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OZET

KRONIK HASTALIGI OLAN COCUKLARIN BAKIMVERENLERINDE
KENDINI DAMGALAMA iLE BAKIM YUKU ARASINDAKI iLISKi

Bu arastirma, kronik hastalig1 olan ¢ocuklarin bakimverenlerinde kendini damgalama
ile bakim yiikii arasindaki iligkinin incelenmesi amaciyla yliriitilmiistiir. Arastirmanin
evrenini, 10 Haziran- 30 Ekim 2024 tarihleri arasinda Ozel Yeni Hayat Tip Merkezi
Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1 poliklinikleri, yatakli servisleri ve acil servisine herhangi
bir kronik hastalik tanisiyla bagvuran veya yatarak tedavi goren tiim hastalarin
bakimverenleri olusturmustur. Orneklemi ise ¢alismaya alinma kriterlerini karsilayan
399 bakimveren olusturmustur. Arastirmada veriler Bilgi Formu, Zarit Bakim Yiki
Olgegi ve Kendini Damgalama Envanteri Aile Formu ile toplanmistir. Verilerin
degerlendirilmesinde tanimlayici istatistikler, bagimsiz 6rneklem t testi, tek yonli
varyans analizi, Pearson korelasyon analizi ve ¢oklu dogrusal regresyon analizi
kullanilmigtir. Aragtirmada bakimverenlerin bakim yiikii toplam puan ortalamasinin
38,58+14,59 oldugu tespit edilmistir. Kendini damgalama toplam puan, sosyal geri
cekilme, hastalig1 gizleme ve algilanan degersizlik alt boyut puan ortalamalarinin ise
strastyla 29,20+11,70, 14,05+5,86, 4,85+2,65 ve 10,2845,05 oldugu belirlenmistir.
Algilanan degersizlik ve sosyal geri ¢ekilme ile bakim yiikii pozitif yonde, hastalig
gizleme egilimi arasinda ise negatif yonde anlamli bir iliski oldugu tespit edilmistir.
Bunlarin yani sira, hasta ile yakinlik derecesi, giinliik bakim verilen siire, hastanin yasi
ve hastalik siliresinin bakim yiikiinii etkileyen degiskenler oldugu saptanmuistir.
Arastirmanin sonuglar1 kronik hastaligi olan ¢ocuklarin bakimverenlerinde sosyo-
demografik 6zelliklerin yanm1 sira kendini damgalamanin 6nemli oldugunu ortaya
koymaktadir.

Anahtar Kelimeler: Kronik hastalik, ¢ocuk, bakim yiikii, kendini damgalama



ABSTRACT

THE RELATIONSHIP BETWEEN SELF-STIGMA AND CARE BURDEN IN
CAREGIVERS OF CHILDREN WITH CHRONIC ILLNESS

This study aimed to examine the relationship between self- stigma and care burden in
caregivers of children with chronic diseases. The population of the study consisted of
the caregivers of all patients admitted to the Pediatric Health and Diseases outpatient
clinics, inpatient units, or emergency services of the Private Yeni Hayat Medical
Center with a diagnosis of a chronic illness or hospitalized for treatment between June
10 and October 30, 2024. The sample consisted of 399 caregivers who met the
inclusion criteria. Data collected in the study were based on the Information Form,
Zarit Care Burden Scale and Self-Stigma Inventory Family Form. Descriptive
statistics, independent sample t test, one-way analysis of variance, Pearson correlation
analysis and multiple linear regression analysis were used to analyze the data. The
mean total care burden score of caregivers was 38.58+14.59. The mean scores of self-
stigmatization total score, social withdrawal, disease concealment and perceived
worthlessness sub-dimensions were 29.20+11.70, 14.05+5.86, 4.85+2.65 and
10.28+5.05, respectively. The mean scores of self-stigma total score, social
withdrawal, disease concealment and perceived worthlessness subscales were
29.20+11.70, 14.05+£5.86, 4.85+£2.65 and 10.28+5.05, respectively. There was a
significant positive relationship between perceived devaluation and social withdrawal
and burden of care, and a significant negative relationship between the concealment of
the illness. In addition, the degree of closeness with the patient, the duration of daily
care, the age of the patient and the duration of the disease affected the burden of care.
The results of the study revealed that self-stigma was significant as well as socio-
demographic characteristics in caregivers of children with chronic diseases.

Keywords: Chronic disease, child, care burden, self-stigma
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1. GIRIS

Amerika Birlesik Devletleri'nde (ABD), okul cagindaki ¢ocuklarin ve
genclerin %40'1indan fazlasinda astim, obezite, fiziksel rahatsizliklar veya davranis ve
O0grenme sorunlar1 gibi en az bir kronik saglik sorunu bulunmaktadir (Child and
Adolescent Health Measurement Initiative, 2019). Bunun yani sira, ABD’deki 0-17
yas arasi tiim ¢ocuklarin %10'unun iyi, orta veya kotii diizeyde saglik durumuna sahip
oldugu bildirilmistir (Child and Adolescent Health Measurement Initiative, 2023).
Tiirkiye Istatistik Kurumu’nun (TUIK) (2022) verilerine gére ise, Tiirkiye'deki
cocuklarin %10,8'inin kronik bir hastaliga sahip oldugu veya son 6 ay i¢inde herhangi
bir hastalik gecirdigi tespit edilmistir. Bu hastaliklar nedeniyle giinlilk yasami
etkilenen cocuklarin orani %6,5 olarak belirlenmistir. Bunlarin yani sira, islevsel
zorluk yasayan ¢ocuklari %19,8'inin kronik bir hastaliga sahip oldugu, %15,8'inin ise
bu hastaliklar nedeniyle giinliik yasaminin etkilendigi bildirilmistir (TUIK, 2022). Bu
veriler, kronik hastaliklarin ¢ocuklarin fiziksel sagligi ve giinliik yasamlar1 tizerindeki
olumsuz etkilerini gdsterirken, aynt zamanda bu durumun aile i¢cinde de 6nemli
sonuclar dogurduguna isaret etmektedir. Kronik hastaligi olan ¢ocuklarin
bakimverenleri, siirekli ve yogun bir bakim siireci iginde fiziksel, duygusal ve sosyal
olarak blyiik bir yiikle karst karsiya kalmaktadir (Chaghazardi, Janatolmakan,
Rezaeian ve Khatony., 2024). Bakim siireci, yalnizca ¢ocugun saglik ihtiyaglarini
diizenli olarak kargilamayr degil, aym1 zamanda ¢ocugun gelisimsel, sosyal ve
psikolojik ihtiyaglarina yanit vermeyi de gerektirir. Bu durum, bakimverenlerde bakim
yiikii olarak adlandirilan, stres ve yorgunlugu artiran 6nemli bir etki yaratir
(Hajbaghery ve Ahmadi, 2019; Toledano-Toledano ve Dominguez-Guedea, 2019). Bu
stirecte bakimverenler, cocuklarmin ihtiyaglarina odaklanirken kendi saglik ve
psikolojik 1htiyaglarin1 ihmal edebilmektedir. Bakim yiikii; bakimverenlerde
tikenmislik, stres, sosyal izolasyon, issizlik, ekonomik zorluk, depresyon ve genel
yasam kalitesinde diisiis gibi ¢esitli olumsuz sonuglara yol acabilir (De Bruyne ve ark.,
2024; Alves ve Braz, Graga ve Fontaine., 2024; Thomas, Ryan, Byrne, Hendrieckx ve
White, 2024). Ozellikle kronik hastalig1 olan ¢ocuklarin bakimu, siirekli takip, saglik
randevulari, tedavi slirecleri ve duygusal destek gereksinimi nedeniyle

bakimverenlerin yasaminda derin etkiler yaratir (Javalkar, Phillips, Haberman, Ferris



ve Van Tilburg, 2017). Nitekim ulusal ve uluslararas1 diizeyde kronik hastalig1 olan
cocuklarin bakimverenleriyle yapilan ¢aligmalarin sonuglar1 da bakimverenlerin orta
veya yiiksek diizeyde bakim ytikiine sahip oldugunu gostermektedir (Giimiis ve Kagan,
2024; Sakiz ve Kagan, 2023; Chaghazardi ve ark., 2022; Javalkar ve ark., 2017).
Bakim yiikiiniin yiiksek olmasi, bakimverenlerin saghigimi ve giinliik islevselligini
olumsuz etkileyebilir. Bu durum da cocugun ihtiyag duydugu bakim kalitesini
diisiirebilir. Bakimverenin saglig1 ve yasam kalitesi diistiiglinde, cocugun tedavi siireci
ve genel gelisimi de bundan etkilenir (Thomas ve ark., 2024). Bu nedenle, kronik
hastaligr olan g¢ocuklarin bakiminda bakim yiikiinii anlamak ve yonetmek hem
cocuklarin hem de bakimverenlerin yasam kalitesini korumak agisindan biiyiik 6nem

tagimaktadir (De Bruyne ve ark., 2024; Thomas ve ark., 2024).

Kronik hastaligi olan ¢ocuklarin bakimverenleri, yalnizca fiziksel ve duygusal
olarak degil, ayn1 zamanda sosyal ve psikolojik olarak da zorlu bir siire¢le karsi1 karsiya
kalmaktadir. Bu siiregte bakimverenler, toplumdaki olumsuz yargilar ve kronik
hastaliklara yonelik Onyargilar nedeniyle kendilerini damgalanmis hissedebilirler
(Giimiis ve Kacan, 2024; Sakiz ve Kacan, 2023). Kronik hastalig1 olan ¢ocuklarin
bakimverenlerinde kendini damgalama, bakimverenlerin toplumda kronik hastaliklara
yonelik olumsuz tutumlart igsellestirmesi ve kendilerini bu damgalayicit bakis
acilartyla degerlendirmesi siirecini ifade eder. Bakimverenlerde damgalama siireci
sosyal geri c¢ekilme, hastaligi gizleme ve degersiz hissetme seklinde kendini
gosterebilir (Yildiz, Kiras, Incedere ve Abut, 2019). Nitekim uluslararas1 ve ulusal
diizeyde ruhsal bozukluklar basta olmak tizere, kronik fiziksel ve ruhsal hastalig1 olan
cocuga sahip ebeveynlerin kendini damgalama diizeyinin orta veya yiiksek diizeyde
oldugu goriilmektedir (Giimiis ve Kacan, 2024; Sakiz ve Kacan, 2023; Chan ve Lam,
2018; Hasson-Ohayon, Pijnenborg, Ben-Pazi, Taitel ve Goldzweig, 2017). Kendini
damgalama, bakimverenlerin yalnizca ruh sagligini olumsuz etkilemekle kalmaz, ayni
zamanda sosyal destek arayislarmi kisitlayabilir ve bakimin kalitesini digiirebilir
(Y1ldiz ve ark., 2019). Kendini damgalama, bakimverenlerde basta bakim yiikii olmak
lizere anksiyete, stres, depresyon ve sosyal geri c¢ekilme gibi pek ¢ok soruna yol
acabilir (Giimis ve Kagan, 2024; Sakiz ve Kagan, 2023; Chan ve Lam, 2018; Hasson-
Ohayon ve ark., 2017).



Literatiirde bakim yiikii ile kendini damgalama arasindaki iliskiler agirlikli
olarak yasli bireylere ve ruhsal bozuklugu bulunan yetiskinlere bakimverenlerde sik¢a
incelenmistir (Goh, Tan, Shahwan ve Subramaniam, 2024; Kahn, Wishart, Randolph
ve Santulli, 2016). Ancak pediatrik 6rneklemde, 6zellikle de kronik hastaligi olan
cocuklara bakimverenlerde bakim yiikiinii inceleyen arastirmalar oldukga sinirlidir.
Pediatrik popiilasyonla yapilan ¢aligmalar incelendiginde ise, kendini damgalama ile
bakim yiikii arasindaki iliskiyi inceleyen c¢alismalarin daha cok kronik ruhsal
bozuklugu olan ¢ocuklarin bakimverenlerine odaklandigi goriilmektedir (Glimiis ve
Kagan, 2024; Giimiis ve Kagan, 2023; Chan ve Lam, 2018; Hasson-Ohayon ve ark.,
2017; Park ve Seo, 2016).

Kronik fiziksel hastalig1 olan ¢ocuklarin bakimverenlerinde de bakim yiikiiniin
yiiksek oldugu bilindiginden (Sakiz ve Kagan, 2023; Chaghazardi ve ark., 2022),
ruhsal ve fiziksel hastaliklarin tamaminin ele alindig1 genis bir hastalik yelpazesinde
kendini damgalama ile bakim yiikii arasindaki iliskinin incelenmesine yonelik
literatiirde bir eksiklik oldugu goriilmektedir. Bu ihtiyagtan hareketle bu ¢alismanin
amaci, kronik hastaligi olan ¢ocuklarin bakimverenlerinde kendini damgalama ile
bakim yiikii arasindaki iliskinin incelenmesidir. Bu ¢alismadan elde edilen sonuglar,
kronik hastaligi olan ¢ocuklarin bakimverenlerinin yasadigi psikososyal zorluklar
daha iyi anlamaya katki saglayabilir. Ozellikle, kendini damgalama ve bakim yiikii
arasindaki iligkinin net bir sekilde ortaya konmasi, bakimverenlere yonelik daha etkili

destek programlar1 ve miidahale stratejilerinin gelistirilmesinde yol gdsterici olabilir.



2. GENEL BILGILER
2.1. Cocuklarda Goriilen Kronik Hastaliklar

Cocuklarda kronik hastalik, genellikle {i¢ aydan uzun siiren, tedavi
edilmediginde prognozu ilerleyen ve ¢cocugun yasam kalitesini olumsuz etkileyen,
giinliik iglevlerinde veya gelisiminde sorunlarin ortaya ¢iktig1 uzun vadeli saglik
sorunlaridir (Compas, Jaser, Dunn ve Rodriquez, 2012; Kuo ve ark., 2018). Kronik
hastaliklar, bircok organ veya sistemi etkileyebilir bu yiizden siirekli tedavi ve izlem
gerektirir. Cocukluk ¢aginda siklikla goriilen kronik hastaliklara 6rnek olarak diyabet,
astim, epilepsi, obezite, kistik fibrozis (KF), genetik bozukluklar ve nérogelisimsel
bozukluklar verilebilir (Compas ve ark., 2012; Kuo ve ark., 2018). Bu hastaliklar
cocuklarin fiziksel sagliginin yani sira sosyal ve duygusal gelisimini de etkileyebilir.
Cocuklarda sistemlere gore siklikla goriilen kronik hastalik tiirleri asagida kisaca

aciklanmugtir.
2.1.1. Kardiyovaskiiler Sistem Hastaliklar:

Kardiyovaskiiler sistem hastaliklarinda en sik goriilen hastaliklar konjenital
kalp hastaliklar1 ve hipertansiyondur. Konjenital kalp hastaliklari, kalp veya kalbe
yakin kan damarlar1 prenatal donemde normal sekilde gelismediginde ortaya ¢ikar
(Giilpek, 2022: 13—-37). Bu tiir hastaliklar, intrauterin donemde kalbin embriyolojik
gelisimi esnasinda herhangi bir soruna bagli olarak goriilebilir. Konjenital kalp
hastaliklari, kalbin yapisal anormalliklerinden kaynaklanir ve genellikle postnatal
donemde teshis edilir (Vural Dogru, 2019: 83—-100). Bu hastaliklar, cocugun fiziksel
hareketlerini sinirlayabilir ve cerrahi miidahale gerektirebilir (American Heart
Association, 2024). Kronik kalp yetmezligi, kardiyak ve kardiyak olmayan
etiyolojilere bagl olarak gelisen ve progresif seyir gosteren bir klinik tablodur. Bu
hastaligin belirtileri arasinda solunum sikintisi, pedal 6demi, egzersiz intoleransi ve
bliylime geriligi, altta yatan nérohormonal, dolasimsal ve molekiiler anormallikler yer

alabilir (Kirk ve ark., 2014).

Hipertansiyon, arterlerde siirekli yiiksek kan basincina neden olan kronik bir

saglik sorunudur. Bu durum, kalbin kan damarlarinda kan akisini siirdiirebilmek i¢in
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normalden daha fazla efor sarf etmesine yol agar (Unver, 2019: 119-136).
Hipertansiyon, miyokard enfarktiisii, serebrovaskiiler olay, kalp yetmezligi, anevrizma
olusumu ve kronik bobrek hastaligi gibi ciddi kardiyovaskiiler hastaliklarin
gelismesinde onemli bir risk faktorii olarak kabul edilir. Cogunlukla asemptomatik

seyretmesi nedeniyle "sessiz katil" olarak tanimlanir (Whelton ve ark., 2018).
2.1.2. Sindirim Sistemi Hastahklar:

Sindirim sistemi hastaliklar1 arasinda cocuklarda en sik goriilen kronik
rahatsizliklar kronik gastrointestinal hastaliklar ve kronik karaciger yetmezligidir.
Kronik gastrointestinal hastaliklar, gastrointestinal sistemle iligkili, uzun siireli ve
genellikle yasam boyu devam eden patolojik durumlar olarak tanimlanir. Bu
hastaliklar, mide, bagirsaklar, pankreas gibi sindirim sistemi organlarinin
fonksiyonlarmi bozarak genellikle siirekli tedavi ve izlem gerektiren klinik tablolar
olusturur (Polat, 2022: 56—77). Kronik gastrointestinal hastaliklar arasinda Crohn
hastaligi, tlseratif kolit, irritabl bagirsak sendromu, ¢olyak hastaligt ve kronik
pankreatit gibi durumlar bulunmaktadir (Podolsky, 2002). Bu hastaliklar,
gastrointestinal sistemin gesitli bolgelerinde inflamasyon, agr1, sindirim bozukluklari

ve malabsorpsiyon gibi komplikasyonlara neden olabilir (Podolsky, 2002).

