim yiikiiniin farkindadir. T1bbi cihaz destegi ile
yasayan ¢ocuklarin Aile hekimlerinin, bu hastalarin ve bakim verenlerinin
gereksindikleri saglik hizmetini almalarini saglama yaninda onlara ruhsal ve sosyal
destek verme yiikiimliiliikkleri de vardir (25).

Bakim verenin bakim verme yiikii ve yasam kalitesinin tespiti bu kisilerin
kendi sagliklar1 ve bakim alan hastanin bakim kalitesi acisindan 6nemlidir. Bu
calisma sayesinde yapilabilecek tespitler ile bakim verenlerin yiiklerini azaltmaya
yonelik ¢oziim Onerilerinin bulunmasi1 amaglanmaktadir.

Biz bu calismamizda Akdeniz Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Hastaliklar
birimi tarafindan takip edilen siirekli tibbi cihaz destegi ile yasayan c¢ocuklarin
aileleri ile birebir goriismeler yaparak sosyodemografik ozellikler ve bakim yiikii
ile yasam kalitesi arasindaki iliskinin tespitini amacladik. Bakim verenin yiikiinii
arttirabilecegini diisiindiigiimiiz faktorleri, Zarit Bakim Veren Yiikii Ol¢egi ve SF-

36 yasam kalitesi 6l¢eginin sonuclari ile karsilastirdik.



2. GENEL BILGILER
2.1. Kronik Hastaligin Tanim

Kronik hastalik kavrami toplumumuzda ve diinyada 6nemi giderek artan bir
saglik sorununu temsil etmektedir (26). Kronik hastalik bir¢ok farkli sekilde
tanimlanabilir. Pless ve Pinkerton ¢ocuklarda kronik hastaligi bir ¢ocugun giinliik
olagan aktivitelerini en az ii¢ ay siireyle engelleyen, yilda en az bir ay siire ile ya da
tan1 aninda hastaneye yatmaya neden olan bir saglik sorunu olarak tanimlamigtir
(27).

Cocukluk doneminde goriilen kronik hastaliklar, genetik gecisi olan
hastaliklar, kromozom anomalileri nedeniyle gelisen hastaliklar, intrauterin
donemde teratojenik faktorlere maruziyet nedeniyle gelisen bozukluklar, dogum
sirasinda travmaya maruziyet ya da perinatal enfeksiyonlar nedeniyle gelisen
hastaliklar, dogum sonras1 gecirilen enfeksiyonlar, fiziksel travmalar nedeniyle

gelisen bozukluklar ya da sonradan kazanilan hastaliklardir (28,29).
2.1.1. Cocuklarda Kronik Hastahigin Goriillme Sikhg:

Cevre sagliginda iyilesmeler, asilamalar ve tibbi teknolojik gelismeler
geemiste tedavi edilemeyen ve 6liime neden olabilen bir¢ok hastaligin tedavisini ve
kontrol altina alinabilmesini miimkiin kilmistir. Bunun sonucunda da kronik
hastaliklarm insidansi goreceli olarak artmistir. Ulkemizde cocukluk déneminde en
stk goriilen kronik hastaliklar arasinda solunum sistemi hastaliklari, norolojik
hastaliklar, diyabet ve ¢esitli kas-iskelet bozukluklar1 yer almaktadir (29).

Diinyada 18 yasin altindaki c¢ocuklarda kronik hastaliklarin
insidansinin %10-15 arasinda oldugu bilinmektedir. Zihinsel, duyusal, 6grenme ve
davranigsal sorunlar1 olan c¢ocuklar da buna dahil edilirse %30-40’a kadar
yiikselebilmektedir (30).

2.2. Siirekli Olarak tibbi Cihaz Destegi ile Yasayan Kronik Hastalik Sahibi
Cocuklar

Artan teknolojik gelismeler ve deneyimler neticesinde ¢cocuk yogun bakim
iinitelerindeki (YBU) mortalite oranlarinin diistiigii goriilmiistiir (31). Ancak bu

durum klinisyenleri yeni bir sorun ile karsi karsiya birakmistir. Ozellikle



hemodinamik olarak stabil olan, gliniin bir kisminda ya da tamaminda mekanik
ventilasyon destegi gereksinimi olan kronik solunum yetmezligi olan hastalarin,
ciddi kalp yetmezligi nedeniyle kalp destek cihazlarmma ihtiya¢c duyan kalp
hastalarinin, beslenme problemleri nedeni ile perkiitan endoskopik gastrostomi
(PEG) gibi mekanik beslenme cihazlarin1 kullanmasi gereken hastalarin sayisinda
artis goriilmiistiir (32-35). Bu hastaliklar i¢cinde pediatrik popiilasyonda en sik
karsilagilanlar serebral palsi, ndromiiskiiler hastaliklar, konjenital kalp kusurlari,
gbglis duvar anomalileri ve kronik akciger hastaliklaridir (36). Bu hastalar yogun
bakim {initelerinin az kisith olan kaynaklarinin orantisiz olarak kullanilmasina,
ciddi ekonomik ve is giicii kayiplarina ve takip edilmesi gereken hasta yiikiiniin
artisina sebep olmaktadir.

Gilinlimiizde evde bakimla ilgili tibbi teknolojilerin gelismesi, kronik kalp
hastalarmin, beslenme giicliigli ¢eken hastalarin, kronik solunum yetmezligi olan
hastalarin ve benzer durumda olan diger grup hastalarin hastane ve benzeri saglik
kurumlar1 disinda da bakimlarinin siirdiiriilmesine olanak saglamistir. Evde
mekanik ventilasyon (EMV), pediatrik kalp destek sitemlerinin (VAD), PEG gibi
sistemlerin hastalarin hastanede yatis glin sayisini azaltarak hastane kaynakli
enfeksiyonlari Onledigi goriilmistlir. Ayrica hastanin uyuma, beslenme gibi
ihtiyaglarinda diizelme, hastanin ailesinde yasam kalitesinde artma gibi
faydalarinin oldugu da gosterilmistir (35)).

Biz bu calismada kronik hastaliginin tedavisi ve takibi i¢in hayatinin her
aninda stirekli olarak tibbi cihazlara bagiml olarak yasayan cocuklarin ailelerini
calisma kapsamina aldik. Bu c¢ocuklar, solunum sikintis1 nedeniyle ev tipi
ventilasyon cihazlarma (EMV), beslenme sikintilar1 i¢in PEG cihazina, kalp
yetmezligi nedeniyle VDC (ventrikiiler destek cihazi) linitelerine ve bunlar gibi
benzer cithazlar1 kullanan ¢ocuklardir. Bu ¢aligsmaya alinan ailelerin hasta ¢ocuklari
hayatlarin her aninda bakimlar1 i¢in bakim verenlerine bagimli olan, tamamen
diiskiin durumdaki cocuklardir. Cocuklarin yagamak i¢in bagimli olduklar1 tibbi
cihazlarin kontrolii ve bakimlar1 da bakim veren tarafindan yapilmaktadir.
Calismada bakim verenlerin yaptiklar1 isler ¢esitli oldugundan glinliik olarak
hastalarinin ve cihazlarin bakimi i¢in ne kadar siire harcadiklar1 iizerinde

durulmustur. Her hasta ve cihaz i¢in farkli uygulamalar olacagindan bakim



verenlere yaptiklart uygulamalar sorulmamuistir.

2.3. Siirekli Olarak Tibbi Cihaz Destegi ile Yasayan Kronik Hastalik Sahibi

Cocuklarin Evde Bakim Hizmetinde Sik Kullanilan Uriinler

Evde hasta bakiminda sik kullanilan bazi {riinler c¢izelge 2.1. de
listelenmistir. Calismamiza katilan katilimcilarin bakimu ile ilgilendikleri bireylerin
bagimli olarak yasadigi 3 iiriin (mekanik ventilator cihazi, enteral beslenme

pompasi, kalp destek cihazi) hakkinda alt basliklarda bilgi verilmistir.

Cizelge 2.1. Evde Bakim Hizmetlerinde Sik Kullamlan Tibbi Uriinler

Aspirasyon (Aspirator) Cihazi Mekanik Ventilator Cihazi
Chamber Merdiven Cikma ve Inme Aparatlar
CPAP ve BPAP Cihazlar Nebiilizator Cihazi

CPM Cihaz1 Oksijen Konsantratorii

Enteral Beslenme Pompast Oksiiriik Destekleyici Cihaz
GCHb Olgiim Uriinleri Peak Flow Metre (Pefmetre)
Hasta Karyolas1 ve Yatagi Pulse Oksimetre Cihazi

Hava Temizleyici ve Nemlendirici Resusitatdr (Ambu) Seti

Havali Yatak Sicaklik ve Ates Olger
Hemoglobin Olgiim Uriinleri Solunum Egzersiz Cihaz1

Kan Sekeri (Glukoz) Olgiim Uriinleri Tansiyon Aleti

Kesintisiz Giig Kaynagi (UPS) Transdermal Oksijen Terapi Cihazi
Klozet Yiikseltici Yatak i¢i Banyo Uriinleri

2.3.1. Ev Tipi Mekanik Ventilasyon Cihazlar1 (EMV)

Solunum, havanin girip ve ¢ikmasi olarak basitce Ozetlenebilir. Nefes
alirken, giren hava ile oksijen viicuda girer ve ¢ikan hava ile karbon dioksit digar1
cikarilir (37). Solunum yetmezligi, bir kisi normal oksijen veya karbondioksit
seviyelerini koruyamadiginda ortaya ¢ikar. Solunum yetmezligine ve bir gocugun
ventilasyon cihazini kronik olarak kullanma ihtiyacina yol acabilecek bir dizi tibbi
sorunlar vardir. Ornegin prematiire dogum, zayif solumaya neden olabilecek kas ve

iskelet sistemi hastaliklari, solunum isleminin verimli yapilmasini engelleyen sinir



sistemi hastaliklar1 gibi hastaliklar solunum yetmezligi yapabilir (36,37)

EMYV cihaz1 tedavisi invaziv (trakeostomi agarak) veya invaziv olmayan
(burun veya yiiz maskesi kullanarak) yontemle yapilabilmekte olup; yontemin
secimi hastalifa ve hastaya gore degismektedir (36,37). Invaziv mekanik
ventilasyon (IMV) islemi trakeostomiyle, invaziv olmayan mekanik ventilasyon
(NIMV) ise nazal ya da tiim yiiz maskesi araciligiyla gerceklestirilir.

Hasta klinik olarak stabil oldugunda, hasta ve hasta yakinlarina gerekli evde
bakim ve cihaz kullanma egitimi verilir. Bu egitim ev ortami ve hastanin ihtiyaglar
belirlenerek verilmektedir. Hasta taburcu edilmeden tibbi takip plani yapil,
hastanin ihtiyact olan ek sarf malzemeleri hasta ve hasta yakinlarina ayr1 ayri
anlatilarak teslim edilir; cihazlar elektrikle calistigi icin elektrik kesilmelerine kars1
jenerator veya pil sistemlerinin hasta yakinlarinca temin edilmesi saglanir (38).

Ulkemizde hastanin saglik giderleri saghk giivencesi iizerinden
karsilanmaktadir. Hastanin bakim vereni i¢inde devlet tarafindan evde bakim aylig1
altinda maas verilmektedir. Calismamizda ki hastalarimiz tamamen diiskiin ve
bakima muhta¢ olduklar1 i¢in bakim vereninin ek bir iste calismasi miimkiin
olmamaktadir. Devlet destegi ve sosyal giivenceye ragmen hastanin kullandigi
cihaza ait parcalar, yedekleri, elektrik kesintisi i¢in jenerator sistemleri, eldiven,
aspirasyon sondalari, oksijen kaynaklar1 ve cihazin garantisi digindaki sorunlarin

mali yiikii hasta yakinlarinca karsilanmaktadir.
2.3.2. Yapay Kalp Destek Cihazlan

Kalp yetersizligi, kalbin viicuttaki dokularin ihtiyag duydugu miktardaki
kan1 viicuda pompalayamadigi ve bunun sonucunda viicutta bir takim klinik
bulgularin meydana geldigi bir sendromdur (39). Bu klinik bulgular, kiigiik
cocuklarda beslenme giigliigii, biyiik cocuklarda efor kapasitesinde azalma, nefes
darligi, terleme Oksiiriik, ayaklarda 6dem olabilir (39). Kalp yetersizliginin
nedenleri agisindan ¢ocuklar ve yetiskinler arasinda farkliliklar vardir. Cocuklarda
kalp yetersizligi genellikle konjenital kalp hastaligindan kaynaklanir (39). Bu
nedenler erigkinlerde kalp yetersizliginden sorumlu olan hipertansiyon ve koroner
arter hastaligi gibi nedenlerden farklidir. Cocuklarda kalp yetersizliginin diger
onemli nedenleri diisiik debili kalp yetersizligi yapan kardiyomiyopati ve

antrasiklin toksisitesidir (39).



Kalp yetersizliginde kalp transplantasyonu hala altin standard tedavi
yontemi olmayi stirdiirmektedir. Bu yilizden gelisen teknolojiyle birlikte kalbin kan
pompalama gorevini destekleyecek tibbi cihazlarda hastalarin kullanimina
sunulmustur (40,41). Yapay kalp destek cihazlar1 son evre kalp yetersizligindeki

hastada kalbin kan pompalama gorevini {istlenen tibbi cihazlarin genel tanimidir.

Sol ventrikiiler destek cihazi (SVDC), mekanik bir pompadir. Ventrikiillerin
diizgiin ¢alismadig1 hastalarda sternotomi agilarak sol ventrikiil ile asendan aorta
arasinda kurulan bir koprii vasitasi ile kanin pompalanmasi esasina dayanarak
calisir. Pompanin giic kaynagi ihtiyaci hastanin {izerinde tasidigi harici bir giic
kaynagindan saglanir (40,41). Total yapay kalp; hastalikli kalbin tamamen viicuttan
cikartilip yerine konan ve kalp yerine kan dolagimini saglayan dolasim destek

cihazdir.