Kronik karaciger yetmezligi, zamanla karaciger fonksiyonunun ilerleyici
kaybiyla karakterize bir durumdur. Genellikle “son evre karaciger hastali1’’ olarak
adlandirilir. Bu durum, karacigerin detoksifikasyon, protein sentezi ve sindirim igin
gerekli biyokimyasallarin {iretimi gibi hayati fonksiyonlarini yerine getiremeyecegi bir
asamaya ulasir. Kronik karaciger yetmezligi, siklikla siroz, kronik hepatit B veya C
enfeksiyonlari, alkolle iliskili karaciger hastalig1 ve alkolsiiz yagl karaciger hastaligi
gibi uzun siireli karaciger hastaliklarinin sonucudur (Cimilli, 2022: 78-88). Karaciger
fonksiyonlarmin bozulmasiyla birlikte hastalarda sarilik, asit birikimi, hepatik
ensefalopati ve terminal donemde karaciger yetmezligi gibi klinik semptomlar

goriilebilir (Schuppan ve Afdhal, 2008).



2.1.3. Endokrin ve Metabolik Sistem Hastaliklar1

Cocuklarda endokrin ve metabolik sistem hastaliklar1 arasinda en sik goriilen
kronik hastaliklar diyabet ve obezitedir. Diyabet, baslica Tip 1 ve Tip 2 olmak {izere
iki ana formda goriilen kronik bir metabolik hastaliktir. Tip 1 diyabet, pankreastaki
beta hiicrelerinin otoimmiin bir siire¢ sonucunda insiilin iiretme yetenegini
kaybetmesiyle gelisir ve siklikla pediatrik yas grubunda tani alir. (Gedik Celik, 2019:
285-304). Tip 2 diyabet ise insiilin direnci ile karakterize olup ¢ocukluk ¢aginda artan
obezite oranlartyla birlikte goriilme siklig1 giderek yiikselmektedir. (World Health
Organization [WHQ], 2023). Tip 1 diyabet, cogunlukla ¢ocukluk doneminde teshis
edilen, pankreasin insiilin iiretiminde yetersiz kalmastyla ortaya ¢ikan bir durumdur.
Bu diyabet tiirii, bagisiklik sisteminin pankreasta insiilin iireten hiicrelere saldirmasi
sonucu gelisir ve yasam boyu insiilin tedavisi gerektirir. Tip 1 diyabetin nedeni tam
olarak bilinmemekle birlikte, genetik ve ¢evresel faktorlerin etiyolojide rol oynadigi
distintilmektedir (WHO, 2023). Tip 2 diyabet ise genellikle yetiskinlerde gériilmesine
ragmen, obezite ve hareketsiz yasam tarzinin artmasiyla birlikte cocuklarda da yaygin
hale gelmistir. Tip 2 diyabet, viicudun insiilini etkili bir sekilde kullanamamasi1 ve bu
durumun zamanla yliksek kan sekeri seviyelerine yol agmasi ile karakterizedir. Bu
diyabet tiiri, genellikle yasam tarzi1 degisiklikleri ve bazen de ilag tedavisi ile

yonetilebilir (WHO, 2023).

Cocuklarda siklikla goriilen bir diger hastalik obezitedir. Cocukluk cagi
obezitesi, enerji dengesizligi nedeniyle viicutta asir1 yag birikmesi sonucu ortaya ¢ikan
kronik bir durumdur. Obezite, diyabet, kalp hastalig1 ve diger saglik sorunlar1 i¢in
ciddi bir risk faktoriidiir (Elbi ve Hepdurgun, 2022: 267-294). Obezite, son yillarda
cocuklar arasinda giderek yayginlasmakta ve hem fiziksel hem de psikolojik saglik
tizerinde olumsuz etkiler yaratmaktadir. Obezite, sagligi bozabilecek asir1 yag
birikimiyle tanimlanan kronik ve karmasik bir hastaliktir (Elbi ve Hepdurgun, 2022:
267-294). Obezite, Tip 2 diyabet ve kardiyovaskiiler hastalik riskini artiran, ayni
zamanda kemik mineral yogunlugunu azaltarak iskelet sagligini ve endokrin

dengesizlikler yoluyla iireme fonksiyonlarini olumsuz etkileyen bir durumdur. Ayrica,



belirli kanser tiirlerinin insidansini yiikseltebilir ve uyku apnesi, hareket kisitlilig1 gibi

yasam kalitesini bozan komplikasyonlara yol agabilir (WHO, 2024).
2.1.4. Hematolojik Sistem Hastahiklar:

Pediatrik hematolojik hastaliklar arasinda en sik goriilen kronik durumlar
anemi ve losemidir. Anemi, ¢ocuklarda sik rastlanan bir saglik sorunu olup genellikle
demir eksikliginden kaynaklanir. Anemik bir ¢ocukta eritrosit sayis1 veya hemoglobin
diizeyi yeterli degildir (Akkus, 2019: s. 501-512). Hemoglobin, eritrositlerin oksijeni
viicuttaki hiicrelere tasimasini saglayan temel bir proteindir ve sentezi i¢in demire

ihtiya¢ duyulur (Gallagher, 2022).

Pediatrik 16semi, kemik iliginde baslayarak hematopoetik hiicreleri etkileyen
bir malignite tiirtidiir. Bu hastalik, kemik iliginde yer alan hematopoetik kok hiicrelerin
kontrolsiiz sekilde ¢cogalmasi ve olgunlagsmamis beyaz kan hiicrelerine (blast hiicreleri)
doniismesi ile karakterizedir. Losemi, cocukluk ¢aginin en yaygin kanser tiirlerinden
biridir ve baslica iki tipi mevcuttur. Bu tiirler akut lenfoblastik 16semi ve akut miyeloid
16semidir (Ozgelik, 2019: s. 513-524). Akut lenfoblastik 16semi, pediatrik 16semiler
arasinda en sik rastlanan alt tip olup tedavisinde kemoterapi, radyoterapi ve
hematopoetik kok hiicre nakli gibi yontemler kullanilir. Losemi, ¢ocuklarda hizli
ilerleyebilen bir hastalik oldugundan, erken tan1 ve tedavi prognoz agisindan kritik
oneme sahiptir (Ozgelik, 2019: s. 513-524). Tedavi siireci uzun ve yogun olmasina
ragmen giiniimiiziin modern tedavi protokolleri ile yiiksek oranda remisyon

saglanabilmektedir (Pui ve Evans, 2006).
2.1.5. Bobrek ve Uriner Sistem Hastaliklar

Cocuklarda bobrek ve iiriner sistem hastaliklari arasinda en sik goriilen kronik
hastaliklar kronik bobrek hastaligi, nefrotik sendrom, pyelonefrit ve vezikoiireteral
refliidiir. Kronik bobrek hastaligi, bobreklerin fonksiyonlarinin progresif olarak kaybi
ile karakterize bir durumdur. Kronik bobrek hastaligi, bobreklerin kani yeterince
filtreleyememesi sonucu atik iirtinlerin ve fazla sivinin viicutta birikmesiyle ortaya
c¢ikar. Bu, atik maddelerin birikmesine ve organlarda deformasyonlara neden olabilir

(Akpmar Aslan, 2022: 89-101). Bu durum siklikla diyabet, hipertansiyon veya
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glomeriilonefrit gibi bobrek fonksiyonlarint olumsuz etkileyen durumlar sonucunda
gelisir. Tlerlemis evrelerde bobrek yetmezligi veya bobrek fonksiyon kaybi gériilebilir

(Lameire ve ark., 2021).
2.1.6. Genetik Hastaliklar

Cocuklarda genetik hastaliklar arasinda en sik rastlanan kronik hastaliklardan
biri KF’dir. KF, kalitsal bir hastalik olup 6zellikle akcigerler ve gastrointestinal sistem
gibi organlarda yogun ve yapigkan mukus birikimine yol agar (Wijlaars, Gilbert ve
Hardelid, 2016). KF, solunum yolu, pankreas, hepatobiliyer sistem, ince ve kalin
bagirsaklar ile tlirogenital sistemi de igeren ¢ok sayida organ sisteminde epitel
hiicrelerini etkileyen yaygin bir genetik bozukluktur (Zeren, Cakir ve Gurses, 2019).
KF, viicuttaki epitel hiicrelerde ifade edilen bir anyon kanali olan KF transmembran
iletkenlik diizenleyicisini kodlayan gendeki mutasyonlar nedeniyle olusur. KF’de
transmembran iletkenlik diizenleyicisi arizalanmasi nedeniyle sodyum (Na+)
emiliminin dengesi bozulur ve hava yollarinda kloriir iyonlarinin (Cl-) aktif
salgilanmasi azalir. Bu dengesizlik hava yolu yiizey sivisinin hacmini azaltarak
akcigerlerde anormal mukosiliyer temizlige yol acar. Bu durum, mukus birikimine,
bakteriyel enfeksiyona ve inflamasyona neden olup akciger hasar1 ve solunum

yetmezligi ile sonuglanir (Arshid ve ark., 2023).

Genetik bozukluklar, bir bireyin DNA'sindaki yapisal veya islevsel
anormalliklerden kaynaklanan hastaliklardir. Bu bozukluklar, tek bir genin
mutasyonu, birden fazla geni igeren mutasyonlar veya kromozomal degisikliklerle
ortaya ¢ikabilir. Genetik bozukluklar, kalitim yoluyla ebeveynlerden gecebilir veya de
spontan mutasyonlar olarak meydana gelebilir ve siklikla fiziksel ve biligsel islevleri
etkileyerek kronik saglik sorunlarma yol agabilir. Down sendromu ve orak hiicre
anemisi gibi hastaliklar, bu tiir genetik anormalliklere 6rnektir (Nussbaum, Mclnnes

ve Willard, 2015).
2.1.7. Solunum Sistemi Hastaliklar1

Pediatrik popiilasyonda solunum sistemi hastaliklar1 arasinda en sik goriilen

kronik rahatsizliklar, kronik bronsiolit, asttim ve kronik obstriiktif akciger hastalig
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(KOAH) olarak 6ne c¢ikmaktadir. Bronsiolitin klinik belirtileri arasinda okstiriik,
wheezing, dispne ve halsizlik bulunur. Bu tablo, 6zellikle erken ¢ocukluk doneminde
yaygindir ve astim gibi diger kronik solunum yolu hastaliklarinin gelisimine katkida
bulunabilir (Yiicens, 2022: 38-55). Kronik bronsit Ozellikle ¢ocuklarda uzamis
bakteriyel bronsit olarak goriiliir ve siirekli hava yolu inflamasyonu ile karakterizedir
(Yticens, 2022: 38-55). Kronik bronsiolit, ¢cocuklarda bronsiollerin uzun siireli
inflamasyonu ile karakterize edilen ve dispneye neden olan bir solunum hastaligidir.
Cogunlukla pediatrik donemde goriilen bu durum, tekrarlayan viral enfeksiyonlarla,
ozellikle respiratuvar sinsityal viriis ile iliskilidir. Kronik bronsiolit, hava yollarinda
kalict hasara yol agarak pulmoner fonksiyon kaybina neden olabilir ve tedavi
edilmediginde ilerleyen yaslarda asttm ve KOAH gibi daha ciddi solunum yolu
patolojilerinin gelisimi i¢in bir risk faktori olusturabilir (Zhang ve ark., 2024; Cogo
ve ark., 2022).

Astim, pediatrik popiilasyonda en sik goriilen kronik solunum yolu
hastaliklarindan biridir. Hava yollarindaki inflamasyon ve bronkokonstriksiyon,
solunum gii¢cliigline yol acarak hisiltili solunum, 6ksiiriik ve dispne gibi semptomlarla
karakterizedir (Karaca Sivrikaya, 2019: 207-216). Astim, genetik yatkinlik ve
cevresel faktorlerin etkilesimi ile ortaya ¢ikabilen bir solunum yolu hastaligidir (Zhang

ve ark., 2024).

KOAH, bronsit ve bronsiolit gibi hava yollarinda veya amfizem gibi
alveollerde yapisal degisikliklerin neden oldugu, dispne, kronik oksiiriik, balgam
cikarma ve alevlenmelerle seyreden heterojen bir akciger hastaligidir (Ciray
Giindiizoglu, 2019: 195-206). Bu patoloji, genellikle ilerleyici ve kalici bir hava akimi
obstriiksiyonuna yol agar (Celli ve ark., 2022). KOAH, hava yollarinda inflamasyon
ve yapisal degisiklikler sonucu bronsiyal rezistansi artirarak progresif bir akciger
fonksiyon kaybina yol acar. Bu durum, hastalarda dispne, kronik yorgunluk, egzersiz
intolerans1 gibi semptomlarin yani sira, yasam kalitesini olumsuz etkileyen ve siklikla
tekrarlayan hastane yatislarini gerektiren komplikasyonlarla kendini gdsterebilir (Asai

ve ark., 2024).



2.1.8. Sinir Sistemi Hastaliklar:

Pediatrik popiilasyonda sinir sistemi hastaliklar1 arasinda en yaygin goriilen
kronik hastaliklar arasinda epilepsi, Serebral palsi (SP) ve Multipl Skleroz (MS)
bulunmaktadir. Epilepsi, serebral noronal aktivitedeki anormalliklerden kaynaklanan
ve tekrarlayan nobetlerle karakterize olan bir norolojik bozukluktur (Barutgu, 2019:
361-370). Epilepsi, serebral kortekste meydana gelen anormal ndronal aktivite
nedeniyle olusan, tekrarlayan nobetlerle karakterize kompleks ve kronik bir nérolojik
patolojidir. Pediatrik epilepsi, bilissel fonksiyonlar iizerinde 6grenme giigliikleri ve
davranigsal problemler gibi etkilere yol acabilir, bu da hastanin yasam kalitesini

onemli 6l¢iide azaltabilir (Neri, Mastroianni, Gardella, Aguglia ve Rubboli, 2022).

SP, prenatal veya erken postnatal donemde meydana gelen beyin hasarina bagli
olarak gelisen kalici bir néromotor disfonksiyon olup, kas tonusu, motor kontrol ve
postiiral stabilite ile ilgili anormalliklerle karakterize edilir (Duman, 2022: 102-117).
SP, genellikle Klinik prezentasyonuna gore spastik hemipleji, spastik dipleji, spastik
kuadripleji ve diskinetik tipler seklinde siniflandirilmaktadir. SP, beynin gelisim
stirecinde meydana gelen hasar veya gelisimsel anomalilere bagli olarak gelisir ve
cocuklarda motor fonksiyonlarda ciddi kisitlamalara yol acabilir (Patel, Neelakantan,
Pandher ve Merrick, 2020). SP tanisi, motor gelisimdeki belirgin gecikmeler ve
patolojik reflekslerin devami ile konur. Erken tani ve miidahale, hastanin yasam
kalitesinde belirgin bir iyilesme saglayabilir. SP, siklikla prematiire dogum, diisiik
dogum agirlig1 ve perinatal komplikasyonlar ile iliskilendirilir (Patel ve ark., 2020).

Pediatrik MS, merkezi sinir sistemini etkileyen ve g¢ogunlukla bagisiklik
sisteminin beyin ve omurilikteki miyelin kilifina saldirmasi sonucu gelisen kronik bir
otoimmiin hastaliktir (Gok¢e Eskin, 2019: 327-334). Bu durum sinir iletiminde
aksamalara neden olarak kas giicsiizliigii, postiiral denge kaybi, gérme sorunlar1 ve
biligsel islev bozukluklar1 gibi semptomlara yol agabilir. Pediatrik MS, eriskinlerde
daha sik goriilmesine ragmen ¢ocuklarda daha nadir ortaya cikar ve genellikle daha

agresif bir klinik seyir gosterir (Banwell, Ghezzi, Bar-Or, Mikaeloff ve Tardieu, 2007).
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2.1.9. Ruhsal Bozukluklar

Pediatrik ruhsal bozukluklar, ¢esitli etiyolojik faktorlere bagli olarak gelisebilir
ve c¢ocuklarin gelisim siirecinde Onemli noro-psikolojik etkiler yaratabilir. Bu
bozukluklar arasinda en yaygin olanlar anksiyete bozukluklari, major depresif
bozukluk, dikkat eksikligi ve hiperaktivite bozuklugu, davranig bozukluklar1 ve otizm
spektrum bozuklugudur (OSB) (Merikangas ve ark., 2010). Anksiyete bozukluklari,
cocuklarda belirgin endise ve kaygiya yol agabilir ve siklikla ayrilik anksiyetesi veya
sosyal anksiyete bozuklugu gibi spesifik alt tiplerde ortaya c¢ikar. Major depresif
bozukluk ise ¢ocuklarda emosyonel ¢ekilme, diisiik enerji seviyeleri ve degersizlik
hissi gibi belirtilerle karakterizedir (Polanczyk, Salum, Sugaya, Caye ve Rohde, 2015).
Dikkat eksikligi ve hiperaktivite bozuklugu, pediatrik popiilasyonda dikkat siiresinin
kisalig1, asir1 motor aktivite ve diirtiisel davranislar gibi semptomlarla karakterize bir
norogelisimsel bozukluktur. Davranis bozukluklari ise siklikla antisosyal davranis
ortintiileri, otoriteye kars1 gelme ve baskalarina yonelik agresif tutumlarla tanimlanir.
OSB, sosyal etkilesim ve iletisimde zorluklar, tekrarlayici davraniglar ve siirh ilgi
alanlari ile kendini gosteren karmagik bir ndrogelisimsel bozukluktur (Butler ve ark.,
2024). Ek olarak, baz1 psikiyatrik rahatsizliklar cocuklarda fiziksel saglik sorunlarina
da neden olabilir ve miidahale gerektirebilir. Bu ruhsal bozukluklar genellikle
multidisipliner bir yaklagimla profesyonel miidahale ve dogru tani siirecini gerektirir

(Bennett, Shafran, Coughtrey, Walker ve Heyman 2015).
2.1.10. Epidemiyolojisi

Cocuklarda kronik hastaliklara iliskin ¢esitli tilkelerden veriler yer almaktadir.
Oncelikle, TUIK (2022) verilerine gore Tiirkiye'deki ¢ocuklar arasinda kronik hastalik
prevalanst %5,4 olarak belirlenmistir. Cinsiyet dagilimina bakildiginda, erkek
cocuklarin prevalansi %35,9, kiz c¢ocuklarin ise %)5,0'dir. Yas gruplarma gore
incelendiginde, 0-4 yas grubundaki ¢ocuklarda prevalans %5,8, 5-9 yas grubunda
%5,2 ve 10-17 yas grubunda %35,5 olarak saptanmistir. Kronik hastalik tiirlerine gore
prevalanslar ise solunum yolu hastaliklar1 i¢in %2,3, kas iskelet sistemi hastaliklar
icin %0,7, kalp hastaliklar1 i¢in %0,6, beslenme ile iliskili hastaliklar i¢in %0,4 ve
diger hastaliklar icin %2,0 seklinde dagilim gostermektedir. Ayrica, ¢ocuklarin
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karsilastig1 fonksiyonel zorluklar arasinda 6grenme zorlugu %0,5, ailevi zorluklar
%1,2 ve sosyal zorluklar %0,3 olarak kaydedilmistir. Bu bulgular, Tirkiye'deki
cocuklarin saglik durumu ve kronik hastaliklarin giinliik yasam {izerindeki etkilerine

dair 6nemli veriler sunmaktadir.