2.3.3. Perkiitan Endoskopik Gastrostomi (PEG)

Saglikli bir sindirim yoluna sahip olan ve yeterli miktarda beslenen tiim
cocuklara enteral beslenme oOnerilir. PEG metabolik, onkolojik, ndrolojik
hastaliklarla beraber, anatomik ve islevsel bozukluklardan kaynaklanan beslenme
sorunlar1, yutkunma giicliigii nedeniyle olusan aspirasyon sonrasi sik solunum
yollar1 enfeksiyonu gegirme sorunlari olan hastalarin problemlerinin ¢éziimii i¢in
kullanilan bir tedavi yontemidir (34). PEG, agiz yoluyla beslenemeyen hastalarin
beslenmesini saglamak amaciyla karin duvarindan gegcirilen esnek bir tiipiin mideye
yerlestirilmesi iglemidir. Bu uygulama gidalarin ve ilaglarin yemek borusundan
gecmeksizin dogrudan mideye ulagsmasini saglar. Bu yontem 6zellikle herhangi bir
sebepten dolay1 yutma refleksi kaybolmus olan hastalarin beslenmesi i¢in uygundur
(34). Komplikasyon riski daha yiiksek olan cerrahi gastrostominin yerini almistir.
Hastanin beslenmesi ve takilan kataterin bakimi hastanin bakim verenin
sorumlulugundadir. Bu islemin uygulandigi hastanelerde PEG hemsireleri
tarafindan bakim verenlere beslenme ve katater bakim egitimi verilmektedir.

Stirekli olarak tibbi cihazlara bagimli yagsayan cocuklarin ihtiya¢ duyduklari
bakim sadece cihazlarin kullanimi1 degildir. Ayrica bu hastalarin beslenme, temizlik,
giyinme, fizik tedavi, egitim gibi ihtiyaclar1 da bakim verenler tarafindan

yapilmaktadir.



2.4. Bakim Veren Yiikii

Bakim veren, bakici kelimelerinin Tiirk Dil Kurumu online sozliikteki
giincel tanimi1 genellikle ¢ocuk, yasli ve hastalara bakma isiyle gorevli kimse,
birinin beslenme, giyinme vb. gereksinimlerini iistlenme ve saglama isini yapan
kimse olarak tanimlanmustir (42). Yasamsal aktivitelerini yerine getirmede yetersiz
kalan bir bireyin bakimini iistlenen kisi de ‘bakim veren’ olarak tanimlanabilir (43).
Karsilagilan hastaliklardan sag kalim oranindaki artis bakim ihtiyaci olan bireylerin
sayisinda bir artisa neden olmustur (43). Diinya da ve iilkemizde hasta ¢ocuklarin
bakim verenleri daha ¢ok anneleri olmaktadir (44).

Bakim verilen bireyin aldig1 bakim hizmetinin zorlugu hastaligina, yasina,
giinliik bakim ihtiyacina, bakim verenin kisisel sorunlarina bagli olarak degisebilir.
Bakim verme hizmetinin tek bir ¢esidi olmayip, hasta bireyin kisisel bakiminin
(giyinme, beslenme, tuvalete gitme, yikanma, vb), karsilanmasi, saglik
ihtiyaglarmin ila¢ alimi, tedavisi, izleme vb.) karsilanmasi, maddi ve manevi
ihtiyaglarinin karsilanmasi gibi basliklari vardir (45,46).

Bakim verme hizmetinin bakim verene, kisisel gelisim, kendine saygi
duyma, hasta ile olan iletisimin artmasz, iligkilerin gelismesi, sosyal destek alma ve
kisisel doyum saglama gibi olumlu katkilar saglayabilir Bunlarla beraber pek ¢ok
giicliik ve olumsuzlukta beraberinde gelebilir (45,46). Bakim veren yiikii , bakim
verme 1ile iligkili olarak bakim vereni etkileyen emosyonel, psikolojik,
sosyal ,fiziksel ve ekonomik sorunlarla iligkilidir(46). Bakim verenin bakim verme
yiikiinii arttirabilecek bu sorunlar ¢6ziilmezse bakim verende depresyon, anksiyete

vb ruhsal problemlere yol acabilir (47).

2.5. Yasam Kalitesi

Saglik hizmetlerinde “yasam kalitesi” teriminin kokleri, 1948 yilinda Diinya
Saglik Orgiitii tarafindan saghgin tanimina kadar uzanabilir. Diinya Saglik
Orgiitii’niin 1948’de saghig1 ‘yalnizca hastaligin bulunmayisi degil, fiziksel, ruhsal
ve sosyal olarak tam bir iyilik hali’ olarak tanimlamasindan sonra yasam kalitesi
terimi tip camiasinin en ¢ok konusulan ve tartisilan konularindan biri oldu (22).
Yasam kalitesinin kabul edilmis ortak bir tanim1 olmamakla beraber tiim tanimlarin

ti¢ ortak 6zelligi vardir. Kisinin kendi durumunu kisisel olarak degerlendirip fiziksel,
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ruhsal ve sosyal yonden iyilik halinde olmasi yasam kalitesinin temelini olusturur.
DSO’niin yayinladig1 tanimda yasam kalitesi bireylerin yasamdaki konumlarini,
icinde yasadiklar kiiltiir ve deger sistemleri baglaminda, hedefleri, beklentileri,
standartlar1 ve endiseleri baglaminda algilamalar1 yasam kalitesidir (48,49). Yasam
kalitesinin dl¢iilmesi igin diinya genelinde farkl1 dlgekler mevcuttur. Ulkemizde de
uluslararasi diizeyde yaygin kullanilan bazi 6l¢eklerin Tiirkge’ ye gevrilip gegerlilik
ve gilivenilirlik degerlendirilmesinin yapilmasi yoniinde ¢abalar vardir. SF36 ve
WHOQOL-BREF Tiirkgeye uyarlanmis, gegerlilik ve gilivenilirlikleri sinanmistir.
(48-54).
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3. GEREC VE YONTEMLER
3.1. Etik Kurul Ve izinler

Bu tez projesi Akdeniz Universitesi Tip Fakiiltesi Klinik Arastirmalar Etik
Kurulu tarafindan 22/09/2017 Tarih ve 70904504 /329 sayil1 karar ile bilimsel ve

etik acidan uygun goriilmiistiir.
3.2. Arastirma Bolgesi

Bu calisma Akdeniz tiniversitesi tip fakiiltesi aile hekimligi anabilim dali
tarafindan yirltilmistlir. Arastirmaya kabul kriterleri ve arastirmadan harig
tutulma kriterleri goz oniine alinarak Akdeniz Universitesi Tip Fakiiltesi Hastanesi
polikliniklerine bagvuran 18 yas alti olup, siirekli olarak tibbi cihaz destegine
bagimli olarak yasayan ¢ocuk hastalari, birincil bakim verenleri c¢alismaya

alinmistir
3.3. Arastirma Evreni

Bu aragtirma kapsaminda Haziran 2017- Aralik 2017 tarihleri arasinda,
Akdeniz Universitesi Aile Hekimligi Anabilim Dali arastirma gorevlilerinin
erisebildigi 18 yas alt1 olup, siirekli olarak tibbi cihaz destegine bagimli olarak
yasayan c¢ocuk hastalarin birincil bakim verenleri olan 100 kisiye ulasilmasi
hedeflenmistir. Bu 6rneklem sayis1 retrospektif calismalara yonelik gelistirilen
orneklem hesaplama nomogramina gore tespit edilmistir. Arastirma icin 103
birincil bakim veren bireye ulasilmustir. Ug birincil bakim veren anketlerin

uygulanmasini reddetmistir.
3.3.1 Arastirmaya Kabul Kriterleri

18 yas altinda olup siirekli olarak tibbi cihaz destegine bagimli olarak
yasayan bir ¢ocuk hastanin birincil bakim vereni olup, biligsel olarak uygulanan
anketleri ve 6l¢ekleri dolduracak durumda olan, sézel iletisim kurabilen, okur-yazar
olan, arastirmaya katilmaya goniillii olan, onam veren bireyler arastirmaya kabul

edilmistir.
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3.3.2 Arastirmadan Hari¢ Tutulma Kriterleri

Aragtirma i¢in gonillii olmayan ve aydinlatilmis onam vermeyen, sézel
iletisim  kuramayan, biligsel olarak uygulanan anketleri ve Olgekleri
dolduramayacak durumda olan (akut ve stabil olmayan ruh sagligi1 sorunlar1 olan,
deliryumda olan, ileri derecede defansif olan vb.), okuma-yazma bilmeyen, 18 yas
altinda olup siirekli olarak tibbi cihaz destegine bagimli olarak yasayan cocuk

hastanin, birincil bakim vereni olmayan bireyler ¢alismaya alinmamustir.
3.4. Arastirmanin Tipi

Bu calisma retrospektif, anket tabanli gozlemsel bir ¢alismadir.
3.5. Arastirmanin Uygulama Sekli

Yiiz yiize goriisme seklinde anketler ve 6lcekler uygulanmistir. Bakim
verenlerden uygulama dncesinde s6zel ve yazili olarak aydinlatilmis onam alinmus,

kabul eden bireylerle ¢alismaya devam edilmistir.
3.6. Arastirmada Kullanilan Veri Kaynaklar

Arastirmada kullanilan anket ve 6l¢ekler su sekildedir.
3.6.1 Sosyodemografik Ozellikler ve Tibbi Oykii Anketi

Arastirmamizda birincil bakim verenlerin ¢’ adi, soyadi, yasi, cinsiyeti,
egitim durumu, medeni durumu, meslegi, ekonomik durumu, sosyal giivence
durumu, aliskanliklar (sigara, alkol vb.) genel saglik durumu, bakim veren olarak
hasta bireylerin bakimina harcadiklar siire, bu bakim veren durumunun ne kadar
stiredir devam ettigi  gibi bilgilerin soruldugu, arastirmacilar tarafindan hazirlanan
ankettir. Bireylerin meslek ozellikleri aktif olarak calisip ¢aligmadiklarina gore ve
bakim verme durumunun baslamasi ile bu mesleklerine devam edip edemediklerine

gore siniflandirilmastir.
3.6.2 Zarit Bakim Veren Yiik Olcegi

Bakim veren yiikii 6l¢iimii i¢in klinikte en yaygin olarak bilinen ve
kullanilan Zarit Bakic1 Yiik Olgegi 1980 yilinda Zarit, Reever ve Bach-Peterson
tarafindan gelistirilmis olup Tiirk¢e gecerlilik ¢alismalart yapilmistir (55,56). Zarit

Bakici Yiik Olgegi bakim verenin kendisi ya da arastirmaci tarafindan
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doldurulabilir. Olgek bireyin nesnel ve 6zel yiiklerini sorgulayan 22 soruya sahiptir.
Olgekte sorulara verilen cevaplar asla, nadiren, bazen, sik sik ya da hemen her
zaman olarak 5 secenek seklindedir. Olgek puaninin yiiksek olmasi yiikiin
fazlaligimi gostermektedir. Puanlama araligi 22-110 arasindadir ve elde edilen
puanlar 22-46 puan arasinda ise “hafif yiik”; 47-55 puan arasinda ise “orta derecede

yiik”; 56-110 puan arasinda ise “agir yiik” seklinde degerlendirilmektedir (55,56).
3.6.3 SF-36 Yasam Kalitesi Olcegi

Bakim verenlerin yasam kalitesini degerlendirmek i¢in arastirmamizda
kullandigimiz SF-36 Yasam Kalitesi Olcegi yine klinik uygulamalarda en sik
kullanilan yasam kalitesi Ol¢lim Olg¢eklerinden biridir. Ware ve arkadaslar
tarafindan 1987 yilinda gelistirilmis, iilkemizde gegerlilik ve gilivenirliligi
yapilmistir (54). Fiziksel fonksiyon, fiziksel rol kisitlanmasi, emosyonel rol
kisitlanmasi, viicut agrisi, sosyal fonksiyon, mental saglik, canlilik, genel saglik
olmak {izere sekiz alt skalada 36 soru igerir; her bir alt skalanin puani 0-100 arasinda
degisir. Puan ile yasam kalitesi dogru orantilidir. Fiziksel bilesen ve mental bilesen
olmak iizere iki 6zet skalas1 vardir. Fiziksel bilesen 6zet skalasi; fiziksel fonksiyon,
fiziksel rol, viicut agris1 ve genel saglik alt skalalarindan, mental bilesen 6zet skalasi
ise; canlilik, sosyal fonksiyon, emosyonel rol ve mental saglik alt skalalarindan

olusur (54).
3.7. Istatistiksel Incelemeler

Arastirma sonunda elde edilen veriler, SPSS (Statistical Package For Social
Sciences) for Windows 25 (SPSS Inc. Chicago, IL) istatistik paket programi ile
analiz edilmistir. Ayrintili istatistik analizler yapilmadan Once verilere
Kolmogorov-Smirov testi ve Shapiro-Wilk testi Ile 'normal dagilim testi'
uygulanmis; One Way Anova Testi ile de verilerin 'homojen dagilip dagilmadigr'
kontrol edilmistir.

Parametrik varsayim kriterlerinin  karsilandigi  durumlarda 'T-testi’
parametrik varsayim kriterlerinin karsilanmadigi durumlarda ise Mann-Whitney U
testi ve Spearman korelasyon analizi kullanilmistir. Tiim karsilastirmalarda p<0,05

degeri istatistiksel olarak anlamli kabul edilmistir.
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4. BULGULAR

Bakim veren kisilerin bakim isinden kaynaklanan yiiklerini degerlendirmek
icin bakim veren yiikii 6l¢iimii i¢in klinikte yaygin olarak bilinen ve kullanilan Za-
rit, Reever ve Bach-Peterson tarafindan 1980 yilinda gelistirilen “Zarit Bakim
Verme Yiikii Ol¢eginin (Burden Interview) giivenirlilik analizlerine iliskin bulgular
asagida yer almaktadir.

Demografik bilgiler ile Zarit Bakim Veren Yiikii ve Yasam Kalitesi 6l¢ek-
lerinin gozlem sayilarini belirlemek icin frekans tablolar1 diizenlenmistir.