Farkl1 iilkelerde ¢ocuklarda goriilen kronik hastaliklarin prevalansini agiklayan
cesitli calismalar da mevcuttur. Astimin genel prevalansi, Dogu Akdeniz Bolgesi'ndeki
514.468 cocuk ve ergenin dahil oldugu bir meta-analize gore %10,61 olarak
hesaplanmustir; Katar %16,69 ile en yiiksek prevalansi gosterirken, Suudi Arabistan
(%16,57), Irak (%16,22), Umman (%15,20) ve Afganistan (%14,90) bu iilkeler
arasinda yer almaktadir (Taherian ve ark., 2024). Cocukluk cagi diyabeti ise 1990 ile
2019 yillar1 arasinda %39,4 oraninda artarak, insidans1 9,31'den 11,61'e yiikselmistir
(Zhang ve ark., 2023). Avustralya'da yapilan bir ¢alismada, 7 yas alti Aborjin
cocuklarda kronik 1slak dksiiriik prevalansi %13, bakteriyel bronsit prevalansi ise %10
olarak bulunmustur (Laird, Totterdell, Walker, Chang ve Schultz 2019). Ayrica,
Tiirkiye’de yapilan bir arastirmada kronik brongiolit prevalansi %12,2 olarak
belirlenmistir (Usta, Asilsoy ve Durmaz, 2014). Afrika'da yapilan bir meta-analizle
cocukluk cag1 epilepsisi prevalansinin 1000 cocukta 17,3 oldugu, aktif epilepsi
prevalansinin ise 1000 ¢ocukta 6,8 oldugu belirlenmistir (Biset ve ark., 2024). KF,
Avrupa kokenli popiilasyonlarda dogumda yaklasik 1/2500 prevalansla en sik goriilen
kalitsal hastalikken, yenidogan tarama programlari sayesinde bu oran 1/3000 ile
1/6000 arasinda degismektedir (Scotet, L'Hostis ve Férec, 2020). Konjenital kalp
hastaliklarinin prevalansi diinya genelinde 1000 canli dogumda 9,41 olarak bulunmus:
SP prevalans1 ise 1000 canli dogumda 2,11'dir ve Hindistan'da bu oran 2,95'e
cikmaktadir (Liu ve ark., 2019; Chauhan ve ark., 2019). Cocukluk caginda anemi
prevalansi Banglades’te %46,8, Etiyopya’da ise 6-23 aylik cocuklarda %50,4 olarak
rapor edilmistir (Kundu ve ark., 2023; Azmeraw ve ark., 2023). Pediatrik hidrosefali
prevalansi Afrika'da yapilan bir incelemede %80,2 olarak bildirilmis, etiyolojisi olarak
postenfeksiyoz vakalar %41,0 oraninda bulunmustur (Darko ve ark., 2024). Hemofili
A’nin kiiresel prevalanst 100.000'de 6,6-12,8 arasinda degisirken, Hemofili B
prevalansi 100.000'de 1,2-2,7 olarak rapor edilmistir (Esposto ve ark., 2024). OSB,
ABD’de 8 yasindaki ¢cocuklarda 1000'de 27,6 prevalansa sahipken (Maenner ve ark.,
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2023), Down sendromu ise 2020’de Amerika Birlesik Devletleri’nde 1000 canli
dogumda 1,3 prevalansla rapor edilmistir (Mai ve ark., 2019).

2.2. Kronik Hastalig1 Olan Cocuklarin Bakimverenlerinde Bakim Yiikii

Bakim yiikii, kronik hastaliga sahip ¢ocuklarin bakimini iistlenen bireylerin
karsilastig1 ¢cok boyutlu sorumluluklari ve sinirlamalari1 tanimlar. Bu durum, fiziksel,
zihinsel ve sosyal tepkilerden olusan bir siire¢ olup, bakim gereksinimleri ile diger
roller ve sorumluluklar arasindaki dengesizlikten kaynaklanir. Bakim yiikii, bireyin
hastanin ihtiyaglarim1 karsilamak icin harcadigi zaman, efor ve maliyetlerden olusan
nesnel yiik ile bu siliregten kaynaklanan stres, anksiyete ve duygusal zorlanmalari
kapsayan 6znel yiik boyutlarini igerir (Piran, Khademi, Tayari ve Mansouri, 2017).
Kronik hastaliga sahip ¢ocuklarin bakimini iistlenen bireylerde bakim yiikii, fiziksel
titkenme, psikolojik stres, ekonomik yiik ve sosyal izolasyon gibi ¢ok yonlii etkilerle
kendini gosterir. Bu yiik, genellikle ¢gocuklarin karmasik tibbi miidahale siireclerine
katilim, siirekli saglik hizmetlerine erisim ve gilinliik bakim ihtiyaglarinin karsilanmasi
gibi zorluklardan kaynaklanmaktadir (Budak ve Gegkil, 2020). Bakimverenler, kronik
hastaliga sahip cocuklara siirekli destek saglama siireclerinde siklikla duygusal
tikenmislik, sosyal izolasyon ve ekonomik yiik gibi ¢ok boyutlu zorluklarla
karsilagsmaktadir. Bakim yiikii, bakimverenlerin hem fiziksel hem de zihinsel
sagliklarmi olumsuz etkileyebilir ve bu yiik, ¢ocuklarimin hastalik siddeti, tedavi
stireclerinin karmagikligi ve sik tekrarlayan tibbi miidahalelere olan ihtiyag¢ gibi
faktorlerle orantil olarak artis gdsterebilir (Kas Alay, 2023). Ozellikle komorbid tibbi
durumlar1 olan ¢ocuklarin bakiminda, bu siire¢ daha karmasik hale gelmekte ve
bakimverenlerin zamanlarinm biiyiik bir kismini ¢gocuklarinin saglik gereksinimlerini
karsilamaya ayirmalar1 gerekmektedir. Bu durum, bireyin yasam kalitesinde belirgin
bir diislise neden olabilir (Giirbiiz ve Gegkil, 2023). Kronik hastalig1 olan ¢ocuklarin
bakiminda karsilagilan yiik, yalnizca bireysel degil, ayn1 zamanda aile dinamikleri ve
sosyal iliskiler lizerinde de olumsuz etkiler yaratabilir. Bakimverenlerin sosyal destek
aglarinin giiclii olmasi, bu yiikii hafifletmede 6nemli bir koruyucu faktdr olarak
degerlendirilirken, yetersiz sosyal destek durumlarinda bakim ylkiiniin daha da

agirlagtigl gozlemlenmistir (Alay ve Kagan, 2024).
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Kronik hastaliga sahip ¢ocuklarda bakim yiikii, ailelerin ve bakimverenlerin
fiziksel, psikolojik ve ekonomik agidan ciddi zorluklar yasamasina neden olan
kompleks bir durumdur. Bu yiik, 6zellikle ¢ocugun hastaliginin uzun siireli tedavi
siirecleri ve tedavi protokollerinin karmasikligi ile dogrudan iliskilidir (Adib-
Hajbaghery ve Ahmadi, 2019). Bakimverenler, ¢ocuklarinin fiziksel ve tibbi
gereksinimlerini kargilamanin yani sira, bu siirecte kendi psikolojik iyilik hallerini de
korumak durumundadir. Arastirmalara gore, kronik hastaliklarla miicadele eden
cocuklarin ailelerinde depresyon, anksiyete ve stres prevalansi daha yiiksektir. Bakim
yiikii, yalnizca bakimverenin yasam kalitesini degil, ayn1 zamanda ¢ocugun da yasam
kalitesini ve tedaviye olan uyumunu olumsuz etkileyebilir (Medway ve ark., 2015).
Ozellikle bakimverenlerin kars1 karsiya kaldigi duygusal ve zihinsel yiik, ¢ocuklarin
genel saglik durumlarnt ve tedavi siireclerindeki etkinliklerini  dogrudan
etkileyebilmektedir. Bu baglamda, bakimverenlere yonelik psikososyal miidahaleler
biiyiik 6nem tasimaktadir. Ornegin, problem ¢dzme becerilerinin gelistirilmesine
yonelik egitim programlari, bakimverenlerin karsilastiklari bu zorluklarla daha etkili
bir sekilde basa ¢ikmalarini saglayabilir ve ailelerin genel refahini artirabilir (Zhou ve

ark., 2024).
2.2.1. Duygusal Etkileri

Cocuklarda kronik hastaliklar, bakimverenler iizerinde derin duygusal etkiler
birakir. Bu hastaliklar, bakimverenlerde siirekli stres ve kaygiya neden olur.
Ebeveynler, cocuklarinin klinik durumundaki belirsizlikler sebebiyle endise yasarlar
(Cousino ve Hazen, 2013). Kronik hastaliklarin yonetimi, psikolojik kaynaklari
tilketerek tiikenmislik sendromunu tetikleyebilir. Tiikkenmiglik hem fiziksel hem de
psikolojik enerji kaybma bagli olarak depresyon ve anksiyete semptomlarina yol
acabilir. Bakimverenler sosyal izolasyon hissi yasayarak duygusal yiiklerinin
artmasina maruz kalabilirler (Adelman ve ark., 2014). Siirekli su¢luluk hissi, “Daha
etkili olabilir miydim?” gibi diisiincelerle birleserek 6zsaygiyr zayiflatir ve duygusal
yiikii artirir. Bu durum, bireyin yagam kalitesini olumsuz etkileyebilir (Murphy ve ark.,
2007). Bu nedenle bakimverenlerin ruhsal sagligini desteklemek ve sosyal destek

sistemlerini giiclendirmek biiylik 6nem tagimaktadir (Coughlin ve Sethares, 2017).
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2.2.2. Fiziksel Saghk Uzerindeki Etkileri

Cocuklarda kronik hastaliklarin bakimverenler iizerindeki fiziksel saglik
etkileri oldukc¢a karmasiktir. Bakim verme siireci, ebeveynlerin agir kaldirma, tasima
ve siirekli fiziksel caba gerektiren aktivitelerde bulunmasini igerir. Bu durum, kas-
iskelet sistemi rahatsizliklar1 ve kronik yorgunluk gelisimine yol agabilir (Raina ve
ark., 2004). Cocugun sik sik gece uyanmasi, bakimverenin uyku diizenini bozarak
bagisiklik sistemi iizerinde olumsuz etkiler yaratabilir ve tiikkenmislik sendromu riskini
artirabilir. Siirekli stres altinda kalmak, uzun vadede kardiyovaskiiler hastaliklar ve
diger kronik saglik sorunlarinin gelisimine zemin hazirlayabilir (Teicher ve ark.,
2023). Bakimverenlerin kendi sagliklarina oncelik vermemesi ve yetersiz sosyal
destek almalari, mevcut fiziksel saglik sorunlarini daha da kétiilestirebilir (Vitaliano
ve ark., 2005). Bu nedenle, fiziksel sagliklarini korumalari, diizenli tibbi takip
yaptirmalar1 ve sosyal destek sistemlerini giiclendirmeleri son derece onemlidir (Isik,

Fredland ve Schultz, 2023).
2.2.3. Ekonomik Yiik

Cocuklarda kronik hastaliklarin bakimverenler tizerindeki ekonomik yiikii,
ailelerin mali durumunu ciddi sekilde etkileyerek gesitli zorluklar yaratir. Bu yiik, tibbi
harcamalar, ila¢ maliyetleri ve 6zel bakim gereksinimlerinden kaynaklanir. Kronik
hastalig1 olan g¢ocuklarin tedavi ve terapi siiregleri genellikle yiiksek maliyetlidir ve
sigorta kapsaminin disinda kalabilir (Kuhlthau, Hill, Yucel ve Perrin, 2005). Ozellikle
diisiik gelirli ailelerde, 6zel egitim programlar1 ve evde bakim gibi ek masraflar biiyiik
bir finansal yiik olusturur. Ebeveynlerin is saatlerini azaltmasi veya tamamen isten
ayrilmasi sonucu yasanan gelir kaybi, mali glivenligi tehdit eder ve bor¢lanmaya neden
olabilir (Medway ve ark., 2015). Bu ekonomik yiik, aile i¢i stres ve catigmalari
artirirken, sosyal katilimi da olumsuz etkiler. Finansal zorluklar, saglik hizmetlerinin
ertelenmesine ve sosyal izolasyonun derinlesmesine yol agabilir (Goudie ve ark.,
2014). Sonug olarak, bu ekonomik yiik sadece mali kaynaklar1 degil ayn1 zamanda
bakimverenlerin fiziksel ve duygusal sagligini da etkiler (Thyen, Kuhlthau ve Perrin,

1999). Bu baglamda, mali destek programlari ve sosyal yardim mekanizmalarinin
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gelistirilmesi, bu yiikli hafifletmek i¢in kritik 6neme sahiptir (Shattnawi, Al Ali,
Almanasreh ve Al-Motlag, 2023; Didsbury ve ark., 2016).

2.2.4. Sosyal izolasyon

Sosyal izolasyon, ¢ocuklarda kronik hastaligi olan bakimverenler i¢in 6nemli
bir sorundur. Yogun bakim gereksinimleri sosyal etkilesimlerin azalmasina ve
ebeveynlerin yalnizlik hissetmesine neden olur (Bristow, Jackson, Power ve Usher,
2022). Destek eksikligi stresle basa ¢ikmay1 zorlastirarak tiikkenmislik, depresyon ve
anksiyete riskini artirabilir. Bakimverenler, ¢ocuklarinin ihtiyaglarina odaklandik¢a
kendi sosyal gereksinimlerini geri planda birakir ve sosyal aglarin1 zayiflatir (Poon,
Hofstaetter ve Judd-Lam, 2022). Destek gruplarina erisimin sinirli olmasi, bu yalnizlik
hissini derinlestirir. Sosyal izolasyon, ayn1 zamanda ekonomik etkiler yaratabilir ve is
firsatlarinin kaybina yol agabilir. Bu durum, bakimverenlerin yasam Kkalitesini
diistiriirken g¢ocuklarinin bakimint da olumsuz etkileyebilir. Sosyal baglantilarin
giiclendirilmesi ve destek sistemlerinin iyilestirilmesi hem bakimverenlerin hem de

cocuklarin yasam standartlarin1 artirmada kritik bir rol oynar (Wright-Sexton,

Compretta, Blackshear ve Henderson, 2020).
2.2.5. Aile Dinamikleri Uzerindeki Etkileri

Kronik hastaligi olan bir ¢cocuga sahip olmak, aile dinamiklerinde derin ve
karmagik degisimlere yol agar. Bu durum aile tiyelerinin rollerini, sorumluluklarini ve
iligkilerini etkileyerek aile i¢i dengeyi bozabilir (Pinquart, 2018). Ebeveynler, cocugun
saglik durumuna dair siirekli bir endise duyar ve bu stres, ebeveynler arasindaki
iletisimi azaltarak iliskileri olumsuz yonde etkileyebilir. Ayn1 zamanda, ekonomik
zorluklar da ek bir stres faktorii olarak one ¢ikar (Pop-Jordanova, 2023). Saglikli
kardesler, hasta kardeslerine gosterilen yogun ilgiden dolayr diglanmiglik hissi
yasayabilir, kiskanglik gelistirebilir ve bu durum kardesler aras1 gerginlige yol agabilir.
Ayrica, bazi kardesler fazladan sorumluluk tistlenmek zorunda kalarak kendi kisisel
gelisimlerini olumsuz etkileyebilir (Fredriksen, Vatne, Haukeland, Tudor ve
Fjermestad, 2023). Genis aile iiyeleri de durumdan etkilenebilir. Hasta ¢ocukla

yeterince vakit geciremeyen aile iiyeleri dislanmiglik hissi yasayabilir veya hastaligin
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yonetimine dair farkli bakis agilari aile i¢i ¢atigmalara neden olabilir (Kramer ve ark.,
2021).

Kronik hastalik, ailenin tiim {yelerinin rollerini yeniden tanimlamasini
gerektirir ve bu durum aile ici iletisimi zorlastirarak ailenin genel islevselligini
etkileyebilir. Aile iiyelerinin stresle basa ¢ikma kapasiteleri azaldiginda hem bireysel
hem de kolektif ihtiyacglarin karsilanmasi gii¢lesir. Bu durum, bazi ailelerde
dayanigmay artirirken, bazilarinda ise ¢atismalan tetikleyebilir. Ailelerin giiglii bir
sosyal destek agina sahip olmalar1 ve gerektiginde profesyonel yardim alabilmeleri
onemlidir. Boyle bir destek sistemi hem c¢ocuklarin hem de aile iiyelerinin genel

refahini artirmada kritik bir rol oynar (Neris ve ark., 2023).