Zarit Bakim Veren Yiikii Ol¢egi’nin gegerlilik ve giivenilirlik diizeyini be-
lirlemek i¢in Cronbach’s Alpha Giivenilirlik Testi yapilmistir (Cizelge 4.1ve Ci-
zelge 4.2, Cizelge 4.3, Cizelge 4.4). Olgegin giivenilirligini diisiirdiigii belirlenen 1.
ve 4. sorular ile faktor analizinde esit yiik degeri alan 7,8 ve 16 numarali sorular
analizden ¢ikarilmstir.

SF-36 Yasam Kalitesi Olceginin puanlar1 kendisine ait olan puan hesaplama

yontemi ile hesaplanip Tiirkiye genel ortalamasi ile karsilastirilmistir.

Cizelge 4.1. Zarit Bakim Veren Yiikii Olgegi genel 6lgek giivenilirlik Cronbach’s
Alpha Giivenilirlik Testi sonuglari

Reliability Statistics

ronbac
s Alpha
Based on
Cronbach'|Standardiz
s Alpha | ed Iltems

N of ltems
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Cizelge 4.2. Zarit Bakim Veren Yiikii Olgegi sorularinin Cronbach’s Alpha Giive-

nilirlik Testi sonuglari

Item Statistics

Std.
Mean Deviation
parit2 2,30 1,345
parit3 2,73 1,286
parité 2,23 1,294
barit10 2,22 1,292
paritls 2,41 1,609
parit18 2,15 1,351
barit22 3,43 1,335
parits 1,38 722
Farit9 2,42 1,430
paritll 2,39 1,230
parit12 2,50 1,251
paritl3 2,03 1,374
Faritl4 2,64 1,823
paritl7 2,09 1,280
parit19 2,39 1,348
parit20 3,53 1,306
barit21 2,02 1,333

Iltem-Total Statistics
Scale Scale Cronm
Mean if [Variance if| Corrected | Squared | s Alpha if
Item Item Item-Total | Multiple Item
Deleted Deleted |Correlation|Correlation] Deleted
3B.56|  148.220] 608 524 558
38,13 149,852 ,586 534 ,859
38,63 152,417 497 A67 ,863
38,64 149,526 ,594 ,604 ,859
38,45 150,614 424 416 ,867
38,71 149,703 557 467 ,860)
37,43 152,207 485 ,364 ,863
39,48 161,686 422 ,310 ,867
38,44 148,309 ,563 ,603 ,860
38,47 149,302 ,637 ,602 ,857
38,36 147,627 ,683 ,703 ,855
38,83 154,446 ,399 ,362 ,867]
38,22 149,406 ,387 ,400 871
38,77 152,926 486 479 ,863
38,47 150,252 ,542 ,519 ,861
37,33 156,749 ,352 488 ,869
38,84 156,944 ,336 458 ,869

Faktorler
1 2 3 4
P
parit22 0,776
paritl5 0,708
parit3 0,693
parit10 0,650
parit18 0,605
Parite 0,534
Parit2 0,479
paritl7 0,764
paritl3 0,746
parit12 0,581
paritll 0,549
parit21 0,805
parit20 0,784
Paritl9 0,608
paritl4 0,806
parits 0,796
Parit9 0,434

Cizelge 4.4. Zarit Bakim Veren Yiikii Olgegi Faktorlerinin Cronbach’s Alpha

Giivenilirlik Testi sonuglari

o Lo Faktorin
Zarit Olcegi | Cronbach's N Genel B Hotelling's
Faktorleri Alpha ltems
Ortalamasi
1. Faktor 0,800 7 2,50 0,000 0,000
2. Faktor 0,752 4 2,25 0,001 0,004
3. Faktor 0,719 3 2,65 0,000 0,000
4, Faktor 0,536 3 2,15 0,000 0,000
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Zarit Bakim Veren Yiikii Olcegi 4 faktore ayrilip faktérler Zarit 1, Zarit 2,
Zarit 3, Zarit 4 olarak isimlendirildi. Zarit 1 faktoriiniin kapsadigi sorularin, fiziksel,
ruhsal ve sosyal yonlerden saglhigin genel degerlendirilmesi, ekonomik durumun
kisisel degerlendirmesi ile ilgili oldugu goriilmektedir. Zarit 2 faktoriiniin kapsadigi
sorularin katilimcinin toplumsal iligkileri {izerine oldugu goriilmektedir. Zarit 3
faktoriinlin kisisel ve bakim veren bireyle ilgili olarak kaygi ve verilen bakimin
yeterliligi lizerine tatmin duygusunu 6l¢mek {izerine oldugu goriilmiistiir. Zarit 4
faktoriinde bakim verenin emosyonel yiikii ve gerginligini 6lgmeye yonelik

sorularin oldugu goriilmektedir.

SF-36 Yasam Kalitesi Olgeginin 8 alt grubu bulunmaktadir. Bu alt gruplarin

isimleri,

1. Fiziksel Fonksiyon
Rol Kisitlamalari (Fiziksel Sorunlara Bagli)
Sosyal Fonksiyon
Rol Kisitlamalar1 (Emosyonel Sorunlara Bagl)
Ruhsal Saglik
Canlilik (Enerji)
Agn

O N o g B~ WD

Sagligin Genel Olarak Algilanmasi

4.1 Bakim Verenlerin Demografik Ozellikleri

Arastirmamiza katilan toplam 100 bireyin sosyodemografik verileri
degerlendirilmistir. Katilimeilarin %63 (n=63) kadin %37'si (n = 37) erkekti.

Sekil 4.1° de arastirmaya katilan kisilerin cinsiyete gore dagilimlar1 yer almaktadir.
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Cinsiyet
erkek
37%

= kadin = erkek

Sekil 4.1. Aragtirmaya Katilan Katilimcilarin Cinsiyetlerine Gore Dagilimi

Katilimeilarin %71 'i (n=71) il merkezinde ikamet ediyordu. Bireylerin yas
gruplarina gore dagilimlarina baktigimizda, %30'wnun (n=30) 36-40 yas
araliginda, %70’inin (n=70) 40 yas ve altinda oldugu goriilmektedir. Sekil 4.2°de

bireylerin yaslarina gore dagilimi goriilmektedir.

Yas
36-40
30%

41-45
11%

46+
10%

19-25
5%
26-30

31-35
24%

20%

= 19-25 =26-30 =31-35 =36-40 =41-45 =46+

Sekil 4.2. Arastirmaya Katilan Katilimcilarin Yaglarina Gére Dagilimi
Aragtirmamiza katilan katilimeilarin  %2’sinin  (n=0) hi¢ ¢ocugunun
olmadig1, %22 ’sinin (n=22) bir ¢gocugunun oldugu, %29 unun (n=29) ii¢ cocugunun

oldugu, %6’sinin 4 veya daha fazla cocugunun oldugu goriilmiistiir.
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Cocuk Sayisi
3

29%

4

/_6%
&_ Yok

2%

41%

22%

mYok =1 =2 =3 =4

Sekil 4.3. Arastirmaya Katilan Katilimcilarin Cocuk Sayis1

Katilimcilarin egitim durumlari degerlendirildiginde %50’sinin  (n=50)
ilkdgretim, %33’linilin lise (n=33), %17’sinin (n=17) liniversite mezunu oldugu

goriilmektedir.

Egitim Duzeyi
lise

33% lisans

17%

<.

ilkogretim __——
50%

= jlkogretim = lise = lisans

Sekil 4.4. Arastirmaya Katilan Katilimeilarin Egitim Diizeyi

Calismamamiza katilan bireylerin sosyodemografik bilgileri Cizelge 4.5’de

Ozetlenmistir.
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Cizelge 4.5. Arastirmaya Katilan Katilimcilarin Sosyodemografik Bilgileri

Soru Maddeler N Yuzde
19-25 5 5,0
26-30 20 20,0
31-35 24 24,0
Yas Grubu 36-40 30 30,0
41-45 11 11,0
46+ 10 10,0
Total 100 100,0
Cinsiyetiniz Nedir? Kadm 63 63,0
Erkek 37 37,0
Toplam 100 100,0
ikamet Yeriniz i1 Merkez 71 71,0
H(;e/KE)y 29 29,0
Toplam 100 100,0
Egitim Diizeyiniz Nedir? [lkdgretim 50 50,0
Lise 33 33,0
Lisans 17 17,0
Toplam 100 100,0
M esleginiz Nedir? Cahgsan 36 36,0
Cahsmayan 64 64,0
Toplam 100 100,0
Ailenizin Gelir Diizeyi Nasil Diisiik 52 52,0
Degerlendirirsiniz? Orta/Yiksek 48 48,0
Toplam 100 100,0
Sosyal Glvenceniz Nedir? Yok 13 13,0
Sgk( Es,Ssk,Ba
shaur) 84 84,0
Yesil Kart 2 2,0
Ozel Sigorta 1 1,0
Toplam 100 100,0
Alis kanhiklarimiz Var Mi? Var 37 37,0
Yok 63 63,0
Toplam 100 100,0
Siirekli la¢c Kullamim Gerektiren Var 26 26,0
Dm,Ht Vb. Gibi Kronik Hastalumz Yok 74 74,0
Var Mi? Toplam 100 100,0
Ka¢ Cocugunuz Var? 0 2 2,0
1 22 22,0
2 41 41,0
3 29 29,0
4 6 6,0
Toplam 100 100,0
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Meslek dagilimlarina bakildiginda katilimcilarin %36’smin (n=36) calis-
maya devam ettigi; %64 iiniin (n=64) aktif olarak ¢alisma hayatinda olmadig1 go-
rilmiistiir.

Katilimcilarin kendi beyanlarina gore sosyoekonomik durumlart degerlen-
dirildiginde katilimcilarin %52’sinin (n=52) sosyoekonomik durumlarimi diisiik
olarak degerlendirdigi %48’ inin (n=48) orta/yliksek olarak degerlendirdigi goriil-
mustir.

Katilimeilarin %87’sinin (n=87) sosyal giivencesi oldugu, %13 iiniinse
(n=13) herhangi bir sosyal giivenceye sahip olmadig1 goriilmiistiir.

Katilimcilarin %74 tinlin (n=74) en az bir kronik hastaligi oldugu goriilmiis-
tiir. Katilimcilara gecgirmis olduklari ruhsal hastaliklar soruldugunda calismaya ka-
tilan 100 katilimcidan 68’1 herhangi bir ruhsal hastalik tanis1 ve tedavisi almadigini
belirtmistir. Tan1 ve tedavi alan 32 hastanin 22’si depresyon, 9’u anksiyete bozuk-
lugu, biri obsesif-kompulsif bozukluk tanisi aldigini bildirmistir.

Katilimeilarin bakimu ile ilgilendikleri bireyle olan iligkileri degerlendirildi-
ginde 100 kisiden 94’{inilin anne veya baba oldugu goriilmiistiir. Bu 94 kisinin 61’1

bakim alan bireyin annesi 33’ babasiydi.

baba
0,33

kardes
0,03
,Adiéer akraba

0,03

annesi_/

0,61

= annesi = baba = kardes = diger akraba

Sekil 4.5. Bakimiyla Ilgilenilen Birey ile Bakim Veren Arasindaki iliski
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Bakim verenlerin, bireyin bakimi ile ilgilendikleri toplam siire

degerlendirildiginde %62’sinin 3 yildan uzun siiredir bakim verdigi goriilmiistiir.

3 yildan fazla

1 yildan kisa suredir
0,1

1-3 yil arasi
0,3

= 1 yildan kisa stredir = 1-3yilarasi = 3 yildan fazla

Sekil 4.6. Hastanin Bakinu ile ilgilenilen Toplam Siire

Bir Giin icerisinde Hastanin Bakimina Ne Kadar Siire
Harciyorsunuz?

1 saatten az
19%

= 1saattenaz = 1-3saatarasi = 3 saatten fazla

3 saatten fazla
64%

1-3 saat arasi_—
17%

Sekil 4.7. Bir Giin I¢erisinde Hastanin Bakimia Harcanan siire

Katilimeilara "Hastanizin bakimu ile ilgilendiginiz bu dénemde diger aile
bireylerinden yeteri kadar yardim aldigmizi disiiniiyor musunuz?" diye
soruldugunda %55’ inin (n=55) hayir diyerek cevap verdigi goriilmiistir.

Katilimcilara, bakimlar ile ilgilendikleri bireylerin bakimlari, kendi durum

ve beklentileri ile ilgili olarak sorulan sorularin cevaplari1 Cizelge 4.6’da verilmistir.