2.3. Kronik Hastaligi Olan Cocuklarim Bakimverenlerinde Kendini

Damgalama
2.3.1. Tanim

Kronik hastalig1 olan ¢ocuklarin bakimini listlenen bireyler, yalmzca fiziksel
ve duygusal yiiklerle degil, ayn1 zamanda toplumun damgalayic1 bakis acilar1 ve
Onyargilariyla da karsi karsiya kalmaktadir (Werner, 2015). Kendini damgalama,
bireylerin digsal damgalayici tutumlart igsellestirerek kendilerine yonelik olumsuz bir
degerlendirme yapmasi durumudur (Corrigan, 2004). Bu siire¢ bakimverenlerin sosyal
etkilesimlerini, 6zsaygilarin1 ve yasam kalitelerini olumsuz etkileyebilir. Toplumsal
damgalama, bireylerin marjinallesmesine neden olan olumsuz algilardan olusur ve
kronik hastaliklar bu algilarla birleserek bakimverenlerin kendilerine dair negatif
algilar gelistirmesine yol acgabilir (Corrigan ve Watson, 2002). Kronik hastalig1 olan
cocuklarin bakimini iistlenen bireylerde kendini damgalamanin bilesenleri sosyal geri
cekilme, hastalig1 gizleme ve degersiz hissetme gibi unsurlardir. Bu gibi durumlar
bireylerin psikososyal durumlarini derinlemesine etkiler. Sosyal geri ¢ekilme,
bakimverenlerin ¢ocuklarmin bakim sorumluluklari nedeniyle sosyal iligkilerden
uzaklagsmasidir. Bu durum genellikle toplumun damgalayici tutumlarindan
kaynaklanir ve yalmizlik hissini artirarak ruhsal saglhigi olumsuz etkiler (Mak ve

Cheung, 2010). Hastalig1 gizleme, bakimverenlerin, ¢cocuklarinin kronik hastaligini
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cevrelerinden saklama egilimi olarak tanimlanir. Bu egilim, damgalanma korkusundan
kaynaklanir ve duygusal destek arayisin1 engelleyerek sosyal izolasyonu artirir
(Werner, 2015). Degersiz hissetme, sosyal normlara uyum saglayamama algisi ile
bakimverenlerin kendilerini yetersiz ve basarisiz hissetmesine yol acar. Bu durum,
0zsaygiy1 zayiflatarak sosyal iliskilerdeki etkilesimleri olumsuz etkiler. Bu ii¢ kavram,
bakimverenlerin hem psikolojik sagliklarint hem de sosyal islevselliklerini anlamak

agisindan kritik bir 6neme sahiptir (Corrigan ve Watson, 2002).
2.3.2. Onemi

Kronik hastaligi olan c¢ocuklarin bakimini {istlenen bireylerde kendini
damgalama (self-stigma), hem bireysel hem de sosyal yasam tiizerinde derin etkiler
birakmaktadir. Kendini damgalama, bireyin toplumsal Onyargilari igsellestirerek
kendine yonelik olumsuz bir algi gelistirmesi ile karakterizedir (Corrigan ve Watson,
2002). Kendini damgalama bakimverenin 6zsaygisini zedeleyerek kendine giivenini
azaltabilir ve psikolojik saglig1 tizerinde ciddi olumsuz etkiler yaratabilir (Mak ve
Cheung, 2010). Kendini damgalamanin sonuglar1 yalnizca psikolojik diizeyde sinirli
kalmayip sosyal alanda da belirgin hale gelir. Bakimverenler, bu damgalama
sonucunda sosyal cevrelerinden uzaklagabilir ve gerekli sosyal destek
mekanizmalarina erisimde zorluklar yasayabilir. Aragtirmalar, kendini damgalamanin
sosyal izolasyon, depresyon ve tiikenmislik gibi olumsuz sonuglarla yakindan iliskili
oldugunu gostermektedir (van der Sanden, Pryor, Stutterheim, Kok ve Bos, 2016). Bu
durum, kronik hastaligi olan ¢ocuklara bakimveren bireylerde bakim kalitesini ve
genel yasam kalitesini olumsuz yonde etkileyebilir (Chang ve Horrocks, 2006).
Kendini damgalamanin yaygin psikososyal etkilerinden biri de toplumun kronik
hastalig1 olan ¢ocuklarin bakimverenlerine yonelik gelistirdigi olumsuz algilarin, bu
bireylerin stres diizeyini artirmast ve bakim yiikiini agirlastirmasidir (Meulien ve
Baghdadli, 2024). Bu nedenle bakimverenlerin kendini damgalama ile basa ¢ikma
stratejileri gelistirmesi ve sosyal destek sistemlerine erisiminin saglanmasi hem
bireysel iyilik halleri hem de ¢ocuklarin bakim kalitesini artirmak agisindan hayati

oneme sahiptir (Corrigan, 2004).
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2.3.3. Nedenleri
2.3.3.1. Toplumsal stigma ve onyargilar

Toplumsal stigma, belirli birey veya gruplara yonelik olumsuz yargilarin ve
tutumlarin toplum genelinde yayginlagsmasiyla karakterize edilen bir durumdur. Bu
olumsuz algilar genellikle bilgi eksikligi, korku, sosyal normlar ve bireylerarasi
onyargilardan kaynaklanir. Ozellikle kronik hastaliklar veya zihinsel rahatsizliklarla
ilgili smrli bilgiye sahip bireylerde, bu bilinmezlik korku ve yanlis anlamalar
dogurabilir (Kao, Li, Mak ve Cheung, 2024). Toplumun bu korku temelli yaklagima,
hasta veya farkli bireylere karsi onyargili tutumlar gelistirilmesine zemin hazirlar.
Ayn1 zamanda toplumsal normlar ve kiilttirel degerler, belirli gruplarin "normal" veya
"ideal" olarak kabul edilen kaliplara uymadigina dair algilar1 pekistirir. Bu durum,
farklilik gosteren bireylere yonelik negatif tutumlar ve damgalayici yaklasimlar
giiclendirebilir. Ozellikle kronik hastaliga sahip bireylerin bakimverenleri, bu tiir
toplumsal Onyargilara ve olumsuz stereotiplere sikca maruz kalmaktadir. Sonug
olarak, bu durum sosyal dislanma ve kendini damgalama siire¢lerini tetikleyebilir (van
der Sanden ve ark., 2016). Ekonomik, politik ve medya kaynakli faktorler de toplumsal
stigmanin yayginlasmasinda énemli rol oynar. Ozellikle medya, bazi1 gruplari olumsuz
veya korkutucu bir sekilde tasvir ederek toplumsal damgalamay: gii¢lendirebilir
(Semrau ve ark., 2023). Bunun yaninda, politika yapicilarin marjinalize edilmis
gruplara yonelik ayrimci yasalar veya politikalar benimsemesi, toplumsal dnyargilarin

derinlesmesine katkida bulunur (Semrau ve ark., 2023).
2.3.3.2. Kendini kabul etmeme ve duygusal zorluklar

Kronik hastalig1 olan ¢ocuklarin bakimini iistlenen bireylerde kendini kabul
etmeme, genellikle bakim yiikiiniin getirdigi sosyal ve psikolojik stres faktorleriyle
iligkilidir. Bakimverenler, toplumun kronik hastalifa sahip bireylere ve onlarin
bakimina yonelik negatif 6nyargilarini igsellestirerek bu algilar1 kendi benlik algilarina
entegre edebilirler. Kendini kabul etmeme durumu, damgalama, sucluluk duygusu,
yetersizlik hissi ve diislik 6zsayg1 gibi psikolojik siireclerle baglantilidir (Corrigan ve

Watson, 2002). Bakimverenler, g¢ocuklarmin hastaligindan dolay1 kendilerini
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suglayabilir ya da toplumsal beklentilere uyum saglayamamanin verdigi bir yetersizlik
hissi i¢inde olabilirler. Bu durum bakimverenlerin kendilerini toplum i¢inde "eksik"
ya da "basarisiz" hissetmelerine neden olabilir (Mak ve Cheung, 2010). Kendini kabul
etmeme, bireyde sosyal geri cekilmeye, izolasyona ve duygusal sikintilarin
derinlesmesine yol acabilir. Bu duygusal sorunlar siklikla depresyon, kaygi, stres ve
tiikenmislik gibi psikolojik semptomlarla kendini gosterir (Chang ve Horrocks, 2006).
Ayrica, kronik hastaliga sahip ¢ocuklarin bakimi, genellikle uzun siireli ve yogun bir
sorumluluk gerektirir. Siirekli bakim verme zorunlulugu, bakimverenin kendi
ihtiyaclarini ve psikososyal refahin1 ihmal etmesine neden olabilir. Bu siire¢, duygusal
tikenmisligi artirarak bireyin Ozsaygisini daha da zayiflatabilir. Sosyal destek
eksikligi de bu siirecte kritik bir rol oynar. Bakimverenler, ¢cevrelerinden yeterli sosyal
destek alamadiklarinda, kendilerini daha yalniz ve ¢aresiz hissedebilirler. Bu yalnizlik
hissi, psikolojik sikintilarin ve kendini kabul etmeme durumunun daha da artmasina

katkida bulunabilir (van der Sanden ve ark., 2016).
2.3.3.3. Rol kaybi ve kimlik kaygisi

Kronik hastaligi olan ¢ocuklarin bakimverenlerinde "rol kaybi" ve "kimlik
kaygis1" sikga karsilasilan iki psikososyal zorluktur. Rol kaybi, bakimverenin
tistlendigi siirekli bakim rolii nedeniyle daha once sahip oldugu toplumsal, mesleki

veya kisisel rollerini tam anlamiyla yerine getirememesi olarak tanimlanir (Cheng,

2017).

Bakimverenin hem ebeveyn hem de stirekli bir saglik hizmeti saglayicisi olarak
hareket etmesi, is hayatina, sosyal iliskilerine ve kendi ihtiyaglarina ayirdigi zamani
ciddi sekilde smirlayabilir (Chang ve Horrocks, 2006). Bu siirecte birey, eski
rollerinden uzaklastikga kendini yetersiz hissedebilir ve bu durum rol kaybinin
dogrudan bir sonucudur. Kimlik kaygisi, bakimverenlerin kronik hastaligi olan
cocuklarma siirekli bakim saglama zorunlulugu nedeniyle kendi kimliklerini
sorgulamalari ve belirsizlik yasamalaridir. Bakim rolii, bireyin yasaminda baskin hale
geldiginde, diger kisisel ve sosyal kimliklerinden uzaklasma egilimi gosterebilir
(Werner, 2015). Bu siireg, bireyin kendilik algisin1 ve toplum iginde nasil

tanimlandigin1  dogrudan etkiler. Bakimverenler, yalnizca "bakic1" kimligine
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indirgenmekten endise duyabilir ve bu kimlik ¢atismasi, 6zsaygiy1 ve duygusal iyilik
halini olumsuz yonde etkileyebilir (Neller ve ark., 2024). Bu kaygilarin bir diger
onemli nedeni, toplumsal damgalanma ve beklentilere bagh olarak gelisir.
Bakimverenler, bakim rollerini {stlendikleri i¢in toplumdan yeterli destek
alamadiklarinda veya dislanma hissine kapildiklarinda, bu rolii siirdiirmekte daha fazla
zorluk yasarlar (Corrigan ve Watson, 2002). Bu psikolojik baskilar, sosyal destek
eksikligi ile birlestiginde kimlik kaygisini ve rol kaybini daha da derinlestirir (van der
Sanden ve ark., 2016).

2.3.4. Sonuclan

Kronik hastaligi olan c¢ocuklarin bakimini {istlenen bireylerde kendini
damgalamanin sonuglari, psikolojik ve sosyal alanlarda derin etkiler olusturabilir.
Oncelikle, kendini damgalama, bakimverenlerin dzsaygisini zayiflatarak sucluluk
duygusu, yetersizlik hissi, anksiyete ve depresyon gibi psikolojik sorunlara yol agabilir
(Adib-Hajbagher ve Ahmadi, 2019). Bu durum, bireylerin duygusal durumunu
olumsuz etkileyerek ruh saglig iizerindeki yiikii artirir. Ayrica toplumun olumsuz
tutumlar1 nedeniyle bakimverenler, sosyal destek arayisinda ¢ekingen davranabilir
veya sosyal etkinliklerden uzaklasabilir; bu durum yalnizlik hissini artirarak sosyal
baglar1 zayiflatir (Raina ve ark., 2004). Kendini damgalama, bireylerin bakim verme
stireglerinde yetersizlik duygusu gelistirmesine neden olabilir ve bu da 6z yeterlilik
algisin1 zayiflatarak stres seviyelerini artirir (Goudie, Narcisse, Hall ve Kuo, 2014).
Bakimverenler, yalnizca "bakict" kimligine indirgenmekten kaynaklanan kimlik
catismasi yasayabilir ve bu durum 6zsayginin yan sira yasam kalitesini de olumsuz
etkileyebilir. Bu psikososyal yiik, yalnizca bakimverenin saglik durumunu degil, ayni
zamanda kronik hastaligi olan ¢ocuga sunulan bakimin kalitesini de diisiirebilir
(Cameron, Franche, Cheung ve Stewart, 2002). Sonug olarak, kendini damgalama,
bakimverenlerin psikolojik ve sosyal saghigini ciddi sekilde etkileyerek yasam
kalitelerini diistirmekte ve dolayli olarak ¢ocugun saglik sonuglarini olumsuz yénde

etkilemektedir (Medway ve ark., 2015).
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3. GEREC VE YONTEM
3.1. Arastirmanin Tiirii ve Amaci

Bu c¢alisma, kronik hastaliga sahip g¢ocuklarin bakimverenlerinde kendini
damgalama ile bakim yiikii arasindaki iligkiyi incelemek amaciyla kesitsel tanimlayici
ve iliski arayici bir tasarim kullanilarak yiiriitiilmiistlir. Aragtirmanin raporlanmasinda
gozlemsel arastirmalarin raporlanmasini giliglendirmek amaciyla gelistirilen bir
kilavuz olan STROBE (Strengthening the Reporting of Observational Studies in
Epidemiology) kullanilmistir (Von Elm ve ark., 2007; Babaoglu ve ark., 2021) (EK
9).

3.2. Arastirmanin Yapildig1 Yer ve Zaman

Bu arastirma, Ozel Yeni Hayat Tip Merkezi Cocuk Saghg ve Hastaliklar:
Poliklinikleri, Yatakli Servisleri ve Acil Servisinde 10 Haziran-30 Ekim 2024

tarihleri arasinda gergeklestirilmistir.
3.3. Arastirmanin Evreni ve Orneklemi

Arastirmanin evrenini, 10 Haziran-30 Ekim 2024 tarihleri arasinda Ozel Yeni
Hayat Tip Merkezi ¢ocuk saglig1 ve hastaliklari poliklinikleri, yatakli servisleri ve
acil servisine herhangi bir kronik hastalik tanisiyla bagvuran veya yatarak tedavi
goren tiim hastalarin bakimverenleri olusturmaktadir. Evreni temsil edebilecek en
diisiik orneklem biyiikligi, G*Power-3.1.9.2 programi ile belirlenmistir (Faul,
2007). Orneklem biiyiikliigiinii hesaplamak igin, daha énce OSB tanili gocuga sahip
bakimverenler ile yiiriitiilen bir calismadan (Giimiis ve Kacan, 2023) elde edilen
korelasyon degeri (p = 0.370) referans alinmistir. Buna gore, %95 giiven araligi (1-
a), %99 test giicli (1-B) ve p = 0.370 korelasyon degeri dikkate alinarak en az 125
katilimciya ulagilmasit gerektigi hesaplanmistir. Ancak, kavramlar arasindaki
iliskinin daha derinlemesine anlasilmasi ve bulgularin daha genis bir gruba
genellenebilmesi amaciyla bu arastirma toplam 399 bakimverenin katilimiyla
tamamlanmistir. Post-hoc analiz sonuglarina gore, %95 giiven araligi (1-a), p =

0.650 korelasyon degeri ve 399 bakimveren ile testin giicii %99 olarak belirlenmistir.
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Arastirmada kolayda drnekleme yontemi tercih edilmis ve eksik verisi bulunan 5

katilimci ¢alisma dist birakilmistir.
3.3.1. Arastirmaya Dahil Edilme Kriterleri (Hasta)

e ICD-11'e gore herhangi bir kronik hastalik tanis1 almis olmak
e Kronik hastalik tanisini en az 1 y1l 6nce almis olmak,

e (-18 yas araliginda olmak.

3.3.2. Arastirmadan Dislanma Kriterleri (Hasta)

e ihmal ve istismar nedeniyle acil servise bagvurmak

3.3.3. Arastirmaya Dahil Edilme Kriterleri (Bakimveren)

e Hastanin birincil bakimvereni olmak,

En az 6 aydir bakim vermek,

>18 yasinda olmak,

Okuryazar olmak,

Caligmaya katilmay1 kabul etmek.
3.3.4. Arastirmadan Dislanma Kriterleri (Bakimveren)

e Bakim vermesine engel olacak kronik fiziksel veya zihinsel bir hastaliga
sahip olmak,
e Mesleki gorevi dolayisiyla bakimveren roliinde olmak (iicretli bakici, sosyal

hizmet uzmani vb.)
3.4. Arastirmamin Degiskenleri
Bagimli degisken: Bakimverenlerin bakim yiikii diizeyi.

Bagimsiz degiskenler: Bakimverenlerin kendini damgalama diizeyi, hastalarin

ve bakimlerenlerin sosyo-demografik 6zellikleri ve hastalarin klinik 6zellikleri.
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3.5. Veri Toplama Araclar:

Arastirmada veriler Bilgi Formu, Zarit Bakim Yiikii Olcegi ve Kendini

Damgalama Envanteri Aile Formu ile toplanmistir.

Bilgi Formu: Arastirmacilar tarafindan literatiir dogrultusunda hazirlanan
form kapsaminda hastalarin ve bakimverenlerin sosyo-demografik &zellikleri ve
hastalarin klinik 6zelliklerini igeren toplam 16 soru yer almaktadir (Giimiis ve Kacan,
2024; Giimiis ve Kagan, 2023; Chan ve Lam, 2018; Hasson-Ohayon ve ark., 2017)
(EK-1).