Cizelge 4.6. Katilimcilarin, Bakimlari ile ilgilendikleri Bireylerin Bakimlar1, Kendi

Durumlar1 ve Beklentileri ile ilgili Olarak Sorulan Sorulara Verdikleri yanitlarin

Dagilimi1
Soru Maddeler N Yuzde
Hastamn Bakimu ile Ne Kadar Siiredir 1 Yidan Kisa
M L 12 12,0
llgile niyors unuz? Siredir
1-3 Y1l Arasi 26 26,0
3 Yildan Fazla 62 62,0
Toplam 100 100,0
Bir Giin icerisinde Hastamn Bakimina Ne 1 Saatten Az 19 19,0
Kadar Siire Harciyorsunuz? 1-3 Saat Arasi 17 17,0
3 Saatten Fazla 64 64,0
Toplam 100 100,0
Bir Hafta icerisinde Hastamin Bakimina Ne 10 Saatten Az 20 20,0
[Kadar Siire Harciyorsunuz? 10-30 Saat 15 15,0
Arasi
30 Saatten 65 65.0
Fazla
Toplam 100 100,0
Hastamzin Bakin ile ilgilendiginiz Bu Evet 45 45,0
[Donemde Diger Aile Bireylerinden Yeteri Hayr 55 55,0
Kadar Yardim Aldigimz Diisiiniiyor M usunuz? Toplam 100 100,0
Hastamzin Bakim ile ilgilenmenizde Size Evet 45 45,0
[Yardimel Olmasi icin Finansal Destek Hayir 55 55,0
Saglamyor mu? Toplam 100 100,0
Bakinu ile Ilgilendiginiz Bireyin Hastahgmmdan Evet 56 56,0
Once Bir Iste Cahisiyor muydunuz? Hayr 44 44,0
Toplam 100 100,0
Bakim ile ilgilendiginiz Bireyin Hastahgmmdan Evet 28 28,0
Sonra Isinize Devam Edebildiniz mi? Hayr 42 42.0
Oncesinde Ve
Sonrasinda 30 30,0
Calismadim
[Hastamzin Bakimn ile ilgilenmenizde Size Evet 2 2,0
[Yardimel Olmasi icin Bakicl Tuttunuz mu? Hayir 98 98,0
Toplam 100 100,0
Devletin Sunmus Oldugu Evde Bakim Evet 25 25,0
Hizme tlerinden Faydalanmyor musunuz? Hayr 75 75,0
Toplam 100 100,0
Bireyin Bakim ile Ilgilenmenizde Size Yardimci Evet 48 48,0
Olmasi icin Saghk Hizmetleri Birimleri Hayrr 52 52,0
Tarafindan Yardnmcn Bakici Destegi Toplam
[Verilmesini Ister misiniz? 100 100,0
Hastamn Bakimu ile Ne Kadar Siiredir 1 Yildan Kisa
ilgile niyors unuz? Suredir 12 120
1-3 Yil Arasi 26 26,0
Bir Giin icerisinde Hastamn Bakimna Ne 1 Saatten Az 19 19,0
Kadar Siire Harciyorsunuz? 1-3 Saat Aras1 17 17,0
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4.2. Sosyodemografik Anket Sorularinin Zarit Bakim Veren Yiikii Olcegi Ge-

nel Puam ve Zarit 1,2,3,4 Faktorleri ile Karsilastirilmasi

Cinsiyet durumu ile Zarit 6lgegi genel puan1 ve faktorleri arasinda yapilan
analizde Zarit 1 faktoriiniin cinsiyet ile anlamli korelasyon gosterdigi bulunmustur.
Bagimsiz T testinde kadin grubunun Zarit-1 puanlarinin anlamli olarak daha yiiksek
oldugu goriilmiistiir. Kadin cinsiyetin Zarit 1 faktér puanini arttirdigi goriilmiistir.

Yas durumu ile Zarit 6lgegi genel puani ve faktorleri arasinda yapilan ana-
lizde Zarit 1, Zarit 4, Zarit 6lgegi genel puani arasinda anlami iligki vardir. Yas
arttikga Zarit 1, Zarit 4, Zarit 0lgegi genel puani artmaktadir (Pearson korelasyon
analizi, p<0.05).

Arastirmamiza katilan katilimcilarin ¢ocuk sayisi ile Zarit 6lgegi genel pu-
an1 ve faktorleri arasinda yapilan analizde Zarit 1 faktorii ile korelasyon oldugu
gosterilmistir (Pearson korelasyon analizi, p<0.05)

Egitim diizeyi ile Zarit 6l¢egi genel puani ve faktorleri arasinda yapilan ana-
lizde Kruskal Wallis ve One Way Anova testlerine gore anlamh farklilik goriilme-
mistir (p> 0.05).

Gelir diizeyi ile Zarit 6l¢egi genel puani ve faktorleri arasinda yapilan ana-
lizde kendi beyani ile yiiksek gelir diizeyinde oldugunu beyan eden sadece 4 kisi
oldugu i¢in orta ve yiiksek gelir diizeyi gruplar birlestirilmistir. Zarit 1, Zarit 3,
Zarit 6l¢egi genel puani ile gelir diizeyi arasinda anlamli iliski oldugu saptanmistir
(Pearson korelasyon analizi, p<0.05). Ugiinde de diisiik gelir diizeyi grubundakile-
rin daha yiliksek puan aldigi goriilmistiir (Mann-Whitney U Testi, p<0,05)

Sosyal giivence ile Zarit dlgegi genel puanit ve faktorleri arasinda yapilan
analizde Zarit 3 bakimindan sosyal glivenceye sahip olma durumlarinda anlamli bir
farklilik vardir. Sosyal glivenceye sahip olmayanlarin Zarit 3 faktdr puanlar1 daha
yiiksektir (Mann-Whitney U Testi, p<0,05).

Stirekli ila¢ kullanimi ile Zarit 1, Zarit 4, Zarit 6lgegi genel puani arasinda
anlamu iligki vardir (Pearson korelasyon analizi, p<0.05). Stirekli ilag kullanim1 olan
kisilerin Zarit 1, Zarit 4, Zarit 6lgegi genel puani daha yiiksek hesaplanmistir (Ba-
gimsiz T Testi, Mann-Whitney U Testi, p<0,05).

Rubhsal hastalik ge¢misi ile Zarit 6lgegi genel puan1 ve faktorleri arasinda

yapilan analizde anlaml farklilik goriilmemistir (Mann-Whitney U Testi, p<0,05).
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Zarit dlgegi genel puani ve faktorleri ile bireyin aligkanlik sahibi olmasi ara-
sindaki iligki incelenmis, iliski bulunamamaistir (Spearman analizi, p> 0.05).

Bakim verenin bakim verme siiresi ile Zarit 6l¢egi genel puan1 ve faktorleri
karsilastirildiginda Zarit 1 bakimindan hastanin bakimai ile bir yildan kisa siiredir
ilgilenenler ile ii¢ yi1ldan fazla siiredir ilgilenenler arasinda anlamli bir farklilik var-
dir. Ug yildan fazla siiredir hastanin bakimu ile ilgilenenlerin Zarit 1 puani1 daha
yiiksek bulunmustur. (Mann-Whitney U Testi, p<0,05).

Zarit 4 bakimindan bakildiginda hastanin bakimai ile bir yildan kisa siiredir
ilgilenenler ile {i¢ y1ldan fazla siiredir ilgilenenler arasinda anlamli bir farklilik var-
dir. Ug yildan fazla siiredir hastanin bakimu ile ilgilenenlerin Zarit 4 puani daha
yiiksek bulunmustur (Mann-Whitney U Testi, p<0,05).

Zarit 1 ile hastanin bakimina bir giin igerisinde ayrilan siireler karsilastiril-
diginda bir saatten az zaman harcayanlar ile 1-3 saat arasinda zaman harcayanlar
arasinda iligki bulunamamistir (One Way Anova, Tukey testi, p>0.05). Bir saatten
az zaman harcayanlar ile {i¢ saatten fazla zaman harcayanlar ve 1-3 saat arasinda
zaman harcayanlar ile {i¢ saatten fazla zaman harcayanlar arasinda iliski oldugu go-
riillmektedir. Iliskiyi incelemek i¢in One-Way Anova ve Tukey testlerine baktig1-
mizda {i¢ saatten fazla zaman harcayanlarin digerlerine gore farkli olugu goriilmek-
tedir. Ug saatten fazla siire harcayanlarin Zarit 1 faktdr puaninin digerlerinden fazla
oldugu goriilmektedir (p<0,05).

Zarit 3 faktorii ile hastanin bakimina bir giin igerisinde ayrilan siireler kar-
silastirildiginda bir saatten az zaman harcayanlar ile 1-3 saat arasinda zaman harca-
yanlar arasinda anlamli bir farklilik vardir. Ortalamalara baktigimizda 1-3 saat ara-
sinda zaman harcayanlarin Zarit 3 faktor puaninin daha yiiksek oldugu goriilmiistiir
(One Way Anova, Tukey testi, p<0.05).

Zarit 3 faktori ile hastanin bakimina bir giin i¢erisinde ayrilan siireler kar-
silastirildiginda bir saatten az zaman harcayanlar ile ii¢ saatten fazla zaman harca-
yanlar arasinda anlamli bir farklilik vardir. Ortalamalara baktigimizda 1-3 saat ara-
sinda zaman harcayanlarin Zarit 3 faktor puaninin daha yiiksek oldugu goriilmiistiir

(One Way Anova, Tukey testi, p<0.05).
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Zarit 2 ve Zarit 4 faktorlerinin, katilimcilarin bakim verme isi i¢in harcadigi
giinliik bakim siiresi ile karsilastirilmalarinda anlamli bir farklilik goriilmemistir
(Mann-Whitney U Testi, p<0,05).

Zarit 6lgegi genel puani ve faktorleri ile "Hastanizin bakimai ile ilgilendiginiz
bu donemde diger aile bireylerinden yeteri kadar yardim aldiginizi diistintiyor
musunuz?" sorusuna verilen cevaplar karsilastirildiginda anlamli farklilik
saptanmamustir (Pearson korelasyon analizi, p>0.05).

Devletten finansal destek alma durumu ile Zarit 6lgegi genel puani ve
faktorleri arasindaki iligki incelendiginde Zarit 2, Zarit 3, Zarit 4 faktorleri arasinda
anlamli bir fark bulunamamistir (Pearson korelasyon analizi, p>0.05). Zarit 6l¢egi
genel puanmi ve Zarit 1 faktorii ile devletten finansal destek alma durumu
karsilastirildiginda anlamli fark goriilmiistiir (Pearson korelasyon analizi, p>0.05).
Finansal destek alanlarin Zarit 6l¢egi genel puani ve Zarit 1 faktdr puanlar1 daha
yiiksek hesaplanmigstir (Mann-Whitney U Testi, p<0,05).

Devletten evde bakim destegi alma durumu Zarit 6lgegi genel puani ve fak-
torleri arasindaki iliski incelendiginde Zarit 3 ve Zarit 4 faktorleri ile anlamli iligki
bulunmustur. Devletten evde bakim destegi alinmasi durumunda, Zarit 3 ve Zarit 4
faktorlerinin puanlar1 daha yiiksek bulunmustur (Mann-Whitney U Testi, p<0,05).

"Bireyin bakimi ile ilgilenmenizde size yardimci olmasi i¢in saglik hizmet-
leri birimleri tarafindan yardimci bakici destegi verilmesini ister misiniz?" Soru-
suna katilimcilarin %48’1 (n=48) evet, %52’si hayir olarak cevap vermistir. Soruya
verilen cevaplar ile Zarit 6lge8i genel puani ve faktorleri arasindaki iliski incelen-
diginde bakic1 destegi isteyenlerin istemeyenlere gore Zarit 1 faktor puanlarinin
daha yiiksek oldugu goriilmiistiir (Bagimsiz T Testi, p<0.05). Zarit 2,3,4 faktorleri
Mann Whitney U testi ile incelendiginde bakici destegi isteyenlerin hesaplanan fak-

tor puanlarinin istemeyenlere gore daha yiiksek oldugu goriilmiistiir (p<0.05).
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4.3. Zarit Olcegi Genel Puam ve Faktorleri ile SF-36 Yasam Kalitesi Olcegi Alt

Gruplar1 Arasinda Korelasyon incelemesi

Pearson korelasyon yontemi kullanilarak Zarit Bakim Veren Yiikii
Olgegi’nin Zarit 1,2,3,4 numaral1 faktorleri, Zarit genel puan1 ve SF-36 Yasam Ka-
litesi Olgeginin 8 alt grubu arasindaki iliski incelenmistir. Zarit 1 faktorii ile Zarit 2
ve 4 numarali faktorleri, Zarit genel puani arasinda korelasyon oldugu gosterilmis-
tir. SF-36 Yasam Kalitesi Olceginin 8 alt grubu ile Zarit 1 faktdrii arasinda ters
korelasyon oldugu gosterilmistir (p<0.05).

Zarit 2 faktorii ile Zarit 1 ve 4 numarali faktorleri, Zarit genel puani arasinda
korelasyon oldugu gosterilmistir. SF-36 Yasam Kalitesi Olceginin 8 alt grubu ile
Zarit 2 faktorii arasinda ters korelasyon oldugu gosterilmistir.

Zarit 3 faktorii ile SF-36 Yasam Kalitesi Olgeginin 2,3,5,6 ve 8 numarali alt
gruplart arasinda ters korelasyon oldugu diger Zarit 1,2 ve 4 faktorleri ile korelas-
yonun olmadig1 gosterilmistir. Zarit 3 faktorii ile Zarit genel puani arasinda kore-
lasyon oldugu gosterilmistir.