Zarit Bakim Yiikii Ol¢egi (ZBYO): Zarit, Reever ve Bach-Peterson (1980)
tarafindan, bakim verme siirecinin bireylerin yasami iizerindeki etkilerini
degerlendirmek amaciyla gelistirilen ZBYO’niin Tiirkge uyarlama galismasi, Inci ve
Erdem (2008) tarafindan yapilmistir. ZBYO, 0 ile 4 arasinda puanlanan besli Likert
tipi bir 6lgek olup toplamda 22 maddeden olusmaktadir. Olgekten elde edilebilecek
puan aralig1 0 ile 88 arasinda degismekte olup yiiksek puanlar, bakim yiikiiniin arttigini
gostermektedir (Inci ve Erdem, 2008; Zarit ve ark., 1980). Olcekte ters madde
bulunmamaktadir. Tiirk¢e uyarlama caligmasi, 6l¢egin tek faktorlii bir yapiya sahip
oldugunu gostermistir. Orijinal calismada, ol¢ek puanlart dort kategoride
degerlendirilmistir: hi¢ veya ¢ok az yiik (0-20 puan), hafif-orta diizeyde yiik (21-40
puan), orta-siddetli diizeyde yiik (41-60 puan) ve siddetli yiik (61-88 puan) (Zarit ve
Zarit, 1990). Ancak, bu kategorilere Tiirk¢e gegerlik ve giivenirlik caligmasinda yer
verilmemistir. Olgegin orijinal calismasindaki Cronbach alfa giivenirlik katsayisi 0.75

olarak bulunurken, bu calismada Cronbach alfa degeri 0.90 olarak tespit edilmistir
(EK-2).

Kendini Damgalama Envanteri Aile Formu (KDE-AF): Yildiz ve
arkadaslar1 (2019) tarafindan gelistirilen bu 6lgek, ruhsal bozukluk yasayan bireylerin
aile iiyelerindeki kendini damgalama diizeyini lgmeyi amaglamaktadir. Olgek, sosyal
geri ¢ekilme, hastalig1 gizleme ve algilanan degersizlik olmak iizere {i¢ alt boyuta
ayrilmis olup toplam 14 maddeden olugmaktadir. Faktor analizi sonucunda 14 madde,

lic alt boyutta toplanmistir. Sosyal geri ¢ekilme alt boyutunda 1, 2, 3, 4, 5 ve 6.
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maddeler; hastalig1 gizleme alt boyutunda 7, 8 ve 9. maddeler; algilanan degersizlik
alt boyutunda ise 10, 11, 12, 13 ve 14. maddeler yer almaktadir. Olgek i¢in &zel bir
kesme noktasi belirtilmemis olup, degerlendirme toplam puana gore yapilmaktadir.
Her bir alt boyutun puani, ilgili maddelerin puanlarinin toplanmasiyla hesaplanabilir.
Ayrica, tiim maddelerin puanlari toplanarak tek bir genel puan elde edilebilir. Olgekte
alinabilecek en diisiik ve en yiiksek puanlar sirastyla 19 ve 95°tir. Sosyal geri ¢ekilme
alt boyutundan alinabilecek en diisiik ve en yiiksek puanlar sirasiyla 6 ve 30°dur.
Hastalig1 gizleme alt boyutundan alinabilecek en diisiik ve en yliksek puanlar sirasiyla
3 ve 15°tir. Algilanan degersizlik alt boyutundan alinabilecek en diisiik ve en yiiksek
puanlar ise sirasiyla 5 ve 25°tir. Bu alt boyutlardan alinan puanlar, her bir boyuttaki
kendini damgalama diizeyini belirlemektedir. Puan arttik¢a hasta yakininin kendini
damgalama diizeyi yiikselmektedir (Yildiz ve ark., 2019). Besli Likert tipi bir 6l¢ek
olarak cevaplanan bu envanter, "hi¢ katilmiyorum" (1) ile "tamamen katiltyorum" (5)
arasinda derecelendirilmistir. Bu c¢alismada, fiziksel ve ruhsal hastaliklar1 olan
cocuklarin  bakimverenlerinden veri toplandigindan, Olgegin 9. maddesi
"Arkadaglarima yakimimin ruhsal bir hastaligi oldugunu sdyleyemiyorum" ifadesi,
"Arkadaslarima yakinimin ruhsal veya fiziksel bir hastaligit  oldugunu
sOyleyemiyorum" seklinde degistirilmistir. Bu diizenlemeye gore yapilan dogrulayici
faktor analizinin uyum indeksleri analizi sonucunda 4 indekste miikkemmel uyum, 4
indekste kabul edilebilir uyum saglanmistir. Buna gore, Ki-kare/Serbestlik Derecesi
(x2 / df): 2.141; Standardize Edilmis Ortalama Karekok Hata Kalanlar1 (SRMR):
0.020; Ortalama Karekok Hata Yaklasimi (RMSEA): 0.071; Diizeltilmis Uyum lyiligi
Indeksi (AGFI): 0.864; Uyum lyiligi Indeksi (GFI): 0.891; Karsilastirmali Uyum
Indeksi (CFI): 0.963; Artimsal Uyum Indeksi (IFI): 0.965; Tucker Lewis Indeksi
(TLI): 0.953 olarak belirlemistir. Olgegin bu ¢alismadaki Cronbach's alpha degeri 0.92
olarak bulunmustur. Tiirk¢e uyarlama ¢alismasinda ise Cronbach's alpha i¢ glivenirlik

katsayisi 0.90 olarak belirlenmistir (EK-3).
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3.6. Veri Toplama Yontemi

Arastirmanin verileri, etik kurul onay1 ve kurum izni alindiktan sonra 10
Haziran-30 Ekim 2024 tarihleri arasinda arastirmaci tarafindan yiiz yiize goériisme

yontemi ile toplanmistir. Formlarin doldurulmasi yaklasik 25 dakika siirmiistiir.
3.7. Verilerin Degerlendirilmesi

Arastirmada elde edilen veriler, Statistical Package for Social Sciences (SPSS-
23.0) programi kullanilarak analiz edilmistir. Verilerin normal dagilima uygunlugunu
degerlendirmek i¢in Kolmogorov-Smirnov testi uygulanmistir. Kategorik degiskenler
frekans (n) ve ylizde (%) ile, siirekli degiskenler ise ortalama+tstandart sapma (X+£SS),
minimum (min) ve maksimum (mak) degerleriyle sunulmustur. Kategorik degiskenler
arasindaki ortalama karsilastirmalarinda, iki grup varsa bagimsiz 6rneklem t testi,
ikiden fazla grup varsa tek yonlii varyans analizi (ANOVA) kullanilmis ve gruplar
arasindaki farklilik Bonferroni testi ile degerlendirilmistir. Kendini damgalama ve
bakim yiikii arasindaki iliskiyi belirlemek icin Pearson korelasyon analizi
uygulanmigtir. Tiim degiskenlerin bakim yiikii iizerindeki etkisi ¢oklu dogrusal
regresyon analizi (geriye yonelik eleme yontemi) ile incelenmis ve anlamlilik diizeyi
p<0,05 olarak kabul edilmistir. KDE-AF’nin  uyum indekslerinin
degerlendirilmesinde Analysis of Moment Structures (AMOS-26.0) programi ve x2 /
df, SRMR, RMSEA, AGFI, GFI, CFL, IFL, TLI uyum indeksi analizleri kullanilmistir.

3.8. Arastirmanin Etik Yonii

Bu arastirmada kullanilan o6lgekler icin ZBYO’niin Tiirkce gecerlik ve
giivenirlik calismasimi gergeklestiren ve KDE-AF’y1 gelistiren arastirmacilardan e-
posta yoluyla kullanim izni alinmistir (EK-4, EK-5). Arastirmanin yiiriitiilmesi i¢in
Bandirma Onyedi Eyliil Universitesi Saghk Bilimleri Girisimsel Olmayan
Aragtirmalar Etik Kurulu’ndan 18.03.2024 tarih ve 2024-42 numarali etik onay
alinmistir (EK-6). Etik kurul onaymin ardindan, Ozel Yeni Hayat Tip Merkezi
Miidiirliigii’nden arastirmanin gergeklestirilmesi i¢in 08.06.2024 tarihli kurum izni

alimmistir (EK-7). Ayrica, arastirmanin amaci bakimverenlere agiklanmis ve
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Bilgilendirilmis Goniillii Olur Formu ile yazili onaylar1 alinmistir (EK—8). Arastirma

Helsinki Bildirgesi ilkelerine uygun olarak yiirtitiilmiistiir.
3.9. Arastirmanin Sinmirhihiklari

Bu arastirmanin en dnemli sinirliligi, yalnizea Istanbul’daki bir 6zel hastanede
tedavi goren kronik hastaligi olan ¢ocuklarin bakimverenleri ile yiiriitiilmiis olmasi
nedeniyle, sonuglarin Tiirkiye genelindeki tiim kronik hastaligi olan cocuklarin
bakimverenlerine genellenememesidir. Diger bir smirlilik ise, kesitsel arastirma

tiirlinlin dogas1 geregi nedensellik iliskisini belirleyememis olmasidir.
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4. BULGULAR

Bu boliimde, kronik hastaligi olan ¢ocuklarin bakimverenlerinde bakim yiikii
ile kendini damgalama arasindaki iliskinin incelenmesi i¢in yapilan arastirmadan elde

edilen bulgular ele alinmistir.

4.1. Bakimverenlerin ve Hastalarin Bireysel Ozelliklerinin Dagilhim ve
Bireysel Ozelliklerine Gére ZBYO Puan Ortalamalarimmn

Karsilastirnlmasi

Arastirmaya katilan bakimverenlerin bireysel oOzelliklerinin dagilimi ve
bireysel 6zelliklerine gére ZBYO puan ortalamalarinin karsilastiriimas: Tablo 4.1."de
gosterilmistir.  Tablo incelendiginde, arastirmaya katilan bakimverenlerin yas
ortalamasimin 35,89+7,94 (min:18, max:68) yil oldugu, %79,9’unun kadin oldugu,
%37,1’inin lise mezunu oldugu, %90,7’sinin evli oldugu, %53,1’inin herhangi bir iste
calismadigi ve %60,7 sinin gelirini orta diizeyde algiladigi saptanmustir (Tablo 4.1.).
Hastaya bakimverenlerin %75,9’unun anneleri oldugu, bakimverenlerin %80,7’sinin
hastanin bakimina yardimci olacak baska bir kisiye sahip oldugu, %68,7’sinin kronik
bir hastalig1 oldugu, %58,9’unun da bakmakla yiikiimlii oldugu farkl kisilerin oldugu
belirlenmistir. Bakimverenlerin hastaya bakim verme siiresi 5,3344,01 (min:0,50,
max: 16) yil, giinlikk bakim verme siiresi ise 11,28+8,54 (min:1, max: 24) saattir (Tablo
4.1).

Arastirma kapsamina alinan hastalarin bireysel ozelliklerinin dagilimi ve
bireysel ozelliklerine gére ZBYO puan ortalamalarmin karsilastirilmas: ise Tablo
4.2.”de verilmigstir. Tabloda goriildiigii iizere, hastalarin %53,9’unun erkek oldugu, yas
ortalamasmin 8,79+4,89 (min:0,50, max:17) yil, hastalik siiresinin ise 5,16+3,89
(min:1 max:16) yil oldugu saptanmistir (Tablo 4.2.) En fazla goriilen hastaliklar ise
sirastyla epilepsi, SP, OSB, diyabet ve SMA’dir.
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Tablo 4.1. Bakimverenlerin bireysel o6zelliklerinin dagilimi ve bireysel

ozelliklerine gore ZBYO puan ortalamalarinin karsilastirilmasi (n=399)

Degiskenler Sayi(n) Y(l;/i()le X =SS t/F p
Cinsiyet
Kadin 319 79,9 39,64 14,63 . _ -
Erkek 80 201 3433 1371 293 p=0.003
Yas 35,89 7,94
Egitim diizeyi
Okur yazar 47 11,8 40,65 13,59
Ilkokul 49 12,3 39,12 17,74
Ortaokul 75 18,8 | 40,89 13,04 F=1.345 p=0.253
Lise 148 37,1 37,85 14,57
Universite 80 20,1 36,22 14,30
Medeni durum
Evli 362 90,7 38,96 14,50 B _
Bekar/Bosanmis/Esi 6lmiis 37 9,3 34,86 15,1 =1.631 p=0.104
Cahsma durumu
Caligiyor® 178 446 3427 13,51 .
Caligmiyor® 212 53,1 42,13 14,46 F=15.092 p<££ 01
Emeklic 9 23 40,11 16,82 2
Algilanan gelir diizeyi
Iyi® 99 24,8 | 36,26 14,66 ~0.005"
Orta® 242 60,7 3823 14,45 F=5.436 p—>. b
Kotiie 58 145 44,00 1393 i
Hasta ile yakinlik derecesi
Anne? 303 75,9 40,26 14,32
Baba® 82 20,6 | 34,30 13,70 <0.001""
Biiyiikanne 11 2,8 33,00 12,86 @ F=7.356 P a.>b
Abla 2 0,5 6,00 ,00
Teyze 1 0,3 6,00 .
Bakim verme siiresi (y1l) 5,33 4,01
Giinliik bakim verilen siire 11,28 8,54
(saat)
Bakima yardimei olacak
kisi varhigi
Hayir 77 19,3 39,54 15,187 _
Evet 322 80,7 38,35 14,46 0.643 p=0.643
Kronik hastalik varhg
Hayir 274 68,7 39,36 14,23
Evzt 125 31,3 36,88 15,25 =1.578  p=0.115
Baska bir bakim
sorumlulugu varhgi
Hayir 235 58,9 38,46 13,83
Evzt 164 41,1 38,75 15,65 =0.190 " p=0.850

Not: a,b,c: Gruplar arasindaki ortalama farkhiliklar1 gosterir. F: One-way ANOVA testi; t: Bagimiz drneklem t testi; *: p<0,05; **: p<0,001
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Tablo 4.2. Hastalarin bireysel 6zelliklerinin dagilimi ve bireysel 6zelliklerine gore

ZBYO puan ortalamalarimin karsilastirilmasi (n=399)

Degiskenler Sayi(n) Yiizde (%) X +SS t/F p
Hastanin cinsiyeti
Kadin 184 46,1 39,38 14,52 _
Erkek 215 539 3790 1464 1009 p0314
Hastanin yasi 8,79 4,89
Hastalik siiresi (y1l) 5,16 3,89
Hastahk adx
Alport Sendromu 1 0,24
Amyotrofik Lateral Skleroz 1 0,24
Anal Atrezi 4 0,99
Anemi 14 3,49
Angelman Sendromu 1 0,24
Atriyal Septal Defekt 3 0,74
B-ALL 13 3,24
Bipolar Bozukluk 2 0,49
Borderline Kisilik Bozuklugu 1 0,24
Crohn Hastalig1 6 1,49
Diabetes Mellitus 34 8,47
Down Sendrom 15 3,74
Duchenne Muskiiler Distrofi 3 0,74
Ependimom 1 0,24
Epilepsi 90 22,44
Faktor 7 Eksikligi 3 0,74
Fallot Tetralojisi 2 0,49
FMF 6 1,49
Guillain-Barre Sendromu 3 0,74
Hemimegalensefali 1 0,24
Hemofili-A 8 1,99
Hemofili-B 1 0,24
Hidrosefali 10 2,49
Hipertansiyon 4 0,99
Hirschsprung Hastalig1 3 0,74
ITP 3 0,74
Karaciger Yetmezligi 6 1,49
Kistik Fibroz 1 0,24
Konjenital Kalp Yetmezligi 1 0,24
Kronik Astim 2 0,49
Kronik Bobrek Yetmezligi 11 2,74
Kronik KOAH 1 0,24
Kronik Menenjit 1 0,24
Kronik Pankreatit 1 0,24
Losemi 2 0,49
Mental Reterdasyon 1 0,24
Mitral Kapak Yetmezligi 2 0,49
Multipl Miyelom 2 0,49
Multipl Skleroz 7 1,74
Nefrotik Sendrom 4 0,99
Noronal Seroid Lipofusinozis 1 0,24
Nétropeni 3 0,74

T:ttest. F: one-way ANOVA. ITP: immiin Trombositopenik Purpura, B-ALL: B Hiicreli Akut Lenfoblastik Losemi, FMF: Ailevi Akdeniz Atesi
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Tablo 4.2. Hastalarin bireysel o6zelliklerinin dagilimi ve bireysel 6zelliklerine gore

ZBYO puan ortalamalarimin karsilastirilmasi (n=399) (devami)

Degiskenler Sayi(n) Yiizde (%) X S tF p
Hastahk adi
Otizm 22 5,48
Otoimmiin Hepatit 1 0,24
Ozofagus Atrezisi 1 0,24
Ozofagus Kanseri 1 0,24
Papil Odem 3 0,74
Patau Sendromu (Trizomi 13) 1 0,24
Patent Duktus Arteriozus 1 0,24
Pillor Stenozu 1 0,24
Posterior Uretral Valv 1 0,24
Serabral Palsi 35 8,72
Siniis Ven Trombozu 1 0,24
Sir6z 1 0,24
Sistemik Lupus Eritematozus 1 0,24
SMA 17 4,23
Spina Bifida 7 1,74
SVO 1 0,24
Talasemi 1 0,24
T-ALL 1 0,24
Turner Sendromu 1 0,24
Tiibiiler Nefropati 1 0,24
Ulseratif Kolit 3 0,74
Ventrikiiler Septal Defekt 3 0,74
Vezikolreteral Refli 3 0,74
West Sendromu 11 2,74
Wilms Tiimori 1 0,24
Zellweger Sendromu 1 0,24

SMA: Spinal Muskiiler Atrofi, SVO: Serebrovaskiiler Olay, T-ALL: T Hiicreli Akut Lenfoblastik Losemi

Tabloda goriildiigii iizere, kadinlarin ZBYO toplam puan ortalamas: erkeklere
kiyasla daha yiiksektir (p<0,05). Calismayan bakimverenlerin ZBYO toplam puan
ortalamasi calisanlara gore daha yiiksektir (p<0,001). Gelir diizeyini kotii olarak
algilayan bakimverenlerin ZBYO toplam puan ortalamasi orta ve iyi olarak
algilayanlara kiyasla daha yiiksektir (p<0,05). Bakimveren annelerin ZBYO toplam
puan ortalamasi babalara gore daha yiiksektir (p<<0,001) (Tablo 4.1.). Egitim diizeyi,
medeni durum, bakima yardimci olacak kisi varligi, kronik hastalik varligi, bakmakla
yiikiimlii olunan bagka birinin varlig1 ve hastanimn cinsiyeti ile ZBYO toplam puan
ortalamasi arasinda istatistiksel olarak anlamli derecede bir farklilik olmadigi

belirlenmistir (p>0,05) (Tablo 4.1., Tablo 4.2.).
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4.2. Bakimverenlerin Olgcek Puan Ortalamalan

Bakimverenlerin ZBY O toplam, KDE-AF toplam ve alt boyutlarindan aldiklar
puan ortalamalar1 Tablo 4.3.’te gosterilmistir. Buna gére bakimverenlerin ZBYO
toplam puan ortalamasinin 38,58+14,59 oldugu tespit edilmistir. Bakimverenlerin
%12,’sinin hi¢ ya da ¢ok az yiike, %44,6’sinin hafif ile orta diizeyde yiike, %36,8’inin
orta ile siddetli diizeyde yiike, %6,3 linilin ise siddetli yiike sahip oldugu belirlenmistir.
Hi¢ ya da ¢ok az yiik, hafif ile orta diizeyde yiik, orta ile siddetli diizeyde yiik ve
siddetli yiike sahip olan bakimverenlerin ZBYO puan ortalamalar1 sirasiyla
16,02+4,57, 31,27+5,75, 50,33+£5,35 ve 65,76+4,42 olarak saptanmistir. KDE-AF
toplam puan ortalamasi 29,20+11,70 oldugu tespit edilmistir. KDE-AF’nin sosyal geri
cekilme, hastalig1 gizleme ve algilanan degersizlik alt boyut puan ortalamalarinin ise

strastyla 14,05+5,86, 4,85+2,65 ve 10,28+5,05 oldugu belirlenmistir (Tablo 4.3.).