Zarit 4 faktorii ile Zarit 1 ve 2 numarali faktorleri, Zarit genel puani arasinda
korelasyon oldugu gosterilmistir. SF-36 Yasam Kalitesi Olceginin 8 alt grubu ile

Zarit 4 faktorii arasinda ters korelasyon oldugu gosterilmistir.
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Cizelge 4.7. Zarit Olgegi Genel Puan1 ve Faktorleri ile SF-36 Yasam Kali-
tesi Olgegi Alt Gruplar1 Arasinda Korelasyon

. . . . . Yasam | Yasam Yasam | Yasam | Yasam Yasam | Yasam Yasam
zaitl | zat2 | zart3 | zanvd | Zam O |\ ooy | kalitesi 2 | Kalitesi3 | Kalitesi4 | Kalitesi5 | Kalitesi6 | Kalitesi 7 | Kalitesi 8
i T T | 0478 | 170 | 0461% | 0877 | 0207 | 0412 | 0357 | 0,200 | -0.368% | 0454 | 0377 | -0,360%
P 000 | 091 | 000 | 000 | 008 | 000 | 000 | 037 | 000 | 000 | ,000 | 000
o 0478% | 1 020 | 0379% | 0,708" | -0204" | 0228 | 0,200 | 0286 | -0.266% | 0,330" | 0329 | -0,285%
b 000 844 | 000 | 000 | 025 | 023 | 003 | 004 | 007 | 001 | o001 | 004
s ; 170 | 020 1 017 | 0386 | 036 | 0235 | 0208* | -110 | 0302 | 0295% | 092 | -0.241*
b 091 | 84 868 | 000 | 723 | 019 | 038 | 274 | 002 | 008 | 361 | 016
it r | o461~ | 0379 | 017 T | 0644 | 0210 | -121 | 121 | 0229 | -163 | 085 | -0212* | -174
D 000 | 000 | 868 000 | 029 | 230 | 232 | 022 | 106 | 403 | 035 | 083
ot on || 0&77" | 0708" | ogs6 [osaa | 1 | 0aoe+ | 0400 | 0381+ | 0204 | 0410 | -0463% | 040z | 0aro
AnLen D 000 000 000 000 003 000 000 003 000 000 000 000
Yasam ' 0207+ | 0224« | -036 | -0219¢ | -0208= [ 1 | o596+ | 0422 | 0446 | 0438+ | 0455+ | 0563+ | 0,600
Kalitesi 1
P 003 | 025 | 723 | 029 | 003 000 | 000 | 000 | 000 | 000 | 000 | 000
Vs v | 0412+ | 0228+ | 0285* | -121 | -0400% | 0596+ | 1 | 0603 | 0475* | 0438+ | 0537+ | 0644 | 0,640
el T 000 | 023 | 019 | 230 | 000 | 000 000 | 000 | 000 | 000 | 000 | 000
Yasam r | 0357 | 0290+ | -0208* | -121 | -0381* | 0422 | o603+ | 1 | 0551 | 0555+ | 0692+ | 0699+ | 0510
RSO | == 000 003 038 232 000 000 000 000 000 000 000 000
Yasam v | 0200t | -0286% | -110 | -0200* | -0294% | 0446* | 0475+ | 0551 | 1 | 0455+ | 0563 | 0473+ | 02810
i I 037 004 274 022 003 000 000 000 000 000 000 005
Yasam v | 0368 | 0266+ | 0302 | -163 | -0410% | 0438 | 0438+ | 0555+ | 0455 | 1 | 0755% | 0463 | 0572+
Kalitesi 5
ales! p 000 | 007 | 002 | 106 | 000 | 000 | 000 | ,000 | 000 000 | 000 | 000
Ve | 0454 | 03307 | 0205+ | -085 | -0463% | 0455+ | 0537 | 0692+ | 0563+ | 0755+ | 1 | 0521+ | 0,603+
ReUERiB =5 000 | o001 | 003 | 403 | 000 | 000 | 000 | 000 | 000 | 000 000 | 000
Vesam v | 0377 | 03207 | 002 | 0212+ | -0402 | 0563+ | 0644 | 0699 | 0473+ | 0463+ | 0521 | 1 | osos
el 000 | 001 | 261 | 035 | 000 | 000 | 000 | 000 | 000 | 000 | ,000 000
Yasam r | 0360 | 0285+ | 0241+ | -174 | -0410% | 0600+ | 0640+ | 0510 | 0281+ | 0572+ | 0603 | oses | 1
RSB | == 000 004 016 083 000 000 000 000 005 000 000 000

SF-36 Yasam Kalitesi Olgeginin puanlari kendi 6zel puan hesaplama yon-
temiyle hesaplanmis olup Tiirkiye ortalamasi ile karsilastirilmistir. Elde edilen ve-
rilere gore fiziksek rol kisitlamalari, sosyal fonksiyon, emosyonel rol kisitlamalar:
1simli alt gruplarin ortalama puanlarinin Tiirkiye ortalama puanlarindan diisiik ol-
dugu goriilmiistiir. Diger bes alt grup Tiirkiye ortalamasindan diisiik olmakla bera-

ber standart sapma araligindadir.
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Cizelge 4.8. SF-36 Yasam Kalitesi Olcegi Hesaplanan Puanlar ve Tiirkiye

Ortalamasi
Ortalama | Std.Sap. | Turkiye Ort. | Turkiye .Std.Sap.
1YFiziksel Fonksiyon 75,85 26,23 86,6 25,20
2|Fiziksek rol kisitlamalari 55 46,19 89,5 29,60
3|Sosyal fonksiyon 68,13 29,8 94,8 14,20
4lEmosyonel rol kisitlamalari 63 41,55 94,7 20,90
5|Ruhsal saglik 70,04 17,78 73,5 11,60
6lCanhilik 54,3 23,79 67 13,80
7|Agn 75,58 25 86,1 20,60
8| Saghigin genel algilanmasi 68,9 20,59 73,9 17,50
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5. TARTISMA

Bu aragtirma, siirekli olarak tibbi cihazlara bagimli yasayan g¢ocuklarin
bakimi ile ilgilenen bireylerin bakim yiikiiniin ve sosyal durumlarinin yasam
kaliteleri tizerindeki etkisinin belirlenmesi amaciyla yapilmistir. Toplumda 6zel bir
hasta popiilasyonunu olusturan bu ¢ocuklarin ailelerinin durumlarinin incelenmesi,
sorunlarmin tespiti ve ¢oziim Onerisinde bulunabilmek i¢in 6nemlidir. Bu 6zel
popiilasyona yonelik diinyada ve lilkemizde yapilmis bir calisma bulunmamaktadir.
Yurt disinda yapilmis olan bakim yiikii ve yasam kalitesi ¢aligmalarinin spesifik
hastaliklarla siirli oldugu goriilmektedir (14,17,20). Yurt i¢inde bu o0zel
popiilasyona yonelik benzer calismalarin yapilmadigr goériilmekte olup kronik
hastalik sahibi olan, kanser hastasi olan, zihinsel veya fiziksel engelli olan
cocuklarin aileleri i¢in bakim yiikiine yonelik ¢alismalar yapilmistir (24,44,45).
Calismamizda bakim verenlerin bakim yiikiiniin hesaplanmasi ve daha yiiksek
bakim yiikiine sahip katilimcilarin yasam kalitesinin Tiirkiye ortalamasi ile nasil bir
iligki i¢inde oldugunun gosterilmesi amaglanmistir. Karabuga ve arkadaslarinin
yaptig1 kanserli hastalarin ve bakim verenlerin yasam kalitelerinin incelendigi
calismada bakim yiikiiniin arttigi durumda bakim verenlerin yasam kalitesinin
diistiigii gosterilmistir (50).

Yasam kalitesindeki diismenin kisinin fiziksel, ruhsal ve sosyal sagliginda
bozulmalara neden olabilecegi bilinmektedir (57,58). Bu amagla Akdeniz
tiniversitesi tip fakiiltesi hastanesinde takibi yapilan siirekli olarak tibbi cihazlara
bagimli yasayan ¢ocuklarin aileleri hedef kitlemiz olmustur. Bu bireylerle hastane
ve ev ortaminda yapilan goriismelerde toplamda 82 sorudan olusan bir demografik
bilgiler anketi ile iki 6l¢ek iceren anketimiz uygulanmistir. Calismamiza katilan 100
bireyin hepsinden aydinlatilmis onam alinmistir.

Arastirmamiz katilan katilimcilarin %63t kadin %37'si erkektir. Tiirkiye
Istatistik Kurumu (TUIK) Merkezi Dagitim Sisteminin 2017 yili adrese dayali
niifus kayit sistemi verilerine goére ise genel niifusun  %50,16’s1m1
erkekler, 9%49,88’linli kadinlar olusturmaktadir (59). Arastirmamiza katilan
bireylerin cinsiyet dagilimi ile Tiirkiye ortalamasi arasinda ki farkliligin sebebi
hasta bireylerin bakiminin diinyada ve Tiirkiye’de daha ¢ok kadinlar tarafindan

yapilmasi nedeniyle olmus olabilir (44). Fiziksel veya zihinsel engelli cocuklarin
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ailelerine yonelik yapilan ¢alismalarda da bakim verenin daha ¢ok ¢ocugun annesi
oldugu goriilmiistiir (53). Ailede anne ¢ocugun bakimi ile ilgilenirken baba is
hayatina devam etmektedir.

Arastirmamiza katilan katilimcilarin %94'iniin bakim ihtiyaci olan bireyin
anne veya babasi, %3'liniin kardesi ve %3"inlin diger akrabasi oldugu
gozlemlenmistir. Bunun nedeni bakima ihtiyaci olan bireyin ¢ocuk yasta olmasi ve
ebeveynlerin bakim verme isini bir baskasina vermek istememesi olabilir.
Ebeveynler kendilerinden bagka birinin ¢ocuklarinin bakimini onlar kadar iyi
yapamayacagini diisiiniiyor olabilir.

Arastirmamiz katilan katilimcilarin %5'1 19-25 yag araliginda, %20'si 26-30
yas aralifinda, %24'i 31-35 yas aralifinda, %30'u 36-40 yas araliginda, %11'1 41-
45 yag araliginda, %10'u 46 yas istii yas araligindadir. Siirekli olarak tibbi cihazlara
bagimli yasayan bakima muhta¢ bireylerin yasam siirelerinin kisaligi, bakim
yiikiinlin agirlig1 gibi nedenler bakim verenlerin %79 unun 40 yas altinda olmasina
neden olmus olabilir. Katilimcilarin yasi ile Zarit 1 numaral faktoér ve Zarit genel
puani arasinda korelasyon gosterilmistir. Yas1 daha biiyiik olan katilimcilarin
hesaplanan Zarit 1 faktdr puani ile Zarit genel puaninin daha yiiksek oldugu
gosterilmistir. Fiziksel, ruhsal ve sosyal saglik ile ekonomik durumlari ile ilgili olan
sorularin bulundugu bu faktér grubunun bu korelasyonuna yas ile birlikte artan
katilimcinin kendisine ait saglik sorunlari, bakim verme siiresindeki uzama, bakim
verilen bireyin yasinin ilerlemesi ile beraber ihtiya¢ duydugu bakim hizmetlerinin
artmasi gibi durumlar neden olmus olabilir.

Arastirmamiza katilan katilimcilarin ¢ocuk sayisi ile bakim yiikii
karsilagtirildiginda Zarit 1 faktorii ile korelasyon oldugu gosterilmistir. Bakim
verilen hasta veya saglikli cocuklarin sayisinin artmasi durumunda bakim yiikiiniin
de artt1ig1 gosterilmistir. Bunun nedeni bakim verilen kisi sayisinda ve giin igerisinde
bakim verme siiresindeki artma ile birlikte bakim verenin kendi ihtiyaglarini
karsilama ve dinlenme i¢in ayirabilecegi siirenin azalmasi sonucu olusan fiziksel ve
ruhsal yorgunluk olabilir.

Arastirmamiza katilan katilimcilarin %36's1 aktif olarak is hayatina devam
etmekte olup %64 herhangi bir gelir getiren iste caligmamaktadir. Katilimcilara

bakim vermeye baglamadan 6nceki ¢alisma durumlar1 soruldugunda %56's1 daha
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once herhangi bir iste calistigin1 %44'0 calismadigini bildirmistir. Bakim verme
durumun hasta ile 24 saat ilgilenme gerektirmesinden dolay1 bu bireyler islerine
devam edememis olabilir. Katilimcinin meslegine devam edememesi ile Zarit 1
faktorii arasinda korelasyon goriilmiistiir. Bakim verme hizmetinin ekonomik
yiikiinii tespit etme amacinda olan sorulari iceren bu faktor ile olan korelasyon,
bakim verenin maagl isinden ayrilmasi sonrasi yasadigi ekonomik sorunlar nedeni
ile olmus olabilir (16).

Katilimcilardan kendi gelir durumlarini degerlendirmelerini
istedigimizde %52'si gelir durumunu diisiik olarak belirtmistir. Gelir diizeyi ile
bakim ytikii arasindaki iliski incelendiginde gelir diizeyi ile Zarit 1 ve 3 numarali
faktorler ve Zarit 6lgegi genel puani arasinda ters korelasyon goriilmiistiir. Gelir
diizeyi diisiik bireylerin hesaplanan bakim yiikiinlin daha yiiksek oldugu
goriilmistiir. Bakim veren bireylerin bakim verme hizmeti ile ilgilenirken maasl
bir iste calisamama nedeniyle gelir sikintisi yasamasi muhtemeldir. Ekonomik
sikintilar ve bunun olusturdugu stresin bakim verenin bakim yliikiinii arttirmasi
muhtemeldir (16).

Sosyal giivence ile Zarit 6l¢egi genel puani ve faktorleri arasinda yapilan
analizde sosyal giivenceye sahip olmayanlarin Zarit 3 faktor puanlar1 daha yiiksek
oldugu goriilmiistiir. Bakim verenin bakim verilen birey ile ilgili gelecek
kaygilarinin ve bakim verme hizmetinin kalitesinden duyulan tatminin sorgulandigi
bu faktoriin sosyal glivence ile korelasyon gdstermesi beklenti dahilinde olmustur.

Arastirmamiza katilan katilimcilarin ilag kullanmasi gerektiren kronik
hastalik gegmisi sorgulandiginda 100 katilimcinin 74'{iniin hi¢bir hastalig1 olmadigi
26'snin en az 1 hastalig1 oldugu goriilmiistiir. Kronik hastalik sahibi olmak ile
bakim ytikii karsilagtirildiginda Zarit 1,4 ve Zarit genel puan1 arasinda korelasyon
goriilmistiir. Kronik hastalik sahibi bireylerin bakim yiikii daha yiiksek
hesaplanmigtir. Bunun nedeni kendi hastalik bakimlar1 ve bakima muhtag bireyin
bakim gereksinimleri ile ilgilenmenin giin icerisinde daha ¢ok zaman, emek ve

maddi kayba yol agmasi olabilir.

Arastirmamiza katilan 100 katilimciya daha 6nce tan1 ve tedavi aldiklar
ruhsal hastaliklar soruldugunda 68'i herhangi bir ruhsal hastalik tanisi ve tedavisi

almadigini bildirmistir. Tan1 ve tedavi alan 32 hastanin 22'sinde depresyon tanisi
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goriilmistiir. Bakim verenlerle yapilan goriismelerde bakim verenlerin genel ruh
halleri ve yakinmalar1 degerlendirildiginde daha fazla katilimcinin depresyon ve
anksiyete tanisi alabilecegi goriilmiistiir. Calismamiza katilan bireylerin yasam ka-
litesi ortalamasi ile Tiirkiye ortalamasi karsilastirildiginda fiziksel, sosyal ve emos-
yonel rol kisitlamalar alt gruplarinin Tirkiye ortalamasindan daha diisiik oldugu
goriilmiistiir. Bu bize bu bakim veren bireylerin yogun bir emosyonel stres altinda
olduklarimi gdstermektedir. Bakim verenlere yonelik gecmis donemlerdeki calis-
malarda zihinsel engelli cocuklarin ve Alzheimer hastasi yetiskinlerin bakim veren-
lerinde ruh sagliklarinda bozulma goriilmiistiir (44,47). Bakim verenlerde depres-
yon ve anksiyete goriilme sikliginin normal popiilasyondan daha yiiksek oldugu

sonucu bu c¢alismalardan elde edilmistir (44,47).

Bakim yiikii yliksek yasam kalitesi diislik olan katilimeilarin aktif sikayet-
leri olmasina ragmen tani ve tedavi alamamasinin nedeni hasta bakimini devrede-
bilecekleri birilerinin olmamasi olabilir. Bakim verenler bakimu ile ilgilendikleri
bireyin bakimini bir bagkasinda devredip kendileri ile ilgili saglik problemleri i¢in
zaman ayiramadiklarini belirtmektedirler. Yasam kalitesi 6l¢egi sonuglarina gore
yogun emosyonel gerginlik altinda olan bireylerin ruhsal hastalik ge¢misi ile Zarit
Olcegi genel puani ve faktorleri arasinda yapilan analizde anlamli farklilik goriil-
memistir. Bunun nedeni bakim veren bireylerin hasta bireyin ebeveyni olmasi ve
Zarit Bakim Veren Yiikii Olgegi’nin ilgili sorularini gergekei bir sekilde cevapla-
mamast olabilir. Zarit Bakim Veren Yiikii Olgegi’nin emosyonel durumu 8lgmek
izere hazirlanan sorularindan 1. ve 4. sorular 6l¢egin giivenilirligini diisiirdiigii ne-
deniyle, 7,8 ve 16 numarali sorular faktor analizinde esit yiik degeri almalar1 nede-
niyle analizden ¢ikarilmigtir. Bu sorularin analizden ¢ikarilmasi nedeni ile ruhsal
hastalik ge¢misi bakim ytiikii arasindaki iligki gdsterilememis olabilir.

Arastirmamiza katilan katilimcilarin %12'si bakim verme isini bir yildan
kisa stiredir %26's1 1-3 yil aras1 %62's1 {i¢ yildan uzun siiredir yapmakta oldugunu
bildirmistir. Bakim verme siiresi ile bakim yiikii arasindaki iliski incelendiginde
bakim verme siiresi ile Zarit 1 ve 4 numaral1 faktdr ve Zarit Zarit 6lgegi genel puani
arasinda korelasyon oldugu gosterilmistir. Zarit 1 ve 4 numaral1 faktorlere gore bir
yildan az siire bakim verenlerin bakim yiikii {i¢ y1ldan uzun siire bakim verenlerin

bakim yiikiinden daha diisiik hesaplanmistir. Bakim verme siiresi uzadikca bakim
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verme yiikiiniin arttig1 gosterilmistir. Zarit 1, Zarit 4 ve Zarit 6l¢egi genel puani ile
SF-36 Yasam Kalitesi dlgegi alt gruplari arasinda ters korelasyon bulunmaktadir.
Bakim verme siiresinin artmasi bakim yiikiinii arttirdigi, bakim ytkii arttiginda
yasam kalitesinin diistiigii arastirmamizda istatistiksel olarak gdsterilmistir. Bakim
verenlerin yasam kalitesindeki diigmenin hem kendilerinin sagliklari iizerine hem
de bakim verdikleri bireylerin sagliklari, bakim kalitesi ve yagam kalitesi {izerinde
olumsuz etkisinin olacagi bilinmektedir (47,50,51).

Katilimcilarin hasta bakimina bir giin igerisinde ayirdiklar siire ile Zarit 1,3
faktorleri arasinda korelasyon oldugu da gosterilmistir. Bakim stiresi ii¢ saatten
fazla olanlarin bakim yiikii bakim siiresi bir saatten daha az olan ve bakim siiresi 1
ila 3 saat aras1 olan bireylerin bakim yiikiinden daha yiiksek hesaplanmstir.

Katilimcilarin - hasta bakimi i¢in yakinlarindan aldiklar1  yardimi
sorguladigimizda 100 katilimcinin 55'1 yeterli yardim almadiklarini beyan etmistir.
Yeterli yardim almadiklarini diistinen bu katilimcilarin bakim yiiki ile yeterli
yardim aldiklarini diisiinen katilimcilarin bakim yiikii karsilastirildiginda anlamli
farklilik saptanmamistir. Bu duruma bakim verenlerin ¢ogunlugunun hastanin
ebeveynleri olmasi ve bakim verme isinin kendilerinin gdrevi oldugunu
diisiinmeleri neden olmus olabilir. Ulkemizde yapilan bir ¢alismada bakim verme
isinin aile i¢erisinde annenin sorumlulugu olarak goriildiigii ve tiim bakim verme
yiikiiniin anneye yiiklendigi, bizim calismamiza benzer olarak engelli ¢ocuklarin
ailelerinde gosterilmistir.

Devletten bakim i¢in maddi destek alan katilime1 bireylerin bakim ytikii
incelendiginde, ekonomik yiikii sorgulayan sorular1 da igeren Zarit 1 faktori ve
Zarit dlgegi genel puani ile devletten finansal destek alma arasinda korelasyonun
oldugu gosterilmigstir. Zarit 2, 3 ve 4 faktorleri ile korelasyon gosterilememistir.
Buradan yola ¢ikarak maddi destege ihtiyaci olup bakim yiikii daha fazla olan
bireylerin devlet tarafindan maddi olarak desteklendigi diisiiniilebilir. Devlet
tarafindan maddi destek verilen kisilerin se¢iminde basarili olundugu diisiiniilebilir.

Katilimeilarin hasta bireyin bakimi i¢in devletten evde hasta bakim hizmeti
almasi ile bakim yiikii arasindaki iligki analiz edildiginde bakim destegi alanlarin
Zarit 3, Zarit 4 numarali faktorler ve Zarit 6l¢egi genel puaninin daha yiiksek oldugu

goriilmiistiir. Arastirmaya katilan 100 katilimcidan 75’inin evde bakim hizmeti
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almadig1; sadece 25 katilimcinin bu hizmeti aldig1 goriilmiistiir. Hizmeti almayan
katilimcilara nedeni soruldugunda katilimcilar evde bakim hizmetlerinin yetersiz
oldugunu ifade etmislerdir. Bakim yiikiiniin daha yiiksek oldugu hastalarin 6zellikle
evde bakim hizmetini almalar1 bu bakim verenlerin bakim verme isleminin daha
zor olmasi nedeni ile olmus olabilir.

Katilimeilara bireyin bakimi i¢in kendilerine yardim etmek {izere yardime1
bakici1 destegi isteyip istemediklerini sordugumuzda 100 katilimcidan 48°1 evet
demis 52’si ise hayir demistir. Yardimci bakici deste§i isteyen ve istemeyen
katilimcilar incelendiginde bakim siiresi daha uzun olan, bakim yiikii daha yiiksek
olan katilimeilarin yardimci bakici destegi istedigi goriilmektedir.

Zarit Olcegi genel puani ile SF-36 Yasam Kalitesi dlgegi alt gruplari
karsilastirildiginda bakim yiikiiniin daha yiiksek oldugu bireylerin yasam
kalitesinin daha diisiik oldugu goriilmektedir. Ulkemizde kanser hastalarimnmn,
zihinsel veya fiziksel engelli hastalarin bakim verenlerine yonelik yapilan
calismalarda bu bireylerin bakim yiikiinliin ¢alismamiza benzer olarak yiiksek
oldugu gosterilmistir (44,45). Bizim ¢aligmamiza benzer olarak kanser hastalarinin
bakim verenlerine, kronik hastalik sahibi ¢ocuklarin bakim verenlerine yapilan
calismalarda da bakim yiikiiniin artmasinin yasam kalitesini dislirdigi
gosterilmistir (45,51). Cin’de Liu ve arkadaslarinin yaptigi bir calismada Alzheimer
hastalarinin bakim verenlerin yasam kalitesindeki diisiis ile bakim verenlerin
depresyon, anksiyete, uyku bozukluklar1 gibi rahatsizliklara yakalanma riski
incelendiginde anlamli artislarin oldugu gosterilmistir (47). Calismamizda elde
ettigimiz bakim verenlerin bakim yiikiiniin yiikselmesi yasam kalitesini diistiriir
sonucu hem yurt i¢i hem yurt dis1 yayinlarla desteklenmektedir (44,45,47).

Arastirmamiza katilan katilimcilarin yasam kalitesi alt gruplarinin ortalama
puanlar1 Tiirkiye ortalamasi ile karsilastirildiginda fiziksel fonksiyon alt grubunun
Tirkiye ortalamasindan standart sapma aralifinda olmakla beraber daha diisiik
oldugu goriilmiistiir. Bu duruma bakim verme isi ile ilgilenen bireylerin kendi
saglik durumlarini ikinci plana atmasi, gerekli tibbi yardimi alamamasi neden
olmus olabilir. Bakim verme hizmeti sirasinda yapilan gii¢ gerektiren isler (hastanin
temizlenmesi, tasinmasi vb.) bakim verenin fiziksel fonksiyonunda azalmaya yol

acabilecek kas ve iskelet sistemi hastaliklarina neden olabilir.
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Yasam kalitesinin ruhsal saglik, canlilik, agr1 ve sagligin genel algilanmasi
alt gruplariin puan ortalamasi Tiirkiye ortalamasindan diisiik olup standart sapma
araligindadir.

Arastirmamiza katilan bireylerin yasam kalitesi fiziksel, sosyal ve
emosyonel rol kisitlamalar1 alt gruplarinin ortalama puanlar1 Tiirkiye ortalamalari
ile karsilastirildiginda daha diistik oldugu goriilmiistiir. Bu duruma bireylerin bakim
verme ylklerinin artmasi, yeterli ¢evresel destegin alinamamasi, kendi saglik
sorunlari ile ilgilenememeleri, 6zel ve sosyal hayatlarina yeteri kadar zaman

ayiramamalar1 neden olmus olabilir.
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6. SONUCLAR VE ONERILER

Akdeniz Universitesi Tip Fakiiltesi Aile Hekimligi Anabilim Dali olarak
stirekli olarak tibbi cihazlara bagimli yasayan ¢ocuklarin ailelerinde bakim yiikii
ve yasam kalitesinin tespiti amaciyla yaptigimiz arastirmamizda asagidaki
sonuclar elde edilmistir.

Arastirmaya katilan 100 katilimecidan 63" kadin 37'si erkektir. 61'1 bakim
alan bireyin annesi 33" babasidir. Arastirmamizda kadinlarin hesaplanan bakim
yiikiiniin erkeklerden daha fazla oldugu gézlenmistir. Katilimcilarin 79'u 40 yas
altindadir. Arastirmamizda bakim ytikiiniin daha ileri yastaki bireylerde daha fazla
oldugu goriilmiistiir.

Arastirmaya katilan 100 katilimcidan 52'si diigiik gelir diizeyinde oldugunu,
48'1 orta veya yiiksek gelir diizeyinde oldugunu belirtmistir. Katilimcilarin 87'sinin
sosyal giivencesi mevcut olup aktif olarak is hayatina devam eden birey sayis1 36'dur.
Arastirmamizda gelir diizeyinin yiikselmesi ile bakim yiikiinlin distigii yasam
kalitesinin yiikseldigi goriilmiistiir. Sosyal giivence sahibi olmayan bireylerin
bakim yiikiiniin daha fazla oldugu gosterilmistir.

Arastirmaya katilan katilimcilarin bakmakla yiikiimlii olduklar1 ¢ocuk
sayisinin artmast ile birlikte bakim yiikiinlin arttig1 yasam kalitesinin diistiigii
gorilmiistiir.

Arastirmamizda egitim diizeyi ve aliskanlik (alkol, sigara vb.) sahibi
olmanin bakim ytikii ile iliskisi gosterilememistir.

Aragtirmaya katilan 100 katilimcinin 74'iniin ilag kullanmasi gerektiren
herhangi bir kronik hastalig1 yokken 26'sinin en az 1 kronik hastalig1 vardir. Ruhsal
hastaliklar1 soruldugunda 68'i daha 6nce herhangi bir ruhsal hastalik ge¢irmedigini,
32'si en az bir kez ruhsal hastalik tan1 ve tedavisi aldigini bildirmistir. Otuziki
bireyin 22’si depresyon 9'u anksiyete tanis1 almistir.

Arastirmaya katilan bireylerde ila¢ kullanmasi gerektiren kronik hastalik
sahibi olan bireylerin bakim ytikiiniin daha yiiksek oldugu, yasam kalitesinin daha
diisiik oldugu goriilmiistiir.

Arastirmaya katilan bireylerin toplam bakim siiresinin uzamasi ve giinliik
hasta basinda aktif olarak gecirilen siirenin uzamasi ile bakim yiikiiniin ytikseldigi,

yasam kalitesinin diistiigii gorilmiistiir.
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Arastirmaya katilan 100 bireyin 55'1 diger aile bireylerinden bakim verme
isinde yeteri kadar yardim almadigini diistinmektedir.

Arastirmaya katilan 100 bireyin 55'inin devletten finansal destek almadigi,
alan bireylerin Zarit 1 faktor bakim yiikiinlin daha yiiksek oldugu goriilmiistiir.
Ekonomik bakim yiikiiniin daha yiiksek oldugu katilimcilarin devletten finansal
destek aldig1 goriilmektedir.

Arastirmaya katilan 100 katilimcinin 75'inin kamu kuruluslarindan saglanan
evde hasta bakim hizmetinden yararlanmadig bulunmustur. Katilimcilar evde
bakim hizmeti veren saglik personelinin hizmetinin yetersiz oldugunu bu nedenle
bu hizmetler i¢in bagvuruda bulunmadiklarini bildirmistir. Bakim yiikiiniin daha
yiiksek oldugu katilimcilarin evde bakim hizmetini aldig1 ¢alismamiz sonucunda
gOriilmiuistiir.