Tablo 4.3. Bakimverenlerin 6lceklerden aldiklari puan ortalamalari

Olcekler n % X +SD Min. Max.
Zarit bakim yiikii 0l¢egi toplam 38,58 +14,59 6 74
Hig ya da ¢ok az yiik (0—20 puan) 49 12,3 16,02 +4,57 6 20

Hafif ile orta diizeyde yiik (21-40 puan) 178 44,6 31,27 45,75 21 40
Orta ile siddetli diizeyde yiik (41-60 puan) 147 36,8 50,33 +535 41 60

Siddetli yiik (61-88 puan) 25 6,3 65,76 +442 61 74
Kendini damgalama envanteri toplam 29,20 11,70 14 64
Sosyal geri ¢ekilme 1405 586 6 30

Hastalig1 gizleme 485 42,65 3 15

Algilanan degersizlik 10,28 +5,05 5 25

4.3. Bakimverenlerde Bakim Yiikii ile Kendini Damgalama ve Siirekli

Degiskenler Arasidaki Iliski

Bakimverenlerde bakim yiikii ile kendini damgalama ve siirekli degiskenler
arasindaki iliski Tablo 4.4.de yer almaktadir. Tabloda gériildiigii gibi, ZBYO toplam
puan ortalamasi ile kendini damgalama envanteri toplam puan, sosyal geri ¢ekilme,
hastalig1 gizleme ve algilanan degersizlik alt boyut puan ortalamalar1 arasinda pozitif
yonde orta diizeyde iliski oldugu belirlenmistir (p<0,001). ZBYO toplam puan
ortalamasi ile bakim verme siiresi, giinliik bakim verilen siire ve hastalik siiresi

arasinda pozitif yonde diisiik diizeyde iliski oldugu bulunmustur (p<0,001). ZBYO
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toplam puan ortalamasi ile hastanin yasi arasinda negatif yonde diisiik diizeyde iliski

oldugu bulunmustur (p<0,05) (Tablo 4.4.).

Tablo 4.4. Bakimverenlerde bakim yiikii ile kendini damgalama ve siirekli

degiskenler arasindaki iliski (n=399)

Degiskenler Zarit bakim yiikii ol¢egi
_ . r 0,650
Kendini damgalama envanteri toplam D 0,000%*
. . r 0,599
Sosyal geri ¢cekilme D 0,000%*
. r 0,316
Hastahg) gizleme D 0,000%*
w 4 r 0,645
Algilanan degersizlik D 0,000%*
. r -0,072
Bakimverenin yasi D 0,153
Bakim verme siiresi (y1l) r 0,160
p 0,001*
w . 4 r 0,293
Giinliik bakim verilen siire (saat) D 0,000%*
r -0,154
Hastanin yasi D 0,002*
. r 0,179
Hastalik siiresi p 0’000**
Not: r: Pearson correlation coefficient. *: p<0.05, **: p<0.001

4.4. Bakimverenlerde Bakim Yiikii Uzerinde Etkili Olan Faktorler

Kronik hastalig1 olan ¢ocuklarin bakimverenlerinde bakim yiikii iizerinde etkili
olan faktorlerin saptanmasi amaciyla yapilan regresyon analizi sonuglart ise Tablo
4.5.°de gosterilmistir. Modele dahil edilen tiim degiskenlerin kronik hastali1 olan
cocuklarn bakimverenlerinde bakim yiikiinii %52,83 oraninda agikladigi tespit

edilmistir (p<0,001) (Tablo 4.5.).

Tablo 4.7.’de goriildiigii gibi algilanan degersizlik diizeyindeki 1 birimlik
artisin bakim ytikii diizeyini 0,471 birim artirdig1 saptanmistir (p<0,001). Sosyal geri
cekilme diizeyindeki 1 birimlik artisin bakim yiikii diizeyini 0,296 birim artirdigi
saptanmistir (p<0,001). Diger taraftan hastalig1 gizleme egilimindeki 1 birimlik artigin
bakim ytikii diizeyini 0,129 birim azalttig1 belirlenmistir (p<0,05).
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Bu aragtirmada hastaya bakimveren abla ve biiyiikannenin annelere kiyasla
bakim yiikii diizeyinin sirastyla 0,108 ve 0,088 birim daha az oldugu bulunmustur
(p<0,05). Giinliik bakim verilen siiredeki 1 birimlik artisin bakim ytikii diizeyini 0,114
birim artirdig1 saptanmistir (p<0,05). Hastanin yasinda meydana gelen 1 birimlik
artisin bakim yiikii diizeyini 0,111 birim azalttig1 belirlenmistir (p<0,05). Hastalik
stiresinde meydana gelen 1 birimlik artigin bakim yiikii diizeyini 0,162 birim artirdig1

belirlenmistir (p<0,05) (Tablo 4.5.).

Tablo 4.5. Bakimverenlerde bakim yiikii iizerinde etkili olan faktorler (n=399)

StandardiZs Standardize

olmayan 95% CI
. K
Degiskenler Katsayl atsayl t p
B SE Beta Lower Upper
(Constant) 15,632 2,010 7,777 0,000 11,680 19,584
Sosyal gerl 0737 0116 0296 6341 0000 0508 0,965
cekilme

Hastalig1 gizleme -0,706 0,252 -0,129 -2,804 0,005 -1,201 -0,211

Algilanan 1359 0,150 0,471 9,036 0,000 1,063 1,655

degersizlik

Hastaile yakinlk o) 560 7162 0108 -3,109 0,002 -36.349 -8,186
derecesi - abla?

Hasta ile yakinlik

derecesi - 7,819 3080  -0,088  -2,539 0,012 -13,874 -1,765
biiytikanne?

Hasta ile yakimlik

saleyain 19560 10,160  -0067  -1,925 0,055 -39,535 0,416
derecesi - teyze

Glnlikbakim 19, 0073 0114 2672 0008 0051 0,337
verilen siire (saat)

Hastanin yast 0,331 0,149  -0,111  -2,225 0,027 -0,623 -0,039

Hastalik siiresi 0,608 0,175 0,162 3,475 0,001 0,264 0,951

Not: F(1, 388)=52.834, *p<0.001; Adj. R?=0.540. a: referans kategorisi: Anne. Regresyon modeline dahil edilen
degiskenler: Sosyal geri ¢ekilme, hastalig1 gizleme, algilanan degersizlik, hastalik siiresi, algilanan gelir diizeyi,
Bakimverenin hastaya yakinlik derecesi, ¢alijma durumu, giinlik bakim verilen siire (saat), hastanin yasi,
Bakimverenin cinsiyeti.
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5. TARTISMA

Bu béliimde arastirmadan elde edilen bulgular, arastirmanin amacina uygun
olarak literatiir dogrultusunda tartisilmis olup, (1) kronik hastaliga sahip ¢cocuklarin
ebeveynlerinde kendini damgalama ile bakim yiikii diizeyine iliskin bulgularin
tartisilmast ve (2) kronik hastalia sahip c¢ocuklarin ebeveynlerinin bakim yiiki
diizeyini etkileyen degiskenlere dair bulgularin tartisilmas: olmak iizere iki baglik

altinda sunulmustur.

5.1. Bakimverenlerde Kendini Damgalama ile Bakim Yiikii Diizeyine

fliskin Bulgularin Tartisilmasi

Bakim yiikii 6l¢eginden alinabilecek minimum ve maksimum puanlar goz
ontinde bulunduruldugunda katilimecilarin ortalamanin biraz altinda puan aldig: tespit
edilmistir. Calismanin sonuglariyla benzer, Tuncay ve Sarman (2024) tarafindan
Tiirkiye’de SP’li cocuga sahip annelerle yapilan ¢alismada, annelerin bakim ytikiiniin
ortalamanin altinda oldugu belirlenmistir. Benzer sekilde, Saeed, Malik, Khan, Malik
ve Aziz (2024) tarafindan Hindistan’da kronik fiziksel hastaligi olan cocuklarin
bakimverenleriyle yapilan farkli bir ¢alismada da bakimverenlerin bakim ytikiiniin
ortalamanin altinda oldugu belirlenmistir. Bu ¢aligmalarin yam sira, farkli iilkelerde
fiziksel veya ruhsal herhangi bir kronik hastaligi olan c¢ocuklarin birincil
bakimverenlerin bakim yiikiiniin ortalamanin altinda oldugunu gosteren farkl
caligmalar da mevcuttur (Giimiis ve Kagan, 2023; Hajbaghery ve Ahmadi, 2019;
Toledano-Toledano ve Dominguez-Guedea, 2019). Calismanin bulgularindan farkli
olarak, ruhsal bozuklugu olan ergenlerin aileleri, kronik hastaligi olan ¢ocuklarin
anneleri, engelli gocugu olan anneler, OSB olan ¢ocuklarin primer bakimverenleri ve
kanserli ¢ocuklarin Dbirincil bakimverenleri gibi ¢esitli Orneklemlerle yapilan
caligmalarda ise bakimverenlerin bakim yiikiiniin ortalamanin {istiinde oldugu
bildirilmektedir (Giimiis ve Kagan, 2024; Sakiz ve Kacan, 2023; Chaghazardi ve ark.,
2022; Javalkar ve ark., 2017). Kronik hastaligi olan g¢ocuklarin bakimverenleri,
zamanla hastalik siirecine ve zorluklarina uyum saglayarak bu siireci bir rutin haline
getirebilirler. Bu uyum siireci, bakim yiikiinii bir parca hafifletebilir. Bunun yani sira,

bakimverenlerin ¢evrelerinden aldiklar1 sosyal destek, bakim ylikiinii azaltarak

35



kendilerini daha az yalniz hissetmelerini saglayabilir. Farkli gruplarda bakim yiikiiniin
daha yiiksek olmasi bakim gereksinimlerinin farkliligi, damgalama ve sosyal destek
seviyeleri ve hastalik tiirii ve prognozun etkisi gibi faktdrlere bagl olabilir. Oncelikle,

bu gruplarin bakim gereksinimleri daha karmasik ve yogundur.

Rubhsal veya gelisimsel bozukluklar1 olan ¢ocuklara, fiziksel bakimin 6tesinde
davranigsal, duygusal ve sosyal destek gerekmektedir. Bu ek sorumluluklar, bakim
yiikiinii 6nemli 6l¢iide artirabilir (Giimiis ve Kacan, 2024; Sakiz ve Kagan, 2023).
Ayrica, ruhsal bozukluk, engellilik ve otizm gibi durumlar, toplumda fiziksel
hastaliklara gore daha yiiksek bir damgalanma oranina sahiptir (Giimiis ve Kacan,
2024; Giumis ve Kagan, 2023). Bu damgalama, bakimverenlerde sosyal izolasyon,
yardim almaktan ¢ekinme ve kendini damgalama gibi psikososyal yiikleri artirabilir.
Ek olarak, hastalik tiirii ve prognoz da dnemli bir etkendir. Kanser gibi hastaliklar
yogun tedavi gerektirdiginden, bakimverenlerin sik hastane ziyaretleri ve belirsizlik
ile basa c¢ikmalar1 beklenir (Chaghazardi ve ark., 2022). Tim bu faktorler

bakimverenlerin bakim yiikiinii daha agir hale getirebilir.

Kendini damgalama envanterinin toplam puaninda olg¢ekten alinabilecek
minimum ve maksimum puanlar géz 6nilinde bulunduruldugunda ortalamanin biraz
altinda puan aldig1 tespit edilmistir. Kendini damgalama envanterinin sosyal geri
¢ekilme alt boyut puaninin ortalamanin biraz altinda oldugu belirlenmistir. Hastalig
gizleme ve algilanan degersizlik alt boyut puan ortalamalarinin ise ortalamanin altinda
oldugu belirlenmistir. Mevcut ¢alismanin sonuglarindan farkli olarak, Sakiz ve Kacan
(2023) tarafindan engelli ¢ocugu olan annelerin toplam igsellestirilmis damgalama
puan ortalamasinin ortalamanin biraz tizerinde (71,97 + 11,68) oldugu belirlenmistir.
Gimiis ve Kacan (2023) tarafindan ruhsal bozuklugu olan ergenlerin aileleriyle
yapilan c¢alismada toplam puan, yabancilagsma, stereotiplerin onaylanmasi, algilanan
ayrimcilik ve sosyal geri ¢ekilme alt boyut puan ortalamalarinin orta diizeyde oldugu
tespit edilmistir. Ayn1 caligmada ailelerin damgalamaya diren¢ alt boyut puanin
ortalamanin {stiinde oldugu tespit edilmistir (Giimiis ve Kacan, 2023). OSB olan
cocuklarin primer bakimverenleriyle yapilan farkli bir ¢alismada da bakimverenlerin

kendini damgalama diizeyinin ortalamanin istiinde (95.56+14.98) oldugu tespit
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edilmistir (Giimiis ve Kagan, 2024). Ayni ¢alismada, katilimcilarin yabancilagsma
diizeyinin orta diizeyde (15.44+3.33) oldugu bildirilmistir. Stereotiplerin kabulii
(16.904+3.432), algilanan ayrimecilik (14.09+2.63) ve sosyal geri c¢ekilme
(16.17£3.90) diizeyinin ortalamanin biraz iistiinde oldugu tespit edilmistir. Son olarak,
damgalanmaya karsi direng alt boyutunun ise ortalamanin {istiinde (14.66+2.65)
oldugu tespit edilmistir (Glimiis ve Kacan, 2024). Bakimverenlerin kendini
damgalama diizeylerinin ortalamanin altinda olmasi ¢esitli nedenlere bagli olabilir.
Oncelikle, kronik hastaligi olan g¢ocuklarm bakimii iistlenen bakimverenlerin,
hastalik siirecine daha fazla uyum saglamis ve bu durumu bir yasam rutini olarak

kabullenmis olabilecegi diisliniilebilir.

Bu uyum siireci, bakimverenlerin kendilerini daha az damgalanmis
hissetmelerine ve sosyal geri ¢ekilme, hastaligi gizleme ve degersizlik algilarinin
azalmasina katkida bulunabilir. Ayn1 zamanda, kronik hastaliklarin toplum tarafindan
daha fazla kabul goren bir kategoriye girmesi de bu durum iizerinde etkili olabilir
(Chan ve Lam, 2018). Ozellikle fiziksel kronik hastaliklarda toplumdan gelen destek
ve anlayis daha fazla olabilir. Bu durum da bakimverenlerin kendini damgalama
diizeylerinin diisiik ¢ikmasini saglamis olabilir. Bu ¢aligmanin bulgularinin Sakiz ve
Kagan (2023) veya Giimiis ve Kagan (2023, 2024) gibi diger arastirmalardan farkl
¢tkmasinin birkag nedeni olabilir. Oncelikle, bu ¢alismalarin farkli Srneklem gruplari
lizerinde yapilmis olmasi sonuglar1 etkileyebilir. Ornegin, ruhsal bozuklugu olan
cocuklarim veya OSB olan c¢ocuklarin bakimverenleri, toplumda daha fazla
damgalanma riskiyle karsilasabilir. Ruhsal veya gelisimsel bozukluklara sahip bireyler
tizerindeki damgalama, toplumda fiziksel hastaliklara goére daha yaygin olabilir. Bu
durum da bakimverenlerin daha fazla kendini damgalama yasamasina neden olabilir.
Bir diger olas1 neden ise, kiiltiirel ve toplumsal faktorlere atfedilebilir. Tiirkiye’de
kronik fiziksel hastaliklar genellikle daha fazla kabul goriirken, ruhsal bozukluklar ve
gelisimsel engellilikler damgalanma riski tasir. Kiiltiirel farkindalik diizeyi, hastaliga
kars1 toplumun bakis acist ve bakimverenlerin sosyal destek kaynaklarina erisimi,
kendini damgalama diizeylerinde farkliliklara yol agabilir. Ayrica, kendini
damgalamanin alt boyutlarindaki bu farkliliklar, 6lgegin yapisina ve ¢alismada

kullanilan yontemlere bagli olarak degisiklik gosterebilir.
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5.2. Bakimverenlerde Bakim Yiikii Uzerinde Etkili Olan Faktorlere iliskin

Bulgularin Tartisiimasi

Algilanan degersizlik diizeyindeki 1 birimlik artisin bakim yiikii diizeyini
0,471 birim artirdig1 saptanmistir. Sosyal geri ¢ekilme diizeyindeki 1 birimlik artisin
bakim yiikii diizeyini 0,296 birim artirdigr saptanmistir. Diger taraftan hastaligi
gizleme egilimindeki 1 birimlik artisin bakim yiikii diizeyini 0,129 birim azalttig
belirlenmistir. Calismanin sonuglariyla benzer olarak, Giimiis ve Kacgan (2024)
tarafindan OSB olan ¢ocuklarin primer bakim vericileriyle yapilan ¢alismada, primer
bakim vericilerin algilanan ayrimcilik diizeyi arttikca bakim yiiklerinin de arttigi
belirlenmistir. Bunun yani sira, Glimiis ve Kagan (2023) tarafindan ruhsal bozuklugu
olan ergenlerin aileleriyle yapilan ¢alismada, ebeveynlerin damgalama algilar1 arttikga
bakim ytiklerinin de arttig1 gosterilmistir. Ayrica, Park ve Seo (2016) tarafindan
yetiskin ¢ocuklar1 ruhsal hastaliga sahip ebeveynlerle yapilan caligmada da iligkisel
damgalama diizeyindeki artisin 6znel bakim yiikiindeki artisla iligkili oldugu

belirlenmistir.