Arastirmamiza katilan 100 katilimcidan 98'1 maddi olarak bu kiilfeti
karsilama imkanlarinin olmadig1 nedeniyle yardimci bakicr tutmadigini bildirmistir.
Katilimcilara kamu saglik hizmetleri tarafindan evde yardimci bakici destegi
hizmeti verilmesi durumunda bu hizmeti almak isteyip istemeyecekleri
soruldugunda 100 katilimcidan 48'i evet 52'si hayir olarak cevaplamigtir. Bakim
verme siiresi daha uzun olan ve bakim verme yiikii daha yiiksek olan bireylerin
yardimci bakici destegi isteginin daha fazla oldugu goriilmistiir.

Bakim verme yiikii ile yasam kalitesi karsilastirildiginda ters korelasyon
oldugu goriilmektedir. Bakim verme ylikiinlin artmasi bakim verenin yasam
kalitesini diisiirmektedir.

Sonug olarak; birinci basamakta saglik hizmeti, yas, cinsiyet ve hastalik
ayrimi yapmadan saglikli ya da rahatsiz bireylerin saglik bakimi ile ilk temas
noktasidir. Aile hekimlerinin birinci basmak hekimi olarak temel gorevi toplumun
sagligin1 korumak ve gelistirmek, bireylerin kendi saglik sorunlari ile basa
cikabilme kabiliyetini arttirmaktir. Bu gorevin basarilabilmesi i¢in hizmet
sunduklar1 toplumun saglik sorunlarini, saghga bakisini, salik aliskanliklarini,
saglik hizmetlerini nasil kullandigin1 bilmesi gerekir.

Aile hekimi sadece hasta bireyle degil hasta bireyin bakimi ile ilgilenen
bireylerin sagliginin korunmasinda da sorumluluk sahibidir. Bu bireylerin hasta

bakiminda karsilagtiklar1 sorunlarin takibi, kendi saglik durumlarinin takibi yine
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aile hekiminin gorevleri arasindadir. Hasta bir bireye bakim verme isi bir bireyin
tek basina yiiklenemeyecegi mesakkatli bir istir. Bakim verme isleminde yapilan
isler, bakim vermenin siiresinin uzamasi bakim verenin hayatini ve sagliginin
etkilemektedir (50). Aile hekimlerinin bu bireylerin 6zel takibi i¢in bilingli olmalar1
gerekmektedir. Bu bireylerin sagliklari hem kendileri hem de bakimi ile

ilgilendikleri bireylerin saglig1 ve yasam kalitesi ile ilgilidir.
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7. OZET

Siirekli Olarak Medikal Cihaz Destegi ile Yasayan Cocuklarin Primer Bakim

Verenlerinin Bakic1 Yiikii Ve Yasam Kalitesi Calismasi

Amac: Akdeniz Universitesi Tip Fakiiltesi Aile Hekimligi Anabilim
Dalinda egitim goren arastirma gorevlileri tarafindan erisilebilen, siirekli olarak
tibbi cihaz destegi ile yasayan ¢ocuklarin birincil bakim verenlerinin bakim verme
yiikii ve yasam kalitesinin tespit edilmesi amag¢lanmastir.

Yontem: Retrospektif, anket tabanli gozlemsel bir ¢aligmamiz, bir anket
seti yoluyla yiiz yiize goriiserek yapilmistir. Veriler, SPSS ver. 25.0°1 kullanarak
analiz edilmistir. Karsilastirmada, 2'den fazla grubun karsilastirmasinda, normallik
ve varyanslarin homojenligi kosullarinin saglandigi durumlarda One Way Anova
Testi, en az birinin saglanmadig1 durumda Kruskal Wallis Testi kullanildi. 2 grubun
karsilastirmalarinda, normallik ve varyanslarin homojenligi kosullarinin saglandig:
durumlarda Bagimsiz T testi, saglanmadigi durumlarda Mann-Whitney U testi
kullanildi. Korelasyon hesaplanmasinda da Pearson korelasyon ydntemi
kullanilmistir. SF-36 Yasam Kalitesi Olgegi alt gruplarinin hesaplanan puan
ortalamalari, Tiirkiye ortalamasi ile karsilastirilmistir.

Bulgular: Arastirmaya katilan 100 katilimcidan 63'i kadin 37'si erkektir.
Katilimeilarin 61' 1 bakim verilen bireyin annesi 33"l babasidir. Katilimcilarin
79'unun yas1 40 yas altindadir. Katilimcilarin 26's1 en az bir kronik hastaliga, 32" si
en az bir ruhsal hastalia sahiptir. Katilimcilarin 62'si ii¢ yildan uzun siiredir bakim
verme igini yapmakta olup toplam katilimcilar arasinda 64 katilimci giinde iig
saatten fazla aktif olarak bakim verme hizmetini yapmaktadir. Katilimcilarin 75'1
evde hasta bakim hizmetlerinden faydalanmamakta ve toplam katilimcilarin
arasinda 48'i evde yardimci bakici destegine olumlu bakmaktadir.

Sonu¢: Bakim verme yiikii yiikseldigi zaman yagsam kalitesinin diistiigii
goriilmiistiir. Bakim veren yiikiinii arttiran faktorler, kadin cinsiyet, artan yas, diisiikk
gelir diizeyi, kronik hastalik sahibi olma, ¢ocuk sayisi, toplam bakim verme siiresi

ve giinliik olarak aktif bakim verme siiresi olarak bulunmustur.

Anahtar kelimeler: Bakim veren, bakim yiikii, yasam kalitesi.
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8. ABSTRACT

Caregiver Burden And Quality Of Life Study Of Primary Caregivers Of
Children Living Continuously With Medical Device Support

Objective: The aim of this study was to determine the caregiver burden and
quality of life of the primary caregivers of children living with the support of
medical devices who can be accessed by the research assistants of Akdeniz
University Faculty of Medicine, Department of Family Medicine.

Methods: A retrospective, survey-based, observational study was
conducted by face-to-face interviews with a questionnaire set. Data were analyzed
using SPSS version 25.0. In comparison, in the comparison of more than 2 groups,
One Way Anova test was used when the normality and homogeneity of variance
conditions were provided, the Kruskal Wallis Test was used if at least one of them
was not provided. In the comparison of the 2 groups, independent T test was used
for normality and homogeneity conditions of variance were provided, and Mann
Whitney U test was used when it was not provided. Pearson correlation test was
used for correlation calculation. The subgroup of SF-36 quality of life measures,
comparisons were made with an average of Turkey.

Results: Of the 100 participants, 63 were female and 37 were male. 61 of
the participants were mother of the care given and 33 of them were father.. 79 of
the participants were under 40 years of age. Of the participants, 26 had at least 1
chronic disease and 32 had at least one mental illness. 62 of the participants have
been providing caregiving for more than 3 years, and among 64 participants, more
than 3 hours have been actively engaged in caregiving. 75 of the participants did
not benefit from home care services, and 48 of the participants were positive about
the care of the home caregiver.

Conclusions: It was observed that the quality of life decreased when the
caregiving burden increased. Factors that increase caregiver burden have been
found as female gender, increased age, low income level, having chronic illness,

having mental illness, number of children, time of care and daily active care.

Keywords: Caregiver, burden of care, quality of life.
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Ek.2 Aydinlatilmis Onam

AYDINLATILMIS ONAM FORMU
Katilimci / Gontlliiniin Protokol Numarasi:
1. Arastirmayla ilgili Bilgiler:

Arastirmanmin Adi: “Siirekli olarak medikal cihaz destegi ile yasayan cocukla-
rin primer bakim verenlerinin bakic yiikii ve yasam kalitesi calismas1”

a. Arastirmanin icerigi: Siirekli olarak medikal cihazlara bagl yasayan ¢o-
cuklarin bakimi ile ilgilenen bireyler bu nedenle bir¢ok sikint1 ile kargilagmakta-
dirlar. Bakim verenler bakimlart ile ilgilendikleri hastalar i¢in kendi hayatlarindan
fedakarliklarda bulunarak hasta bireyin ihtiyaglarin1 kendi ihtiyaclarini 6niine
koymaktadirlar. Uzun siire bakim veren pozisyonunda olmak bu kisilerin hayatla-
rinda bir¢ok sikint1 ortaya ¢ikarmaktadir. Daha mutsuz, daha kirilgan olabilmekte-
dirler. Bu ¢alismamizda bireylerin bakic yiikleri ile yasam kaliteleri arasindaki
iliski incelenecektir.

b. Arastirmanin Amaci: Siirekli olarak medikal cihaz destegi ile yasayan ¢o-
cuklarin primer bakim verenlerinin bakic1 yiikii ve yasam kalitesi arasindaki iliskiyi
belirlemek, bakim verenlerin yasadigi sikintilar i¢in farkindalik yaratmak, ¢éziimler
Onermektir.

C. Arastirmanin Nedeni:

( x ) Bilimsel arastirma

d. Arastirmanin Ongoriilen Siiresi: 8 ay

e. Arastirmaya Katilmasi Beklenen Katilimcey/Goniillii Sa-
yist: 100

f. Arastirmada izlenecek Deneysel Islemler:
Deneysel islem yok.

2. Goniilliiniin/Katilmeinin Uygulama Sirasinda Karsilasabilecegi Riskler
ve Rahatsizhiklar:

Yukarida agiklanan arastirma sirasinda uygulanacak olan islemlerin bana
asagida belirtilen riskleri ve rahatsizliklar1 getirebileceginin bilincindeyim:

Ad, soyad:

Imza
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3. Géniilliiler/Katihmcilar icin Arastirmadan Beklenen Yarar:

Bakim veren yiikii ile yasam kalitesi arasindaki iliski gosterilerek bakim ve-
renlerin karsilastiklar sikintilara kars1 farkindalik yaratmaktir.

4. Arastirma Konusundaki Sorularin Cevaplandirilmasi:

Arastirmanin yiiriitiilmesi sirasinda olas1 yan etkiler, riskler ve zararlar ile
haklarim konusunda bilgi almak i¢in asagida belirtilen kisiyle baglant1 kurmam
yeterli olacaktir.

Adi- Soyadi: Dr. Ali KILINC
Telefon: 05453355986
5. Zararlarin Karsilanmasi:

Bu ¢alismaya katildigim i¢in zarar gérecek olursam, gerekli olan tibbi ba-
kimin sorumlu arastirmaci tarafindan yerine getirilecegi, uygulanan isleme baglh
olarak gelisebilecek her tiir hasara (sakatlanma ve 6liim dahil) kars1 giivencede ol-
dugum, masraflarimin Dog¢. Dr. Melahat Akdeniz tarafindan karsilanacagi bana
bildirildi.

6. Arastirma Giderleri:

Arastirma kapsamindaki biitlin islemler i¢in benden ya da bagli bulundu-
gum sosyal giivenlik kurulusundan higbir {icret istenmeyecektir.

7. Goniilliiliik, Calismay1 Reddetme ve Calismadan Cekilme
Hakki, Calismadan Cikarilma:

a. Arastirmaya higbir baski ve zorlama altinda olmaksizin goniillii olarak katili-
yorum.

b. Arastirmaya katilmayi reddetme hakkina sahip oldugum bana bildirildi.
c. Sorumlu arastirmaciya haber vermek kaydiyla, hicbir gerekce gostermeksizin
istedigim anda bu ¢alismadan ¢ekilebilecegimin bilincindeyim.

8. Cahismanin yiiriitiiciisii olan arastirmaci ya da destekleyen kurulus, ¢a-
hisma programinin gereklerini yerine getirmedeki ihmalim nedeniyle ya
da arastirma prosediiriine bagh olarak onayimi almadan beni ¢alisma
kapsamindan ¢ikarabilir.

9. Gizlilik:

Bu ¢alismadan elde edilen bilgiler, verilere gereksinimi olan o6teki iilkelerin
hiikiimetlerine ve ilgili birimlerine iletilebilir. Calismanin sonuclari bilimsel
toplantilar ya da yayinlarda sunulabilir. Ancak, bu tiir durumlarda kimligim
kesin olarak gizli tutulacaktir.
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10. Calismaya Katilma Onayi:

Yukarida yer alan ve arastirmadan once goniilliiye / katihmerya verilmesi ge-
reken bilgileri gosteren Aydinlatilmis Onam Formu adli metni kendi anadi-
limde okudum ya da bana okunmasim sagladim. Bu bilgilerin i¢erigi ve an-
lam, yazih ve sozlii olarak ac¢iklandi. Aklima gelen biitiin sorulari sorma ola-
nagi tanindi ve sorularima doyurucu cevaplar aldim. Cahismaya katilmadi-
gim ya da katildiktan sonra cekildigim durumda, hicbir yasal hakkimdan
vazgecmis olmayacagim. Bu kosullarla, s6z konusu arastirmaya hi¢bir baski
ve zorlama olmaksizin goniillii olarak katilmayi kabul ediyorum.

Bu metnin imzah bir kopyasini aldim.

Goniilliiniin / katihmcinin Adi- Soyada:
Yas ve Cinsiyeti:
Imzas:

Adresi (varsa telefon ve/veya fax numarasi):

Velayet ya da vesayet altinda bulunanlar icin;
Veli ya da Vasinin Adi- Soyada:
Imzas:

Adresi (varsa telefon ve/veya fax numarasi):

Ag¢iklamalar1 Yapan Arastirmacinin Adi- Soyadi:
Imzas::
Tarih:

Onam alma islemine basindan sonuna kadar tamkhk eden kurulus go-
revlisinin

Adi- Soyada:
imzas::
Gorevi:

Tarih:
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Ek.3 Sosyodemografik Anket

SUREKLI OLARAK TIBBi CiHAZ DESTEGI ILE YASAYAN
COCUKLARIN PRIMER BAKIM VERENLERININ BAKICI YUKU VE
YASAM KALITESI CALISMASI ANKETI

MERHABA:

Bu caligma siirekli olarak tibbi cihazlara bagimli olan ¢ocuklarin giinliik bakimi ile

birinci sirada ilgilenen sizlerin (anne-baba-bakici) bakimdan dogan yiikiiniiz ve bu
durumun yasam kalitenize etkisini tespit etmek i¢in yapilmaktadir. Bu ¢aligmadan
elde edilen verilerle bakim verenlerin karsilastigi engelleri tespit etmek ve bu
engellere yonelik ¢ozlimler 6nermek amaglanmaktadir. Bu nedenle sorularin
tamaminin cevaplanmis olmasi1 6nemlidir. Anket 2 boliimden olusmaktadir. Birinci
boliimdeki sorular sizin demografik 6zelliklerinizle ilgilidir ve siz izin vermediginiz
siirece kesinlikle gizli tutulacaktir. ikinci boliimde ise bakim verenin bakici yiikii
ve yasam kalitesini 6lgmeye yonelik anket bulunmaktadir.