Bu ¢aligmalarin yani sira, ¢ocuk psikiyatri kliniklerinde yatan g¢ocuklarin
bakimverenleri, OSB tanili ¢ocuklarin bakimverenleri gibi c¢esitli 6rneklemlerde
kendini damgalama ile bakim yiikii arasindaki pozitif yonli iliskiyi gosteren farklh
caligmalar da bulunmaktadir (Chan ve Lam, 2018; Hasson-Ohayon ve ark., 2017). Bu
sonuglar, bakimverenlerin algiladiklar1 degersizlik ve sosyal geri ¢cekilme diizeylerinin
bakim yiikii izerindeki etkisini ve hastaligi gizleme egiliminin bakim yiikiinii azaltic
etkisini agikca gostermektedir. Algilanan degersizlik diizeyindeki artisin bakim
yiikiinii artirmasi, bakimverenlerin kendi rollerinin veya ¢abalarinin toplum ve gevre
tarafindan yeterince deger gbrmemesi durumunda, psikolojik yiiklerinin agirlastigini
ve kendilerini yalniz hissettiklerini  diisiindliirmektedir. Degersizlik algisi,
bakimverenlerin islevsellik ve motivasyonunu azaltarak, giinliik bakim gorevlerini
daha yorucu ve zorlayici bir hale getirebilir. Bu durumda, bakim yiikii hem fiziksel
hem de duygusal olarak artabilir. Sosyal geri ¢ekilmenin bakim yiikiinii artirmas,
bakim siirecindeki izolasyon ve sosyal destek eksikliginin bu bireylerde yiikii

yogunlastirdigin1 gostermektedir. Bakimverenlerin sosyal ¢evrelerinden kopmalari,
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destek sistemlerine erigimlerini sinirlayarak, bakim sorumlulugunun tim agirligim
kendi baslarina iistlenmelerine neden olabilir. Bu yalnizlasma durumu, bakim yiikiinii
artiran onemli bir faktor olarak one ¢ikmaktadir. Sosyal destek eksikligi, duygusal
yipranmay1 artirarak bakimin zorluklarin1 daha agir bir sekilde hissetmelerine neden
olur. Diger taraftan, hastaligi gizleme egiliminin bakim yiikiinii azaltict bir etkisi
olmasi, bakimverenlerin kendi duygusal sinirlarini koruma ve toplumun damgalayici
bakislarindan uzak durma c¢abasi olarak yorumlanabilir. Hastaligi gizleyen
bakimverenler, damgalanma riskini azaltarak toplumun ve g¢evrenin olumsuz
yargilarindan korunmayi tercih edebilir. Bu durum, bakim siirecinde kendilerini daha
rahat ve giivende hissetmelerine katkida bulunabilir. Boylece, bakim yiikiinii subjektif
olarak daha hafif hissetme egiliminde olabilirler. Bu sonugclar, algilanan degersizlik ve
sosyal geri ¢ekilme gibi damgalanma alt boyutlarinin bakim yiikii {izerinde artirict
etkiler olusturabilecegini, hastalig1 gizlemenin ise kendini koruma mekanizmasi olarak

islev gorerek bakim yiikiinii azaltabilecegini ortaya koymaktadir.

Bu arastirmada hastaya bakimveren abla ve biiyiilkannenin annelere kiyasla
bakim yiikii diizeyinin sirastyla 0,108 ve 0,088 birim daha az oldugu bulunmustur.
Saeed ve ark. (2024) tarafindan Hindistan’da kronik fiziksel hastalig1 olan ¢cocuklarin
bakimverenleriyle yapilan bir ¢alismada, ebeveyn olarak ¢ocuga bakimveren
katilimcilarin bakim yiikiinlin ebeveyn olmayan bakimverenlere kiyasla daha ytiksek
oldugu belirlenmistir. Benzer sekilde, kanser hastasi1 cocuklarin bakimverenleriyle
yapilan farkli bir ¢alismada da birinci derece akrabalarin bakim yiikiiniin ikinci derece
akrabalara kiyasla daha yiiksek oldugu tespit edilmistir (Chaghazardi ve ark., 2022).
Farkli olarak, OSB olan ¢ocuklarin birincil bakimverenleri ve kronik hastalig1 olan
cocuk ve ergenlerin bakimverenleri gibi Orneklemlerle gergeklestirilen ve
bakimverenin hastaya yakinlik derecesi ile bakim yiikii arasinda anlaml farkliligin
olmadigini bildiren bazi ¢aligmalar da mevcuttur (Giimiis ve Kagan, 2024; Hajbaghery
ve Ahmadi, 2019; Toledano-Toledano ve Dominguez-Guedea, 2019). Bu sonuglar,
bakim yiikii diizeylerinin hastaya bakimveren kisinin ¢ocuga yakinlik derecesine gore
degisebilecegini  gostermektedir. Cocugun bakimim1 dstlenen abla veya
bliylikannelerin, annelere kiyasla daha diisiik bakim yiikii yagsamalarinin nedeni, bakim

yiikiinli paylasiyor olmalar1 ve genellikle ¢ocugun birincil bakim sorumlulugunun
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annede olmasi ile agiklanabilir (Tuncay ve Sarman, 2024). Anneler, ¢cocugun giinliik
bakim ihtiyaclar1 ve saglik durumuyla ilgili dogrudan sorumluluk alirken, abla ve
bliylikanneler bu sorumlulugu daha sinirli bir sekilde iistlenebilirler. Bu durum, bakim
yiikiiniin anneler iizerinde daha fazla yogunlasmasina, abla ve biiylikannelerin bakim

yiikiiniin ise daha diisiik diizeyde kalmasina yol agabilir.

Giinliik bakim verilen siiredeki 1 birimlik artisin bakim yiikii diizeyini 0,114
birim artirdig1 saptanmistir. Calismanin sonucuyla benzer, Chaghazardi ve ark. (2022)
tarafindan kanserli ¢ocuklarin bakimverenleriyle yapilan ¢alismada, giinliik bakim
verilen siiredeki artigla bakim yiikii diizeyindeki artisin iligkili oldugu bildirilmistir.
Benzer sekilde, cocuklari haftalik tibbi ziyaretlere ihtiya¢ duyan kronik hastaliga sahip
cocuklarin bakimverenlerinin bakim yiikiiniin, ¢cocuklar1 aylik ve yillik ziyaretlere
ihtiya¢ duyanlara gore daha yiiksek oldugu bildirilmistir (Hajbaghery ve Ahmadi,
2019). Bu sonuglar, bakim siiresinin bakim yiikii iizerinde dogrudan bir etkisi
oldugunu gostermektedir. Bakim siiresi arttik¢a, bakimverenin fiziksel ve psikolojik
kaynaklar tiikenme egilimi gosterir. Bu durum da bakim yiikiiniin hissedilen diizeyini
yiikseltir. Uzun siireli bakim, 6zellikle de kronik hastalik durumunda, bakimverenin
diger sorumluluklarin1 yerine getirmesini zorlastirabilir, sosyal yasamini kisitlayabilir
ve tikenmislik hissini artirabilir. Dolayisiyla, bakim siiresinin artisiyla beraber

yasanan yiikiin de artmasi beklenen bir sonugtur.

Hastanin yasinda meydana gelen 1 birimlik artisin bakim yiikii diizeyini 0,111
birim azalttig1 belirlenmistir. Calismanin sonuglariyla benzer, Chaghazardi ve ark.
(2022) tarafindan kanserli ¢ocuklarin bakimverenleriyle yapilan ¢alismada, hastanin
yasinda meydana gelen bir yillik artigin bakim yiikiinii ortalama 0.9 birim azalttig1
bildirilmigtir. Calismanin sonuglarindan farkli olarak, OSB tanisi alan bireylerin
birincil bakimverenleri, kronik hastaligi olan gocuk ve ergenlerin bakimverenleri ve
SP’li cocuga sahip annelerle yapilan ¢alismalarda, bakim yiikii ile yas arasinda anlaml
farka rastlanmadigi bildirilmistir (Saeed ve ark., 2024; Tuncay ve Sarman, 2024;
Glimiis ve Kacan, 2024; Hajbaghery ve Ahmadi, 2019). Hastanin yasindaki artigin
bakim yiikiinli azaltmasi, ¢ocugun yas aldik¢a bakim gereksinimlerinin azalmasiyla

aciklanabilir. Yasin ilerlemesiyle birlikte ¢ocuklar daha bagimsiz hale gelmekte ve
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giinliik yasam aktivitelerini daha fazla kendileri yapabilmektedir. Bu durumda,
bakimverenin fiziksel ve duygusal yiikii azalabilir. Boylece yasca biiyiik hastalara

bakimverenlerin bakim yiikii daha diisiik seviyelerde hissedilebilir.

Hastalik siiresinde meydana gelen 1 birimlik artisin bakim yiikii diizeyini 0,162
birim artirdigt belirlenmistir. Calismanin sonuglartyla benzer, OSB tanist alan
bireylerin birincil bakimverenlerinde bakim yiikiiniin, hastalik siiresi 1-5 yil olanlarin
hastalik siiresi 6-10 yi1l olanlardan; hastalik siiresill yil ve iizeri olanlarin hastalik
stiresi 6-10 yi1l olanlardan anlamli sekilde daha yiiksek oldugu bildirilmistir (Glimiis
ve Kacan, 2024). Calismanin sonuglarindan farkli olarak, Hajbaghery ve Ahmadi
(2019) tarafindan kronik hastalig1 olan ¢cocuk ve ergenlerin bakimverenleriyle yapilan
calismada bakim yiikii ile hastalik siiresi arasinda anlamli farka rastlanmamustir.
Benzer sekilde, Saeed ve ark. (2024) tarafindan Hindistan’da kronik fiziksel hastalig
olan c¢ocuklarin bakimverenleriyle yapilan farkli bir ¢alismada da bakim yiiki ile
hastalik siiresi arasinda anlamli farka rastlanmamistir. Hastalik siiresindeki her
birimlik artisin bakim yiikiinli artirmasi, uzun siireli bakim siirecinin bakimverenler
tizerinde birikici bir etki yarattigini gostermektedir. Kronik bir hastaligin uzun siire
devam etmesi, bakimverenlerin fiziksel ve duygusal kaynaklarini yipratabilir ve
tiikenmiglik hissini artirabilir. Uzayan bakim siiresi, bakimverenlerin zamanla kendi
yasamlarindan feragat etmelerine, sosyal ve kisisel aktivitelerini sinirlamalarina neden
olabilir. Bu siirecte, 6zellikle siirekli bakim gerektiren hastaliklarda bakim yiikiiniin
stirekli bir artis gostermesi beklenir. Bu durum, bakim siiresinin uzamastyla birlikte
bakimverenlerde stres, sosyal izolasyon ve duygusal yiik diizeyindeki artisla da
iligkilendirilebilir. Bakim siiresi arttikca, sosyal destek ihtiyaci artmakta; ancak bu
destegin siirdiiriilebilirligi zorlagabilmektedir. Bakimverenler, kendilerini yetersiz
veya yalniz hissetmeye baslayabilir. Bu durum da, bakim yiikiinii agirlastirict bir
faktor olarak one ¢ikabilir. Ayrica, uzun siireli bakimin getirdigi fiziksel yorgunluk ve
stirekli dikkat gereksinimi, bakimverenlerin ruhsal ve bedensel sagligini olumsuz

etkileyebilir.
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6. SONUC VE ONERILER
6.1. Sonuclar

Kronik hastalifa sahip ¢ocuklarin bakimverenlerinde kendini damgalama ile
bakim yiikii arasindaki iligkiyi incelemek amaciyla gergeklestirilen bu arastrimada

elde edilen sonuclar asagida gosterilmistir.

e Bu arastirmada, katilimecilarin bakim yiikii diizeyinin ortalamanin biraz
altinda oldugu tespit edilmistir.

e Bu arastirmada, katilimcilarin kendini damgalama envanterinin ortalamanin
biraz altinda puan aldig1 tespit edilmistir. Kendini damgalama envanterinin
sosyal geri ¢ekilme alt boyut puaninin ortalamanin biraz altinda oldugu
belirlenmigtir. Hastalig1 gizleme ve algilanan degersizlik alt boyut puan
ortalamalarinin ise ortalamanin altinda oldugu belirlenmistir.

e Algilanan degersizlik diizeyindeki 1 birimlik artisin bakim yiikii diizeyini
0,471 birim artirdig1 saptanmigtir. Sosyal geri ¢ekilme diizeyindeki 1
birimlik artisin bakim yiikii diizeyini 0,296 birim artirdig1 saptanmustir.
Diger taraftan hastalig1 gizleme egilimindeki 1 birimlik artigin bakim yiikii
diizeyini 0,129 birim azaltt1g1 belirlenmistir.

e Bu arastirmada hastaya bakimveren abla ve biiyiikannenin annelere kiyasla
bakim yiikii diizeyinin sirasiyla 0,108 ve 0,088 birim daha az oldugu
bulunmustur.

e Giinliik bakim verilen siiredeki 1 birimlik artisin bakim yiikii diizeyini 0,114
birim artirdig1 saptanmustir.

e Hastanin yasinda meydana gelen 1 birimlik artisin bakim yiikii diizeyini
0,111 birim azalttig1 belirlenmistir.

e Hastalik siliresinde meydana gelen 1 birimlik artisin bakim yiikii diizeyini

0,162 birim artirdig1 belirlenmistir.
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6.2. Oneriler

Bu aragtirmanin sonuglar1 dogrultusunda ruh sagligi1 profesyonellerine, saglik

calisanlarina ve aragtirmacilara yonelik oneriler asagida sunulmustur.

e Kronik hastaligi olan ¢ocuklarin ebeveynlerinde bakim yiikiinii ve kendini
damgalama  diizeylerini  azaltmaya yonelik psikososyal  destek
programlarinin  (6rnegin; bireysel damigmanlik, destek gruplar)
gelistirilmesi ve bu programlarin etkisinin degerlendirilmesi,

e Bakim yiikii diizeyini etkileyen sosyal geri ¢ekilme ve algilanan degersizlik
gibi damgalama boyutlarini azaltmaya yonelik miidahalelerin uygulanmasi
ve bakim siirecinde sosyal destek sistemlerinin gii¢lendirilmesi,

e Ebeveynlerde sosyal geri ¢ekilme egilimlerini azaltmak ve toplum iginde
destek mekanizmalarint  artirmak amaciyla farkindalik  artirict
kampanyalarin diizenlenmesi, damgalama ile ilgili stigma karsit1 egitimlerin
yayginlagtirilmasi,

e Hastalik siiresi ve gilinliik bakim siiresinin uzunlugunun bakim yiikiinii
artirdigr g6z Oniine alinarak, bakimverenlere yonelik diizenli araliklarla
dinlenme imkani1 saglayacak esnek destek programlarinin planlanmasi ve bu
stire zarfinda aile i¢indeki diger bireylerin bakim stirecine dahil edilmesi,

e Kronik hastaliga sahip ¢ocuklarin bakimini listlenen diger aile {iyelerinin de
bakim siirecine etkin bir sekilde dahil edilmesini saglayacak aile merkezli
destek hizmetlerinin gelistirilmesi,

e Kendini damgalama ve bakim yiikii arasindaki iligkiyi daha derinlemesine
incelemek amaciyla nitel yontemleri igeren calismalarin yapilmasi ve bu
iliskinin boylamsal olarak izlenerek destekleyici faktorlerin belirlenmesi,

e Gelecekte farkli kronik hastalik tiirlerini karsilagtirmali olarak ele alan ve
bakim yiikii ile kendini damgalama arasindaki iligkiyi arastiran daha genis

kapsamli ¢aligsmalarin yapilmasi dnerilmektedir.
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8. EKLER

EK-1: Bilgi Formu
A. Bakim Verene iliskin Tamtic1 Bilgiler

1. Cinsiyeti ()Kadin () Erkek

2.Yast: oo

3. Egitim diizeyi:

() Okur yazar degil () Okur yazar () Ilkokul () Ortaokul ()Lise () Universite
4. Medeni durumu: () Evli () Bekar/ Boganmis/Esi 6lmiis

5. Cahisma durumu: () Calistyor () Calismiyor () Emekli

6. Algilanan gelir diizeyi: () Iyi ()Orta () Koétii

7. Hasta ile yakinhk derecesi:

() Esi ()Kizt ()Oglu ()Gelini ()Damad: () Torunu () Diger (A¢iklayiniz):

8. Hastaya bakim verme siiresi: ........................... yil

9. Hastanin islerini yapmak icin bakim vericinin ayirdid: giinliik saat miktari: ................ saat
10. Hastanizin bakiminda size yardimeci bireyler var mi? ( )Hayir ()Evet

11. Uzun siiren ve doktor tanisi konan bir hastahginiz varhg:: () Hayir () Evet

12. Bu hasta disinda ailede bakim vermekle yiikiimlii oldugunuz baska birisi var m1? () Hayir () Evet

B. Hastaya iliskin Tamitic Bilgiler
1. Hastanin cinsiyeti: () Kadin () Erkek

2. Hastanin yasi: ..........

3. Hastahk siiresi: ..............................
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EK-2: Zarit Bakim Yiikii Olcegi

Hichir Oldulga | Hemen her
Nadiren | Bazen ke

L¥akrumzm thiivan oldufuadan dzha fasla yardem
istedizing digimiyor muswnz?