Verilerin dogru elde edilmesini saglamak icin liitfen tiim sorulari sizin icin en
uygun sikki isaretleyerek yanitlayiniz.

Calismaya katildiginiz i¢in tesekkiir ederiz.

L. AdINIZ: oo s e

2. Yasmiz:
3. Cinsiyetiniz:
4. Tkamet yeriniz: Il Merkezi O lge O
Koy O
5. Egitim duzeyiniz: Ikdgretim 3 Lise 3
Yitksekokul (2 yilik) &3 Universite(4 yil ve iizeri) 3

6. Mesleginiz: (Liitfen yaziniz):

7. Ailenizin gelir diizeyini nasil degerlendirirsiniz:  Diistik (-

Orta (-
Yiiksek (3
8. Sosyal giivenceniz: Yok 3 SGK (ES, Bagkur, Ssk) O3
Yesil kart 3 Ozel Sigorta 3
9. Aliskanliklariniz var mi?
Sigara (| (miktar) /gin____ Alkol O3 (miktar) .......

ilag (IGtfen yaziniz) .....cccceeeueee.
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10. sirekli ilag kullanmanizi gerektiren diyabet, hipertansiyon, kalp hastaligi gibi kronik

bir hastaliginiz var mi?

Evet O3 Hayer

11. varsa lutfen hangi hastaliginiz (ya da hastaliklariniz) oldugunu ve hangi ilaglari kullan-

diginizi yaziniz.
HaStalIKIar: ...ocovvvee v e

| Yol
12. Asagidaki psikolojik (ruhsal) hastaliklardan herhangi birini gegirdiniz mi?
Depresyon (= Anksiyete bozuklugu 0O oObsesif- kompulsif bozukluk (=
Sizofreni 3 Diger (Gtfen yazinIz) .......ooovcecceeeeere e
13.Kag ¢cocugunuz var: .......
14. cocuklariniz saglikli mi? Evet O3 Hayir O3

15. Bakimi ile ilgilendiginiz birey ile iliskiniz nedir?
Annesiyim O Babasym O3 Kardesiyim (3

Diger akrabalarindan biriyim 3 Akraba disi kisilerden biriyim 3

16. Hastanin ne kadar stiredir bakimi ile ilgileniyorsunuz?
1 yildan daha kisa siredir 3
1-3 yil arasi O

3 yildan fazla (=

17. Bir giin iginde hastanizin bakimi ile ilgilenmek igin ne kadar siire harciyorsunuz?

1 saatten az Evet O3J Hayir O
1-3 saat arasi Evet O3 Hayir (=
3 saatten fazla Evet O3 Hayir (=

18. Bir hafta icinde hastanizin bakimi ile ilgilenmek icin ne kadar siire harciyorsunuz?

10 saatten az Evet 3 Hayir (-
10-20 saat arasi Evet O3 Hayir (-
20 saatten fazla Evet O3 Hayir O

19. Hastanizin bakimi ile ilgilendiginiz bu dénemde diger aile bireylerinden/akrabalariniz-
dan yeteri kadar yardim aldiginizi diistinliyor musunuz? Evet (= Hayir (=
20. Hastanizin bakimi ile ilgilenmenizde size yardimci olmasi icin finansal destek saglani-

yor mu?
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21.

22.

23.

24.

25.

Evet O3 Hayir (-
Hastanizin mevcut rahatsizligi gelismeden 6nce gelir getiren bir iste ¢alisiyor muydu-

nuz?

Evet O3 Hayir O

Hastanizin mevcut rahatsizligi gelismesinden 6nce gelir getiren bir iste ¢alisiyorduysaniz

hastanizin rahatsizligi gelisince de isinize devam edebildiniz mi?

Evet O3 Hayir O

Hastanizin bakimi ile ilgilenmenizde size yardimci olmasi igin bakici tuttunuz mu?

Evet O3 Hayir (=

Devletten evde bakim destegi aliyor musunuz?

Evet O3J Hayir o
Hastanizin bakimi ile ilgilenirken kendinize veya ailenizin diger bireylerine daha fazla
zaman ayirabilmek icin saglik hizmetleri birimleri tarafindan surekli yardimci bakici

destegi verilmesini ister misiniz?

Evet O3J Hayir (-
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Ek.4 Zarit Bakim Veren Yiikii Olcegi

ZARIT BAKIM VEREN YUK OLCEGI

Ifade Asla | Nadiren | Ara | Olduk¢a | Neredeyse
sira Sik Her
Zaman
1.Yakininizin ihtiyact olandan 1 2 3 4 5

daha fazla yardim istedigini
diistiniir miisiiniiz?

2.Yakiminizla gegirdiginiz 1 2 3 4 5
zaman yliziinden kendiniz i¢in
yeterli zamaniniz olmadigini
diistiniir miisiiniiz?

3.Yakininiza bakma ve aileniz 1 2 3 4 5
ya da isinizle ilgili diger
sorumluluklari yerine
getirmeye ¢aligma arasinda
kalmaktan dolay1 kendinizi
sikintili hisseder misiniz?

4.Yakininizin davraniglarindan 1 2 3 4 5
utanir misiniz?’’

5. Yakininizla birlikteyken 1 2 3 4 5
kizginlik hisseder misiniz?

6. Yakiniizin su anda ailenin 1 2 3 4 5
diger iiyeleri ya da

arkadaslarinizla olan iligkinizi
olumsuz sekilde etkiledigini
diislinlir miisiiniiz?

7. Yakininizin gelecegi ile ilgili 1 2 3 4 5
korkulariniz olur mu?

8. Yakininizin size bagimlh 1 2 3 4 5
oldugunu diigiiniir miisiiniiz?

9. Yakininizla birlikteyken 1 2 3 4 5
kisitlanmig hisseder misiniz?

10. Yakiminizla ugragmaktan 1 2 3 4 5
dolay1 sagliginizin
bozuldugunu hisseder misiniz?

11. Yakiimiz yiiziinden 1 2 3 4 3)
istediginiz diizeyde bir 6zel
hayatiniz olmadigini diistiniir
miisiiniiz?

12. Yakininiza bakmaniz 1 2 3 4 5
nedeniyle sosyal hayatinizin
bozuldugunu hisseder misiniz?
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13. Yakininiz nedeniyle
arkadaslarinizi davet etmekten
rahatsizlik duyar misiniz?

14. Yakiminizin sanki sirtini
dayayabilecegi tek kisi
sizmissiniz gibi, sizden ona
bakmasini bekledigini hisseder
misiniz?

15. Kendi harcamalariniza ek
olarak yakininiza bakacak
kadar paraniz olmadigini
diisiiniir miisiiniiz?

16. Yakininiza artik daha fazla
bakamayacaginizi hisseder
misiniz?

17. Yakiminiz hastalandigindan
beri yasaminizi kontrol
edemediginizi hisseder misiniz?

18. Yakininizin bakimini biraz
da bagkasina birakabilmis
olmayi diler misiniz?

19. Yakiminizla ilgili ne
yapacaginiz konusunda
kararsizlik hisseder misiniz?

20. Yakiiniz i¢in daha
fazlasini yapmaniz gerektigini
diisiiniir miisiiniiz?

21. Yakinimizin bakimu ile ilgili
olarak daha iyisini yapabilirdim
diye diisiiniir miisiiniiz?

22. Timiiyle
degerlendirdiginizde
yakininizin bakimu ile ilgili
kendinizi ne kadar yiik altinda
hissedersiniz?
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Ek.5 SF-36 Yasam Kalitesi Olcegi

YASAM KALITESIi FORMU (SF-36)

Adi-Soyad:

Tarih:

1.

Genel saghgimizi nasil degerlendirirsiniz ?

Bir tanesini yuvarlak i¢ine alimz

Miikemmel
Cok 1y1

Iyi

Orta

Kati

1

EENERYE B

wn

2. Gegen vil 1le karsilastinldiginda, saghgimzi su an 1¢in nasil degerlendirirsiniz ?
Bir tanesini yuvarlak i¢ine alimz

(8]

Gegen seneden cok daha 1y1
Gegen seneden biraz daha 1y1
Gegen sene 1le ayni

Gegen seneden biraz daha kot
Gegen seneden cok daha kotii

1

EENYE N e

N

Asagidaki tipik bir gliniimiizde yapmus olabileceginiz bazi aktiviteler yazilmustir,
Saghgimiz bunlar vaparken sizi simirlandirmakta midir ? Oyleyse ne kadar ?

Bir tanesini yuvarlak i¢ine alimz

Evet, cok

Evet, ¢ok az

Hayir, hig

AKTIVITELER kisitliyor kisithyor | kisitlamiyor
a. Kuvvet gerktiren aktiviteler, kosma, agir . ,
1 2 3
esyalar1 kaldirmak, zor sporlar
b. Orta aktiviteler, bir masay1 oynatmak, 1 5 3
elektrik stipiirgesi ile stipiirmek, bowling,golf ’
¢. Sebze-meyveleri kaldirmak, tasimak 1 2 3
d. Pek cok kat1 ¢ikmak 1 2 3
e. Tek kati ¢ikmak 1 2 3
t. Comelmek, diz ¢okmek, egilmek 1 2 3
g. | kilometreden fazla yiiriiyebilmek 1 2 3
h. Pek ¢ok mahalle aras1 viiriivebilmek 1 2 3
1. Bir mahalleden (sokak) digerine yiirtimek 1 2 3
). Kendi kendine yikanmak, giyinmek 1 2 3
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4. Son 4 hafta ierisinde, fiziksel saghginiz viiziinden giinliik 15 veya aktivitelerinizde
asagidaki problemlerle karsilastiniz m1 ?

Bir tanesini yuvarlak icine aliniz
EVET HAYIR
a. Is yada diger aktiviteler icin harcadiginiz zamanda kesinti
b. Istediginizden daha az miktar isin tamamlanmasi
¢. Isin veya diger aktivitelerin cesidinde kisitlama

1
1
1
d. Is veya diger aktiviteleri yaparken zorluk olmas 1

2 2 2 2

5. Son 4 hafta cerisinde, duygusal problemler (6rmek-tiziintii ya da siirli hissetmek)
yliziinden giinliik 15 veya aktivitelerizde asagidaki problemlerle karsilastiniz m1 ?

Bir tanesini yuvarlak icine aliniz
EVET HAYIR

a. Is yada diger aktiviteler ayirdiginiz siireden kesilme oldumu ? 1 2
b. Istediginizden daha az kisim tamamlanmasi 1 2
¢. Isin veya diger aktiviteler: eskist gibi dikkatli yapmama 1 2

6. Gecen 4 hafta 1ginde, fiziksel saglik veya duygusal problemler, aileniz, arkadasimz,
komsulariniz veya gruplar ile olan normal sosyal aktivitelerinize ne kadar engel oldu?
Bir tanesini yuvarlak icine aliniz

Hig 1
Cok az 2
Orta derecede 3
Biraz 4
Oldukga 5

7. Son 4 hafta icerisinde, ne kadar fiziksel ac1 (agr1) hissettiniz?
Bir tanesini yuvarlak icine aliniz

Hig 1
Cok az
Orta
Cok
Ileri derecede
Cok siddetli

[ L, PN C TS S |
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8. Son 4 hafta icerisinde, agri normal 1sinize ne kadar engel oldu?
Bir tanesini yuvarlak igine aliniz

Hig

Cok az

Orta

Cok

[leri derecede

1

b 2

LI =N

9. Asagidaki sorular sizin son 4 hafta igerisinde kendinizi nasil hissettiginiz ve islerin
nasil gittigi ile ilgilidir. Liitfen her soru icin hissettiginize en yakin olan sadece 1

cevap verin.

Bir tanesini yuvarlak i¢ine aliniz

Her |Cogu Bir |Bazen|Cok |Higbir
Zaman | Zaman | Kisim Nadir | Zaman
a. Kendinizi capcanh hissediyormusunuz? 1 2 3 4 5 6
b. Cok sinirli bir kisi misiniz? 1 2 3 4 5 6
c. Kendnllizi hligbir sey giilldiirmeyecek kadar 1 ) 3 4 5 6
batmis hissediyormusunuz?
d. Kendinizi sakin ve huzurlu hissettiniz mi? 1 2 3 4 5 6
e. Cok enerjiniz var mi1? 1 2 3 4 5 6
f. kendinizi ¢okmiis ve karamsar hissettiniz mi? 1 2 3 4 5 6
. Yipranmus hissettiniz mi? 1 2 3 4 5 6
h. Mutlu bir insanmrydimiz? 1 2 3 4 5 6
i. Yorulmus hissettiniz mi? 1 2 3 4 5 6

10. Gegen 4 hafta icende, fiziksel saglik veya duygusal problemler, sosyal aktivitelerinize

(arkadaglari, akrabalar ziyaret etmek gibi) ne kadar engel oldu?

Her zaman
Cogu zaman
Bazi zamanlarda
(ok az zaman
Higbir zaman

Bir tanesini yuvarlak igine aliniz

11. Asagidaki ciimleler sizin i¢in ne kadar dogru ya da yanls?

1

[ ]

LI =N

Bir tanesini yuvarlak i¢ine aliniz

Tamamen | Cogunlukla Bilmivorum Cogunlukla | Tamamen
Dogru Dogru v Yanlis Yanlis

a. Diger insanlardan biraz daha kolay 1 ’ " 4 :

3 : R
hasta oluyorum
b. Tamdigimn herkes kadar saglikliyim 1 2 3 4 5
¢. Sagligimun kétilesmesini bekliyorum 1 2 3 4 5
d. Saghigim milkemmel 1 2 3 4 5
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