2 ¥akmmiza harcadifimz zamendsn dolayvy, kendimize
yeterince zaman gyramadifeur disimiyor ez

3Wakmizs  bakem  venme  ile zile wve i
sonmmhibaklanme verine getinme arzmda zorkandife

4. YVaknmizm davramzlan nedanivis rahatzizhic donoyor
T

SV akmmizm yamndayken kendinizi kyzzm hissedivor
TIEmET

SV akrmizm difer aile dyeleri yva da arkadaglanmezla
iligkilerinizi olumzuz vinde etdledifing ddgiadver

i1yl
T.Gelecefin vakomuuza getivebileceklerindsn korlaryor
nmmmzT
E¥akmmizmy  size  bafmah  oldufwu  ddgiadver
nmsnmzT
O Yakmizm yanmdayken kendmizl gergm hissedivor
nmsnmzT
10 Vaameuzla  izilevnenin  afhfpum  bozdufom

11 ¥alarerr pederi jls Gzel havatmmm istedifini gibi
vazgyanadiimmn disiaTyor s

12 ¥Vakareura baloremn sosval yasammum etkilediZing

13, ¥elarerzm bakeuny fdutlendifiniz icin rabatca kolay
Yeadas edi Jiginiz] Ayiiniiync )

14 Yakarrzm sizi tek davans® olarak girip, sizden ilzi
bekledifin disimivor musmuz?

15 Kend: harcamslsrmzdan kelan paramm yakuumizm
ko ipin vetarli olmadiFen diginiyor nusomeT?

18 Vakarwza balonay daha fazla sirdiremeyecegingzi
hizzedivor musumozT

17 ¥Vakarwuz hastalandiz zaman yagammzn koatrolim
keayhertifinizi digimiyor muswnazT

18 Y alarmnrzm bakomom bir baskesmn Ostlemmesing ister
mivdiniz?

IQ:Yahmmz ipin vapilman gerekenlsr kopusmda
keararsizhik vasmror s T

20 Yakomewz ipim daha faglssow yapmak  zonmda
oldusmuzy disiniyvor musmnz?

21.Yalanmrzm hakwmnda yapabilecefiniz izin en pyisin
yaptufmn disimbvor musumuz?

22 Yalomwra hakarken gemelliide ne kadsr gichik
yazrvorsamus
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EK-3: Kendini Damgalama Envanteri Aile Formu

Wmhﬂmmmmm-m = = B
isaretleyiniz, g § 1§ 8 8
m =
1 | Hasta yakm oldusum  icin  insanlamn  kontrolimi
2 | Hasta yakuu, oldugum icm mcitict yomm va da saka yvaparlag
dive insanlardan uzak duoiyvemm.
3 | Hasta yakum oldngum i ceoemdekn msanlann  bend
onemsemediklenni disinivomm,
4 | Hasta yakm oldufum i1cin gegeme ik  oldusumy
diisfinfivorum,
5 | Hasta yakun oldnsum 1c;n uxgun kararlar alamavacagumy
6 | Yalomumun basfabidindan  delayvy bent  anlamavacaklanmg
7 I!Aﬁlmmb;tm korktugum, 1cin mm.mm bastaligmin gercel
& | Dislanmaktan kerktugwm, icin yakunun llfﬂd‘il;ﬂhg;m gercek
adiny, akrabalaruma sovlemiverm.
9 | Arkadaslanma vakmumn fizksel veva mhsal bir bastaligs
oldnguny. sévlsmuvomim.
10 | Hasta huyle yasamak zomnda kaldigim 1cin 8zgivenim azalds.
11 | Hasta yakinyoldusum icin kendimi ise varamaz hissedivorum.
12 | Hasta yakuy olduwgum icin  basaols  olamavacasum
disiniivomm,
13 | Hasta yakin oldusum icin mutle olamayacagimy disiniyorum,
14 | Hasta yakuu oldngum o sorumininklarum diger wsanlar g1t

VENNS SENEnIVOnIm.
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EK-4: ZBYO Kullanim izni

O|C;ek IZﬂI Gelen kutusu ‘lﬁ?

e ben 4 Nis @ “ ooe

Merhaba ben Cengiz TEZ, Balikesir Bandirma Onyedi Eylul
Universitesi Ruh Sagligi ve Psikiyatri Hemsireligi Anabilim
Dali'nda Tezli Yiiksek Lisans yapiyorum. istanbul Basaksehir
Cam ve Sakura Sehir Hastanesinde hemgire olarak gorev
yapmaktayim. Danigmanim Dr. Ogr. Uyesi Emre CIYDEM ile
birlikte tezimi yurtitmekteyim.

Zarit Bakici Yiki ve Kendini Damgalama Olgegdi-Aile
Formunu tezimde kullanabilmek i¢in izninizi rica ediyorum.

Saygilarimla,
Cengiz TEZ

merhaba sevgili Cengiz,

calismalarinda Zarit Bakici Yiki Olcegi ve Kendini
Damgalama Olgegi-Aile Formunu kullanabilirsin.
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EK-5: KDO-AF Kullanim izni

Olgek izni Gelen kutusu i\\?

e ben 4 Nis @ “— PR

Merhaba ben Cengiz TEZ, Balikesir Bandirma Onyedi Eylul
Universitesi Ruh Sagligi ve Psikiyatri Hemsireligi Anabilim
Dali'nda Tezli Yiiksek Lisans yapiyorum. istanbul Basaksehir
Cam ve Sakura $Sehir Hastanesinde hemgire olarak gorev
yapmaktayim. Danigmanim Dr. Ogr. Uyesi Emre CIYDEM ile
birlikte tezimi yurutmekteyim.

Zarit Bakici Yiki ve Kendini Damgalama Olgegi-Aile
Formunu tezimde kullanabilmek i¢in izninizi rica ediyorum.

Saygilarimla,
Cengiz TEZ

® €«

merhaba sevgili Cengiz,

calismalarinda Zarit Bakici Yiki Olcegi ve Kendini
Damgalama Olgegi-Aile Formunu kullanabilirsin.
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EK-6: Etik Kurul Onay1

Evrak Tarih ve Sayisi: 29.03.2024-726

TC.

/Q‘“‘“‘%\ BANDIRMA ONYED] EYLUL UNIVERSITESI REKTORLUGU
SAGLIK BILIMLERI GIRISIMSEL OLMAYAN ARASTIRMALAR ETIK KURULU
\\ TOPLANTI TUTANAG

GONDEM: Dr. Or. Uyesi Emre CYDEM'in 2024 -42 numarali bagvurusunun degerlendirilmesi

KARAR: Etik Kurulumuzun 18,03.2024 tarihinde saat 14.00te yapilan 2024-3 sayili toplantisinda Dr. Ogr. Uyesi Emre
(IYDEM danismanhginda Hem. Cengiz TEZ tarafindan yiiitilmesi planlanan 2024-42 bagvuru sayili " Acil Servise Bagvuran
Kronik Hastalif1 Olan Cocuklarm Bakim Verenlerinde Kendini Damgalama ile Bakim Yiikii Arasmdaki iliski" konulu
calisma etik agidan uygun bulunmugtur.
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EK-7: Kurum izni

08.06,2024

T.C.
Ozel Yeni Hayat Tap Merkezi Miidiirliiiine

Konu: Bilimsel Aragtirma

Sayin Cengiz TEZ

P et rons < i ferenlerinde
Acil Scrvise Bagvuran Kronik Hastalign Olan Cocuklarn Bakim Verenle
s anding . s TR qirmamzi K uzda
Kendini Damgalama ile Bakim Yk Arasindaki [ligki” konulu aragtirmantzi Kurumum

tedavi gdren hastalarinin birincil bakim verenleriyle yiriitebilmeniz uygun goriilmigtdr.

Bilgilerini ve geregini rica ederim.
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EK-8: Bilgilendirilmis Goniillii Olur Formu

)

\\'r*'.'!.un'l.“"?)'/

BILGILENDIRILMIS GONTLLT OLUR FORMU

Degerli Kalmal, L .
Bandirma Owvedi Evhal Uriversitesi Szghic Bilimleri Fakiltesi Sévetim fyesi Dr. Ofr. Uyesi Emre CIVDEM
damzmanhimdz ve Hemgire Cengiz TEZ jle hirlikts varivilen “Kronik kastalify olan cocuklanm bakmiverenlsrinde
kendini damgzzlama ile bakom ikl arasmdaki ilighkd” baghkh tez cahsmanna ksnlomimez rica ohuvnaktsdr. Eo
arashrmaya tamamen kendi irademizle, herhangi bir zorlama veya mechariyet olmadan gdnilld kahlmsmz esastr.
Litfen aszzdaki bilgileri olonumz ve katlmeya karar vermeden dnce anJa.madl_!:lmz herhangi bir busus varsa
gekinmeden sorunnz. Kanlmay kabual ettifiniz tskdirde garekli verler siz ve sragtumay viiriten Dr. Ofr. Uhesi Emre
CIYDEM tarafindan doldurup imzslarmms bu formun bir kopryas saklamanz igin size verilecektir.

CALISAIANIN AMACT
Bu arzztirnz, kronik hastahin olam gocuklann bekimverenlerinde kemding damealams ile bakum vk srazmdski
iliskinin belirlenmesi amac ile planlammigtr.

PROSEDURLER

En arashrmzya gomilli olarak katibmak istemeniz halinde yiinitilecek islemler soyledir:

Size arastumamn amac ve yontemi aqiklansrak sozld ve yazh cnamimiz almacakdw. Sorolanmz icin gerekli zaman
avnlacaktr. Aragumma igin 16 sorudan elogan Tanmo Bilgi Fonmom, 21 madde igeren Zarit Bakom Yk Olpegini
va 14 madde igeren Kendini Demealama Olgegi Ails Formmmn deldurmarrs baklammektedir ve bu iglam vaklagik 20-
30 dekiks sOnmektedir.

CATISAIANIN SAGLAYACAGI YARAR VE RISKLER
Bu aragtrmada zizin igin herhangi bir rsk'zarar @iz konusu degildir. Beklenen varar ize hakumn yiki ile kendini
darngalama diizeyinizin belirlenmesidir. Aymca bu kavramlar arasmdald iligkiler literanire kazandinlmg olacakmr.

GIZLILIK

Veri toplama aracinda sizi kigizel olarsk tammuava olamak zaglayacak hethensi bir soru buhoomamakcadir,
Yanrlarmmz kimseyle paylaplmayaczk, aragtirmanm somuglan sadece bilimsel amacla bilimssl araghrma
kapsammda kmilamlacaktr. Cerektizinde arastmmanin yiniticisi ve etk kol dyeleri sizin o araghrmadais
bilgileriniza ulzzabilir. Siz de itedifinizds kendinize ait bilgilere ulasabilirainiz.

HKATILIM VE AYRILMA

En arastrmayzs katlmak tamamen gommillilik eszzna dayanmsktadr, Arastrmaya katlmama veya kanldiktan zonra
istedifiniz zaman herhangi bir yaphnma maruz kalmadan arastmadan ¢ikma haklonda sahipsiniz. Aynica sorumla
arzshrcy gerek duvarsa zizi aragtrna din borakabilie. Arsstrmaya kaflmama, arastimmadsn okons veya gikanbma
dunmnlanmda bir vaptomm veya egitim hakkourm olomsuz edolenmesi kesinlikle sz komusu olmayacaktr. Eu
arashrmaya katilmame halinde sizden herhangi bir Goret talep edibmeyveceltir ve size Goret ddemesi vaplmayacakhr.

ILETISIM KURULACAK KISILER
En arastrma ile ilzili herhangi bir sonumz veya endigeniz varsa 350{ mumarah telefondan veva 350 adresinden
Cengiz TEZ & hagvarabilirziniz.

Yukarnda gommilliye aragtimmadan once verilmesi gerelen memi okudum. Aragtimma haklonda vazih ve sozhi sqiklama
agaFida ad belirtilen arastrmacs tarafindam yapilds. Bu kogullarls siz kammsu arastrmaya kendi nzamla hichir bazia
ve zorlama olmaksizin katlmay: kabal ediyonom.

Gontlinin Ad- Sovady: Anklamalan yapan araghrmacim
Imzaz1 Adi- Soyad
Agdresi (varsa telefon no, faks no): Imzaz:
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EK-9: STROBE

Madde Oneri Sayfa
No

Bashk ve Ozet 1 (a) Calismanin tasarimini baglik veya 6zette yaygin/genel 3
kullanilan bir kelime/ terim ile belirtin.

(b) Ozet i¢in, calismada ne yapildigina-ne bulunduguna 3
iligkin bilgilendirici bir kisa metin olusturun.

Giris

Bilimsel Cerceve/ 2 Raporlanan ¢alismanin bilimsel arka planini/cergevesini 1-3

Gerekce ve gerekgesini agiklayin.

Amagclar 3 Daha once belirlenmis hipotezler de dahil olmak {izere, 29
0zgiin amaglar1 belirtin.

Yontemler

Caligma Tasarimi 4 Caligma tasarimina ait temel unsurlar1 makalenin 29
baglarinda sunun.

Calisma 5 Caligmaya arastirma tasarimi, dahil etme kriterleri,

Diizeni/plant/akisi maruziyet durumlari, takip durumu, veri toplama 22.23
donemleri belirtilmek/detaylandirilmak {izere ¢alismanin
yapildig1 ortamlari/yerleri ve tarihleri agiklayin.

Katilimcilar 6 (a) Kesitsel ¢alisma - Katilimcilarin ¢alismaya alinma
kriterlerini, se¢im yontemini, kaynaklarini ve takip 23
durumunu agiklayin.

Degiskenler 7 Tiim sonuglar1, maruziyetleri, 6nsel tahmin edilen
degiskenleri, potansiyel etki karistirict ve etki degistirici 23
degiskenleri, agik olarak tanimlayin. Varsa tani
kriterlerini belirtin.

Veri Kaynaklari / 8* [lgili her degisken igin, veri kaynaklarini ve

Olgiimler degerlendirme yontemlerinin ayrintilarint belirtin. Eger

) N . L 24-25
birden fazla grup varsa, yontemlerin karsilastirilabilir
olup olmadigini agiklayin.

Yanlilik/Taraf 9 Potansiyel yanliliklar1 ve yanlilik kaynaklarini ¢6zmeye

Tutma yonelik ¢abalar tanimlayin. i

Orneklem 10 Orneklem biiyiikliigiine nasil ulasildigini agiklayn. 29

Biiyiikliigi

Nicel/ Kantitatif 11 Nicel/Kantitatif degiskenlerin ¢alismada nasil ele

Degiskenler alindigini agiklaym. Varsa hangi gruplandirmalarin nasil ~ 24-25
ve neden yapildigini agiklayin.

Istatistik Yontemler 12 (a) Karistiric1 faktorlerin kontrolii igin kullanilan
yontemler de dahil olmak iizere, kullanilan tiim istatistik 26
yontemleri agiklayin.

(b) Alt gruplar1 ve gruplarin etkilesim etkisine yonelik
kullanilan tiim yontemleri tanimlayin i
(c) Eksik verilerin nasil ele alindigini agiklaym 24
(d) Kesitsel ¢alisma—Eger varsa 6rnekleme yontemini

dikkate alan, istatistik yontemleri agiklayin. i
(e) Duyarlilik analizlerini a¢iklaym -

Sonuglar

Katilimeilar 13* (a) Calismanin her agsamasindaki kisi sayisini belirtin -
orn. potansiyel olarak uygun kisi sayisi, uygunluk igin
degerlendirilen kisi say1si, uygunlugu dogrulanan kisi 22
say1s1, ¢aligmaya dahil edilen kisi sayisi, takibi
tamamlanan ve analiz edilen kisi sayisi
(b) Caligmanin her agsamasi igin katilamama sebeplerini 22

belirtin

(c) Bir akis semast1 (diyagrami) kullanmay1 diisiiniin
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Tanimlayici Veriler

14*

(a) Calismaya dahil olan katilimcilarin 6zellikleri
(demografik, klinik, sosyolojik), maruziyetleri ve olasi
karistirict degiskenleri hakkinda bilgi verin

28

(b) Her bir ilgi degiskeni i¢in eksik veriye sahip
katilimeilarin sayisini belirtin

Sonug Verileri

15*

Kesitsel ¢alisma—Caligsmanin sonuglart ve dzet
6l¢limleri raporlayin

28-34

Bagslica Bulgular

16

(a) Diizeltilmemis ve varsa karistiriciya gore diizeltilmis
tahminler ve bunlarin dogruluk derecelerini verin (0r,
95% giiven aralig1). Hangi karistiricilarin diizeltildigini
ve neden dahil edildiklerini agikca belirtin

(b) Siirekli degiskenlerin kategorilere ayrilmasi halinde,
kategorilerin sinir degerlerini belirtin

24,32

(c) Eger uygunsa, goreli risk tahminlerini anlamli bir
zaman diliminde mutlak riske doniigtiirmeyi diisiiniin

Diger Analizler

17

Yapilan diger analizleri- 6rnegin alt grup analizlerini,
etkilesim etkilerini ve duyarlilik analizlerini bildirin

Tartisma

Temel/ Anahtar
Bulgular

18

Caligmanin amaglarina gonderme yaparak anahtar
bulgular1 6zetleyin

35-41

Sinirliliklar/
Kisitliliklar

19

Caligmanin sinirliliklarini, potansiyel yanlilik veya hata
kaynaklarimi dikkate alarak tartisin. Herhangi bir olasi
yanliligin hem y6nii hem de boyutunu tartigin

26

Yorumlama

20

Amaglar, kisitliliklar, analizlerin ¢esitliligi, benzer
calismalardan elde edilen sonuglar ve diger ilgili kanitlart
dikkate alarak sonuglar1 genel olarak dikkatli bir sekilde
yorumlayin

35-41

Genellenebilirlik

21

Calisma sonuglarinin genellenebilirligini (harici
gegerliligini) tartigin

26

Diger bilgiler

Biit¢ce/ Finansman/
Calisma Fonu

22

Calismanin fon kaynagini ve yatirimeilarin ¢aligmadaki
rollerini aciklaym. Eger ¢calismanin dayanak aldig1
orjinal ¢aligma i¢in fon kaynagi varsa bu yatirnmcilarin
caligmadaki rollerini belirtin
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